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Presentacion

La publicacion de este texto nace de la necesidad de contar con un material de
iniciacién ala Bioética que introduzca, con la mayor globalidad posible, en el estado
actual de los diversos problemas que los avances biotecnoldgicos plantean en las
sociedades plurales. Desde hace algunos afios han aparecido en nuestro pais
diversas obras que han tratado sobre las cuestiones éticas a que se enfrentan
meédicos y cientificos partiendo, en general, de posiciones confesionales. Se echaba
en falta una aportacion de la reflexién laica, —realizada tanto desde puntos de
vista puramente académicos como decididamente practicos—, que pasara revista
a los diversos problemas que traen consigo los nuevos descubrimientos y sus
aplicaciones, no solo a médicos y bidlogos, sino a toda la sociedad.

Esta obra constituye una introduccién a los principales problemas que concretan
el contenido especifico de la nueva disciplina que se ha consolidado con la
denorhinacién de Bioética. Aunque es dudoso que esta palabra tenga un sentido
univoco e incluso que constituya una denominacién acertada. En primer lugar,
porque surgida en el &mbito anglosajén en los primeros afios setenta como un
intento de desvincular la refiexion sobre los nuevos problemas biotecnoldgicos
delas corrientes dogmaticas de pensamiento moral, pronto esas mismas posiciones
se han'ido apropiando del término en el sentido de que hoy es desgracidamente
fécil asociar la Bioética con una nueva forma de denominar a la moralina de
siempre. Y ademds, porque para algunos el sentido del término se restringe a las
cuestiones de la biomedicina estrictamente.

Para nosotros la Bioética tiene un sentido més amplio e integrador. Por una parte
incluye temas de naturaleza no médica, como la ecologia, la ética de la
investigacion ciéntifica o la utilizacién de los datos informatizados, v por otra
parte abarca como asunto fundamental aspectos que suponen opciones de alto
contenido politico: deben tomarse decisiones que afectan a la sociedad en su
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conjunto y no sélo a las generaciones presentes. De lo que decidamos ahora
dependera en gran medida el futuro de las venideras. La Bioética debe capacitar
parala toma de estas decisiones colectivas suscitando y enriqueciendo el debate
social en ternas que a todos afectan.

El objetivo de la obra es proporcionar una visién general e integradora de la
Bioética y sus diversas implicaciones y contribuir a clarificar el debate en torno a
sus problemas fundamentales, cuya discusion y decision pertenece por su propia
indole a la sociedad en su conjunto.

Desde este punto de partida, este libro trata de contribuir a la construccién de
una Bioética para la sociedad actual, con la que el Derecho —entendido como
plasmacion de la voluntad de los ciudadanos— juega una importante relacion.

El presente trabajo es el resultado de un esfuerzo colectivo que se materializa
desde hace dos afios en el seno del Master de Bioética y Derecho de la Universidad
de Barcelona. Este Master, como tal, fue el primero en nuestro pais al plantear el
tratamiento de las cuestiones bioéticas partiendo de un punto de vista plural y
multidisciplinar, y dando unarespuesta desde la universidad puablica a la inquietud
existente entre los profesionales de la salud de los distintos &mbitos y también de
los del derecho, la filosofia practica o el periodismo. Por consiguiente, el texto
analiza los principales problemas que suscitan los adelantos biotecnoldgicos en
general a todos los ciudadanos, en tanto que tales, y en particular a determimados
colectivos profesionales.

El sistema utilizado para ello ha consistido en que los especialistas responsables
de cada materia en el Master de Bioética y Derecho, fueran quienes aportaran sus
conclusiones acerca del estado de la cuestion. Sabida es la dificultad de dotar de
coherencia interna a las obras de este tipo, problema que se minimiza en las de
un solo autor que pasa revista a los diversos problemas y resume las distintas
opiniones existentes en torno a cada cuestion. Pero, se ha preferido asumir este
riesgo —que en cualquier caso explicita la complejidad de los temas tratados— al
de crear una obra monolitica, lo que serfa contrario a la concepcion que se trata de
defender: la heterogeneidad metodoldgica refleja y evidencia la pluralidad
anunciada.

En consecuencia, el contenido temdtico de este trabajo constituye un lugar de

encuentro entre las diferentes disciplinas, metodologias y técnicas que caracterizan
a la Bioética estableciendo en cada caso un anélisis de las implicaciones juridicas
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correspondientes. Se trata de suministrar la informacion que capacite para abordar
los problemas de manera racional y competente, tanto en el ejercicio profesional
del derecho y la medicina como en cualquier otro &mbito profesional. De ahi la
oportunidad de abordar tan amplia problematica desde un planteamiento
pluralista y pluridisciplinar que tenga como hilo conductor la respuesta —o la
ausencia de ella— dada por el derecho en cada cuestién.

El libro se dirige especialmente al lector interesado pero no necesariamente
experto, y trata de proporcicnar las informaciones basicas de cada uno de los
problemas abordados. Atin estando dirigido a todo tipo de lectores, pueden
obtener de él especial provecho los profesionales que trabajan en el ambito
hospitalario {médicos, enfermeras, asistentes sociales...), los juristas cuya actividad
especifica reclame una mayor competencia en estos temas habitualmente alejados
de sus planes de estudio, los cientificos que se preguntan por el sentido de su
labor, los filésofos con interés en el razonamiento sobre cuestiones précticas, los
socidlogos, los psicdlogos, los antropélogos preocupados por los nuevos problemas,
los periodistas que deben suministrar informacién especializada en forma
rigurosa... Se trata de aportar los datos fundamentales vy las herramientas
bibliogréficas y procedimentales necesarias no s6lo para que el lector pueda opinar
por si mismo de manera informada y proseguir sus investigaciones con los
materiales suministrados, sino ademds estimular el razonamiento y ayudar a
clarificar las elecciones personales. Se ha tenido el propésito de proporcionar
orientaciones que colaboren en la formulacién de respuestas a los problemas,
poniendo de manifiesto sus variadas vertientes y dimensiones cientificas, éticas y
sociales.

Si bien es evidente que dentro de las limitaciones de espacio de este volumen no
pueden ser tratados todos los aspectos de cada problema, nuestra aspiracién es
suministrar de manera sistemdtica las informaciones més relevantes. Unir la
brevedad y rigor constituye una dificultad afiadida a la que se han enfrentado
cada uno de los autores de los diversos capitulos de este libro. Sila han superado
con éxito corresponde juzgarlo a los lectores.

Los distintos capitulos que componen el presente trabajo estan ordenados segun
una secuencia que comprende desde las cuestiones de caracter previo que
contituyen la base comiin, —antropoldgica, sociolégica, juridica, ética y
econémica—, a los temas mas claramente politicos, entendiendo como tal los que
exigen unarespuesta de un cardcter tal que implica la eleccién de un determinado
modelo de sociedad. El amplio elenco de temas comprende todo el abanico de
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problemas de satud y biotecnologias, desde los estrictamente sanitarios a aquellos
que poseen un eminente cardcter cientifico. Elaborar secciones que englobasen
los distintos capitulos detro de estos grandes dmbitos hubiera sido deseable,
aunque ninguna de las posibles clasificaciones hubiera sido consistente puesto
que ningun criterio permite incluir a cada apartado en un solo lugar de la
clasificacion. Por ello se ha seguido un criterio de concatenacién y de
encadenamiento de los diversos contenidos.

En el primer capitulo he tratado de poner de manifiestolas razones del surgimiento
y del auge de la Bioética y se analizan las principales caracteristicas de esta
disciplina, encardindndola en el marco del respeto a los Derechos Humanos y ala
pluralidad de opciones morales existentes en las sociedades democréaticas.

El segundo capitulo, elaborado por M2 Jesiis Buxd, a partir de la constatacién de
que las ideas éticas son relativas a la experiencia cultural y con ella se transmiten,
establece que lo relevante, para la construccion del discurso bicético —que se
asienta en la problemadtica vinculacién entre naturaleza y cultura—, estriba en
situar los limites mas que en la mera contextualidad en la racionalidad. Esta
facultad sirve de base para la identificacidn de los problemas, la evaluacion de la
utilidad y el riesgo, el establecimiento de las alternativas deseables y para la toma
de decisiones.

El tercer capitulo, a cargo de Graciela Sarrible, analiza la evolucién de los valores
sociales que se refleja en el cambio de actitudes y de comportamiento de los
individuos, asi como en el contenido de las instituciones sociales. Los valores que
se consideran prioritarios para la sociedad del fin del milenio no se identifican
con los de épocas anteriores; esta evolucion constituye una obligada referencia
en Ja construccion de una bioética vélida para sociedades plurales.

El cuarto capitulo, encomendado a Andrés Navarro, estudia el marco legal de
referencia basico en nuestro ordenamiento juridico: la Ley 14/1986, de 25 de abril,
General de Sanidad. Esta norma establece los derechos de los pacientes y usuarios
del sistema sanitario y su articulo 10 confiere cardcter legal a cuestiones tan
caracteristicas de la Bioética como son el derecho a ser informado o el requisito
del contar con el consentimiento del paciente para someterle a determinados
tratamientos. La Ley General de Sanidad establece un modelo de las relaciones
médico-paciente que se adelanta a la realidad social del momento de su
promulgacién y representa un magnifico ejemplo de cémo el derecho puede
ejercer una funcién de caracter educativo de la poblacién en general y de los
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profesionales sanitarios en particular. A su luz, y a la de los principios
constitucionales que la inspiran, debe interpretarse siempre el conjunto de la
normativa de la administracién sanitaria.

El quinto capitulo, elaborado por Lydia Buisan, estudia los principios basicos de
ia Etica Médica considerando que la actividad de los profesionales sanitarios ha
seguido desde muy antiguo normas éticas y cédigos deontolégicos que deben
adaptarse ala evolucion de la sociedad y al respeto a los derechos fundamentales.

El sexto capitulo analiza las complejas relaciones entre la Bioética y la Enfermeria.
En su primera patte, realizada por Montserrat Busquets, se considera que el
principal instrumento para cuidar, —como tarea especifica de enfermeria— es
conocer los valores implicitos en las acciones y los verdaderos objetivos del cuidado,
evidenciando los valores propios, los del resto del equipo a que se pertenece y los
del usuario v su familia. Se establece un cuadro comparativo entre el paradigma
tradicional de tratamiento de la enfermedad y el “paradigma enfermero”
encaminado al mantenimiento, promocion y restablecimiento de la salud y la
ayuda a morir con dignidad. En la segunda parte, a cargo de Pilar Antén, a partir
de las distintas definiciones de Bioética se analizan posibles modelos de toma de
decisiones, tratando de propiciar que la reflexién ética ayude al desarrollo de una
competencia moral que asegure el rigor en la toma de decisiones y establezca asi
las bases de una actuacién responsable y auténoma.

El séptimo capitulo, a cargo de Octavi Quintana, explica la politica sanitaria
respecto de la obtenciéon del “consentimiento informado” del paciente y
proporciona las claves para su andlilis. Las dificultades que lleva aparejado el actual
cambio de modelo en las relaciones sanitarias constituyen uno de los puntos claves
en la realidad hospitalaria de hoy en dia y suponen no sélo una cuestién de
regulacion legal, sino también un cambio cultural.

El octavo capitulo, confiado a Xavier Badia, se ocupa de estudiar la conflictiva
cuestion de la asignacion de recursos sanitarios y de la ineludible priorizacién de
los servicios que implica. Partiendo de las experiencias previas actualmente
existentes, —las de Oreg6n, Suecia y Somerset—, toma en consideracién la
situacién en nuestro pais y pone de manifiesto la necesidad de analizar los aspectos
éticos delas decisiones, —sociales, politicas y juridicas—, que se tomen al respecto.

El noveno capitulo, encomendado a Gloria Pérez Albarracin, aberda uno de los
ambitos fundamentales en Salud Publica: la epidemiologia cuyos objetivos se
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encaminan a aumentarla, protegerla y restablecerla y cuyas investigaciones estadn
sometidas a estrictas pautas éticas destacando la proteccion de los datos
individuales informatizados.

El décimo capitulo, a cargo de Sergi Erill, analiza los complejos problemas asociados
al desarrollo de nuevos medicamentos. Se pone de manifiesto la trascendencia
de las decisiones previas referentes al campo terapéutico y ademaés se resalta la
necesidad efectuar ensayos con animales y estudios con seres humanos. Todas
estas cuestiones requieren especial atencion ya que tienen implicaciones evidentes
para e] andlisis bioético y estan sujetas a una precisa normativa legal.

El capitulo undécimo, al cuidado de Joaquin Aguirre, estudia de manera
pormenorizada la legislacién y las implicaciones bioéticas —como por ejemplo la
gratuidad y el consentimiento— de los trasplantes de érganos. Se parte de la
consideracién internacional que posee el llamado “modelo espafiol” y del hecho
de que es el nuestre el pais con mayor namero de donantes, lo que supone
implicitamente que existe una realidad social muy favorable a estas técnicas.

El capitulo duodécimo aborda los complejos problemas derivados de las nuevas
metodologias del DNA recombinante que permiten manipular el genoma
humano. Es de especial importancia conocer el cardcter y el contenido de estos
avances cientificos antes de adoptar posiciones, —sociolégicas, informativas,
juridicas o bioéticas—, en relacién con sus posibles aplicaciones. Por ello se ha
utilizado una opcidn escasamente habitual: ha side elaborado y redactadoe por
Roser Gonzalez Duarte conjuntamente con Maria Casado, lo que constituye una
muestra de estrecha colaboracién interdisciplinar poco frecuente.

El capitulo decimotercero, elaborado por Josep Egozcue, analiza las diversas
técnicas de reproduccidn asistida revisando sus mas significativas implicaciones
etico-juridicas. Como sucede con otros temas de investigacion, también en este
caso la clarificacion de los aspectos cientificos constituye un presupuesto previo
para cualquier toma de posicién y pone de manifiesto las incongruencias en que
frecuentemente incurren los legisladores, —desde la legislacién especifica sobre
reproduccidn asistida, al capitulo sobre manipulacién genética del nuevo Cédigo
Penal sin ir mas lejos—.

El capitulo decimocuarto, confiado a Esther Mitjans, enfoca la interrupcién del

embarazo desde el punto de vista del derecho constitucicnal. A partir del principio
deigual ciudadania, se analiza el tema del aborto desde el papel de la mujer dentro
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de la sociedad y se delimitan los intereses del Estado y su rol en la defensa de los
valores constitucionales.

El capitulo decimoquinto, encomendado a Juana Teresa Betancor, estudia la
consideracién social, ética y legal de la eutanasia. Dado que en los distintos paises
y a lo largo del tiempo esta consideracion ha sido diversa, se intenta extraer
conclusiones que permitan lograr el consenso en un tema polémico para las
sociedades desarrolladas cuyos sistemas de valores se entrecruzan.

El capitulo decimosexto, a cargo de Joaquin Martinez Montauti, analiza las
cuestiones ligadas a la infeccién por el VIH. La lucha contra esta enfermedad
suscita de forma paradigmatica la mayoria de las cuestiones de la bioética:
confidencialidad, obligatoriedad de las pruebas, investigacion, influencia de los

. grupos de presién, derechos de terceros, aspectos epidemiolégicos y de politica
sanitaria, Se plantea, ademas, con carécter de excepcionalidad por diversas razones
entre las que destacan la influencia de los medios de comunicacion y la especial
significacién social de la enfermedad.

El capitulo decimoséptimo, elaborado por Victor Mendez, estudia la relacion de
nuestrasociedad con las drogas y explica la naturaleza del debate social y juridico
generado por su posible legalizacion. Los efectos econémicos, sociales, sanitarios
y potliticos del problema son de tal calibre que requieren. de un debate pablico
multidisciplinar con el fin de determinar las bases adecuad as para que los poderes
ptiblicos actuen, no guiados por el desconocimiento y el miedo sino por la
racionalidad vy el consenso.

El capitulo decimoctavo, al cuidado de Manuel Valdés, trata de establecer lo que
debe considerarse como asistencia psiquiétrica competente, revisando para ello
las distintas teorias psicolégicas y psiquiatricas. Se analizan las implicaciones éticas
y juridicas del respeto a los derechos y libertades de los pacientes en diversas
précticas como el electroshock, la psicocirugia, o el internamiento, el valor otorgado
al consentimiento, o a la confidencialidad, y cuestionando el papel del psiquiatra
en relacion con la administracion de justicia.

El capitulo decimonoveno, a cargo de Encarna Roca, establece que los derechos
fundamentales constituyen la base del procedimiento de incapacitacion de
aquellas personas que tengan limitada su capacidad de autogobierno y, en
conexién con los problemas tratados en el capitulo anterior, analiza la problematica
del internamiento coactivo. Desde este planteamiento, constitucional, la
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incapacitacién constituye una medida de proteccion de aquellos que no estan en
condiciones de decidir por si mismos sobre su persona y bienes.

El capitulo vigésimo, encomendado a M2 Jestis Montoro, analiza los problemas
medicambientales partiendo del presupuesto de que la conservacion del medio
ambiente es una exigencia moral que las generaciones presentes tienen respecto
de las futuras. El ordenamiento juridico puede desempefiar una funcién de
promocién y tutela de primera magnitud respecto de la ecologfa, a través del
establecimiento de la oportuna legislacién y mediante una proteccion jutisdiccional
adecuada.

En el Apéndice se incluye el texto del “Proyecto de Convenio para la proteccién
de los Derechos del Hombre y de la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la Biologfa y la Medicina”, cuya traduccién corre a cargo de Jorge
Plana. Este Convenio constituira un hito de especial significacién para la Bioética
y, en especial, desde Ia concepci6n de la misma que se sustenta en estas paginas y
que seincardina fundamentalmente con el respeto y la promocién de los Derechos
Humanos, a cuyos grandes textos de reconocimiento se debera ariadir este
Convenio. También recoge el Apéndice un pormenorizado estudio de las
relaciones entre el Convenio de Bioética y los ordenamientos espaiiol e
internacional, elaborado por J. C. Cordén.

Como de esta enumeracién se deduce, los temas de la Bioética que se tratan aqui
son muchos y muy variados pero no pretenden ser, ni mucho menos, los tinicos.
Queda para otra ocasion el irlos tratando.

Por Gltimo, como coordinadora de la obra, me corresponde poner de manifiesto
mi agradecimiento a cuantos han colaborado en ella. En primer lugar por haber
aceptado participar en la construccién de una opcion laica e independiente para
la Bioética de nuestro pais, y en segundo lugar por su permanente buena
disposicion y la disponibilidad que han evidenciado en todo momento. A todos
ellos, companeros y amigos, se debe el haber podido llevarla a cabo.

Maria Casado
Barcelona, 24 de septiembre de 1996.
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Capitulo 1

La Bioética

Maria Casado






La pluralidad de opciones morales que caracteriza a las sociedades actuales obliga a buscar un marco de referencia
comiin que proporcione el suficiente grado de acuerdo y permita la resolucién de los conflictos que conllevan los
adelantos biotecnoldgicos. Precisamente ésta es la principal tarea de la Bioética y, en este sentido, el respeto a los
Derechos Humanos proporciona un criterio vilido como limite, y su promocién un modelo.de la vida y de la sociedad
que se desea conseguir. :

Sumario

1. Introduccién

2. Bioética y pluralidad de opciones morales

3. Especificidad disciplinar y principales areas teméticas de la Bioética
4. Bioética y Derechos Humanos

1. Introduccién

Si tenemos en cuenta que vivimos en sociedades plurales que se rigen segin un
modelo democratico de convivencia, hay que convenir en que los problemas que
afectan a la sociedad en su conjunto deben ser decididos por todos los ciudadanos
tras un debate suficientemente informado y no s6lo por sectores minoritatios, en
condiciones de opacidad. Esta exigencia es especialmente perentoria cuando las
decisiones a tomar afectan a toda la sociedad, incluyendo las generaciones
presentes y las futuras. Los problemas derivados delos descubnrruentos cientificos
y de los adelantos biotecnolégicos son precisamente de este Caracter y reclaman
respuesta tanto de los individuos como de la comunldad

Los enormes avances cientificos han supuesto un cambio en la sociedad de caracter
cuantitativo y cualitativo de una magnitud tal, que han obligado a revisar los
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planteamientos individuales y colectivos en torno a numerosas cuestiones que
afectan al ser humano. El actual progreso de la medicina y la biologia suscita
grandes esperanzas, a la vez que ocasiona dilemas para el hombre comtn y para
los especialistas, sean médicos, bi6logos, cientificos, fil6sofos o juristas.

El origen de la vida, el concepto de muerte, la capacidad de tomar racionalmente
decisiones dificiles, el valor del principio de autonomia, o el papel cada vez mas
preponderante del Estado en la politica sanitaria, son buenos ejemplos para ilustrar
la trascendencia de la problematica que ha propiciado la aparicion de la Bioética
como disciplina y el enorme florecimiento que en las dos dltimas décadas han
experimentado las relaciones entre biologia, medicina, ética y derecho.

La primera, y brutal, toma de conciencia colectiva de los problemas éticos de la
medicina data de la Segunda Guerra Mundial con las revelaciones de los
experimentos médicos del nazismo. E1 Cédigo de Nuremberg, de 1947, constituye
el primer conjunto de reglas internacionales que relaciona ética médica y Derechos
Humanos. Tras él las Declaraciones de la Asociacion Médica Mundial en Helsinki
(1964), en Tokio (1975) y en Manila (1980), incidieron en el principio fundamental
de que hombres y mujeres no pueden ser un simple objeto para la ciencia.

A partir de los afios setenta las relaciones entre seres humanos, ciencias y medicina
sufrieron un cambio importante ya que, junto a la tradicional tarea curativa, el
progreso biotecnoldgico supuso la oportunidad de intervenir en los procesos
vitales fundamentales. La misma posibilidad de realizar un diagnostico genético
de enfermedades que atin no se han manifestado, o la de aplicar terapias génicas
en el tratamiento de determinados tipos de cancer, muestra una forma de medicina
y de biologia radicalmente nueva, que implica un cambio de tal naturaleza que
obliga a poner en cuestién los pardmetros de valoracion tradicionalmente
utilizados.

La conferencia de Asilomar ilustra acerca de las preocupaciones de la comunidad
cientifica. Ante la posibilidad de manipular la molécula que contiene informacion
genética o DNA, —descubrimiento que dio un enorme impulso a la biologia
molecular—, se produjo una considerable inquietud ante los posibles riesgos
derivados de la transferencia de genes. En estas circunstancias los propios
cientificos se pronunciaron a favor de establecer una moratoria que detuviera
temporalmente la manipulacién genética experimental y la obtencién de
organismos genéticamente modificados. Aunque actualmente dicha moratoria
no rige, se han establecido reglas internacionales restrictivas, como las directivas
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comunitarias de diciembre de 1990, referentes al control de los riesgos de dicha
manipulacion.

El progreso cientifico es ambivalente, no sélo en el sentido de que puede ser
positivo o negativo  sino porque cualquier enfoque bien intencionado puede
devenir perverso. (Quién quiere oponerse a que los procedimientos de ingenieria
genética sean utilizados en la terapia génica de patologias hereditarias?, pero
{quién puede impedir el uso de esos mismos medios para disefiar el hombre a la
carta?. El gran problema de los avances biotécnicos es medir las consecuencias a
corto, medio y largo plazo, écomo separar el “buen” uso y el abuso?.

En este contexto surgi la Bioética como una nueva disciplina que, desde un
enfoque plural, pusiese en relacién el conocimiento del mundo biolégico con la
formaci6n de actitudes y politicas encaminadas a conseguir el bien social. Como
decia Potter —que fue el primero en usar el término Bioética ya en 1971— la
Bioética es “el conocimiento de como usar el conocimiento”, el puente entre
ciencias y humanidades. Por su propia indole, las materias tratadas por la Bioética
tienen su reflejo inmediato en el ambito juridico, tanto a nivel legislativo y
jurisprudencial como desde el punto de vista del interés practico de quienes
trabajan en estos campos, cuyas nuevas implicaciones y responsabilidades resultan
—cuanto menos— problemaéticas.

Existen ademas méviles econémicos y extraordinarios intereses implicados; la
investigacion “pura” es dificil de aislar, ademas ées diferente la investigacién de
su aplicacién “tecnolégica”? s6lo esa aplicacion tiene repercusiones éticas?. Por
otra parte las medidas de control son complicadas en cuanto a la implantacién y,
mas, atin en cuanto a su posterior seguimiento. No se trata de resucitar la
inquisicion, ni de poner frenos al progreso, lo que seria irreal por otra parte. Se
deben considerar los limites de la investigacion hasta que los riesgos sean
evaluados y controlados. La experimentacién no es un asunto privado del médico
o del investigador: ha de legitimarse frente a la sociedad.

Para que sea eficaz, la preocupacién Bioética debe estar presente desde el principio,
no limitdndose a juzgar desde fuera sobre la bondad de los descubrimientos
realizados y su uso. Eso serfa demasiado tarde puesto que los distintos poderes
politicos y econémicos ya se habrian apoderado de los resultados de la ciencia y
los mass-media habrian difundido la prometedora seduccién de las magicas
novedades. Asi se impone una estrecha relacion entre la ciencia y la ética; como
han reiterado numerosos filésofos y cientificos, es preciso trabajar juntos
superando el tradicional aislamiento disciplinar.

35



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

Es el rol de las primeras comisiones y comités de Bioética que surgen en diferentes
paises. La idea de que ciertos limites no deben trasgredirse, de que la dignidad
humana debe ser siempre respetada, del rechazo de los criterios de mera eficacia
técnica, esla que hallevado al actual desarrollo de la Bioética como marco de reflexion
interdisciplinar sobre los desafios que suponen los progresos técnico-médicos.

Por otra parte los problemas de la Bioética deben ser debatidos por la sociedad en
su conjunto antes de que sean adoptadas soluciones normativas, sobre las que,
en una sociedad democratica y plural, es preciso lograr consenso. Un consenso
que en cuestiones que atafien a los valores individuales y colectivos en forma tan
especial resulta dificil conseguir. Por ello conviene centrar la bisqueda del
compromiso en la elaboracién de unas reglas del juego aceptables parala mayoria
de los ciudadanos, independientemente de sus opciones ideoldgicas. Para la
Bioética resulta importante el proceso de elaboracion y el anélisis de las normas
que deben regir la aceion en lo que se refiere a la intervencién técnica del hombre
sobre su propia vida; esto implica la necesidad de llegar a un acuerdo sobre el
estilo de vida por el que se opta y, en consecuencia, del tipo de sociedad que
queremos construir.

Lo anterior tanibién concierne a los poderes ptblicos ya que se ponen en juego
cuestiones fundamentales, no sélo por la importancia de la biomedicina para la
salud de la poblacion, sino por la evidente necesidad de no quedar al margen de
los descubrimientos cientificos y sus beneficios, cuya incidencia social y economica
es de gran trascendencia. Es preciso que los parlamentos y los gobiernos tomen
en consideracion cual es la situacién real en lo que se refiere a la investigacion, a
su desarrollo industrial, a los costos de la salud, a todo un ctimulo de problemas
que van mds alla de los aspectos puramente cientificos, econémicos e incluso
sociales. El establecimiento de determinadas politicas supone la elecciéon de un
determinado modelo de sociedad, que excluye otros, lo cual no debe ser resuelto
sin reflexién y debate previos.

En este sentido hay que poner de manifiesto que el derecho establece unos
minimos para la convivencia y que el respeto a los Derechos Humanos es el punto
bésico. Pero, ¢la Declaracion Universal establece hoy las suficientes garantias?. El
Consejo de Europa, —como organismo especialmente encargado de velar por el
reconocimiento y la efectiva protecciéon de estos derechos—, trata de establecer
un “derecho comtn” y de armonizar las legislaciones en el dmbito internacional
en materia de Bioética desde 1976, contando ademés con un Comité “ad hoc”. Ha
elaborado numerosas resoluciones sobre los derechos de los enfermos, de los

A



LA BIOETICA

moribundos, la eutanasia, la donacién de organos, los trasplantes, el sida, la
investigacion con humanos, la reproduccion asistida, la ingenierfa genética, o los
bancos de datos.

El ordenamiento juridico espafiol cuenta con numerosas normas que asumen la
problemética Bioética, comola Ley de Reproduccion Asistida, la Ley del Trasplante
y donaci6n de 6rganos, la Ley del Medicamento y sobre todo la Ley General de
Sanidad que consagra un modelo de las relaciones médico-paciente basado en el
principio del consentimiento informado y en el respeto a la autonomia del
paciente. Los temas que pertenecen al campo de la Bioética son mailtiples y para
abordarlos resulta necesaria y atil una especial disposicién para el didlogo
interdisciplinar: jhumanistas del renacimiento trasplantados al siglo XXIL.

2. Bioética y pluralidad de opciones morales

Se ha hecho mencién de que el término Bioética, aunque aparentemente
consolidado, presenta inconvenientes diversos no sélo referentes a la amplitud
dada a la denominacién sino derivados de que los problemas que engloba son
mas bién politico-juridicos que éticos. La cuestion clave se centra en si hay que

_regular ono las posibilidades que nos brindan las tecnologias “bio”, y de hacerlo
en qué sentido. Se trata de problemas que, alno tener una respuesta social univoca,
desembocan en una demanda de legislacion y eso deviene una tipica cuestién de
axiologia juridica: cudles son los valores que debemos proteger y cémo debe
hacerse. Ante la posibilidad de intervenir en los procesos biolégicos hay
discrepancias sociales que generan conflictos, y son éstos los que requieren de la
intervencion del derecho para establecer los limites a la libertad de actuacién
individual.

El aspecto central de la Bioética esta precisamente en el reconocimiento de la
pluralidad de opciones morales que caracteriza a las sociedades actuales, y en
propugnar la necesidad de establecer un minimo marco de acuerdo por medio
del cual individuos pertenecientes a “comunidades morales” diversas puedan
considerarse ligados por una estructura coman, que permita la resolucién de los
conflictos con el suficiente grado de acuerdo '. La elaboracién de unos
procedimientos de toma de decisiones en las que todos los implicados puedan

1. VéaseH.TEngelhardt, Los fundamentos de la bioética, ed. Paid6s, Barcelona, 1995,
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participar supone un paso de importancia fundamental. Pero en Gltimo extremo,
si no hay acuerdo el derecho debera establecer los limites de lo permitido; de ahi
deriva la estrecha relacion entre la Bioética y el Derecho —entendido como norma
de conducta que emana de la voluntad de todos—.

Las normas juridicas poseen una evidente relacién con las morales, —aunque no
dependan de la ética para su configuracion—, y a lo largo de los siglos el andlisis
de estas relaciones ha sido una cuestién central del pensamiento filoséfico-juridico.
Nuestro planteamiento parte de la constatacion del pluralismo moral de la
sociedad y del hecho de que ese pluralismo no s6lo es un hecho sino que es un
valor constitucionalmente protegido® Pero al mismo tiempo estamos en contra
del escepticismo en los valores, en el sentido de considerar que es posible
argumentar racionalmente en ética y de que pueden esgrimirse “buenas razones”
a favor de las opciones que se elijan. Frente a las posturas de relativismo extremo,
la posicién de la que aqui partimos implica la posibilidad de dilucidar
racionalmente si los juicios morales que sostenemos son correctos. Frente a las
posturas que preconizan la existencia de verdades absolutas e incontrovertibles,
se propone que cualquier juicio moral esté sujeto a la discusion y a la critica
racional.

Los planteamientos, individuales y sociales pueden, por otra parte, partir de
la confianza y la fe en el “progreso bienhechor” o de la desconfianza radical
ante la “ciencia deshumanizada”. Frecuentemente se plantean las cuestiones
como conflictos de actitudes globales; es facil verlo al tratar sobre la eutanasia,
el aborto, o la consideracién de los limites de la ciencia. Pero esos conflictos
“radicales” también se dan en otros campos: en las opciones politicas, por
ejemplo, y hemos aprendido a compatibilizarlas iquizas tras siglos!. Estas
visiones de conflictos de absolutos, que sostienen importantes pensadores y
determinados sectores de opinién, no son un buen punto de partida para
analizar las cuestiones y para aprender a compatibilizarlas, cosa que hemos de
hacer necesariamente. Probablemente sea en este tipo de situaciones en las que
mejor se pone a prueba la tolerancia de las personas y de las sociedades: la
tolerancia como tactica no es lo mismo que la tolerancia como actitud.

Pueden surgir discrepancias que se deriven del mismo sentido en que se conciben
las palabras clave, aquellas cuya definiciéon nos coloca en un incémodo

2. Véaseelarticulo 1 de la Constitucién Espafiola.
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compromiso: persona, dignidad, vida,... 1o que supone un problema inicial para
la Bioética. Lo primero es, pues, elucidar su sentido y divulgar las preocupaciones
ante los ciudadanos: las cuestiones de la Bioética son cuestiones ipoliticas!. Sirva
de ejemplo la labor del Comité Nacional de Etica francés, que desde 1983 realiza
una importante labor de difusion y de asesoramiento. Comités como este existen
en numerosos paises; Portugal e Italia también los tienen y entre nosotros se estan
llevando a cabo diversas tentativas de implantarlos en el &mbito nacional y en el
autonémico. Su creacion es politica y politica es la designacion de sus miembros y
la composicién de la correlacién de fuerzas resultante.

Esto plantea el problema del acuerdo moral, del consenso en ética, y de su valor.
¢Existe o no desacuerdo en los principios morales?. En todo caso épueden coexistir
visiones diversas?. La discusion entre las posiciones universalistas y las que hacen
hincapié en la diversidad y el pluralismo es sobradamente conocida y de la méas
plena actualidad. En mi opinién el principal problema estriba en que la ética y el
discurso moral “civil”, 0 laico, no tienen atin construidas respuestas a los problemas
de la Bioética mientras que, por el contrario, la teologia si tiene respuestas
dogmaticas ‘que cuentan con el aval de siglos de una utilizacién sin fisuras. Lo
cual nos lleva de nuevo a los Derechos Humanos y a la posibilidad de acuerdo
sobre los mismos, en el nivel tedrico de reconocimiento y de su fundamentacion,
sin entrar en el de su violacién o respeto.

Constituye, pues, un buen recurso la utilizacién de las normas juridicas: como
remedio y como punto de partida. Por ello es ttil unir las nociones de Bioética y
Derecho. No para juridificar la Bioética® en el sentido legalista de la expresion,
sino para entender los valores constitucionales y los “principios generales de las
naciones civilizadas” como acuerdo minimo inamovible: a la luz de la Declaracién
de Derechos del Hombre, el propio Consejo de Europa, —desde sus origenes
orientado hacia su promociéon y defensa—, ha elaborado multiples
recomendaciones y propuestas diversas.

Si tenemos que decidir conjuntamente qué humanidad queremos formar y no
logramos un modelo comn, puede ser positivo y practico el partir de la critica de
lo que no queremos ser. En este sentido L. Séve* propone como objeto de la Bioética

3. Véaselainteresante propuesta metodoldgica de M. Atienza, “Juridificar la bioética. Bioética, derecho
y razon préctica”, en la rev. Claves de razon prictica, n® 62, 1996, pags. 2-15.

4. Véase Critique de la raison bioethique, ed.O.Jacob, Paris, 1995.

29



MATERIALES DE BIOETICA'Y DERECHO

el contrario kantiano: “critica de la razén impura”, continuamente
transformandose en experiencia. Para este destacado miembro del citado Comité
Nacional de Etica francés, (en el ‘que conviven diversas familias morales y han
llegado a acuerdos), el objeto de la Bioética es asegurar el respeto, a través de las
innovaciones tecnoldgicas, de la persona humana. {Qué se quiere decir al hablar
de persona y de respeto? ccual es la solucion que adoptamos ante la polémica del
progreso?. Ante la i irrupcién constante de novedades posibles hay que pensar el
mundo que queremos. Asf tras la ética derivamos necesariamente en la politica.

3. Especificidad disciplinar y principales dreas tematicas de la
Bioética '-

Quiza la caracteristica que mejor identifique a la Bioética como materia sea la
multidisciplinariedad, pues los temas de que trata afectan a toda la comunidad y
no pueden ser abordados desde la tradicional separacién en ramas del
conocimiento. Hay que tener en cuenta que su objeto de estudio consiste en un
mosaico de problemas y que ante ellos pueden adoptarse puntos de vista
disciplinares diversos y esto es precisamente lo que la identifica: no tienen que
ser reconducidos a una opcién “metafisica” previa. No hay que perder de vista
que la Bioética implica inter y pluridisciplinariedad por sus contenidos y por su
propio origen. Precisamente surge de los problemas derivados de la investigacion
médica, méas que de la clasica ética médica y més aitin que de las reflexiones
puramente éticas. Es més tarde cuando los éticos reivindican la Bioética y en
multiples casos lo hacen desde planteamientos confesionales.

¢Dedoénde entonces la coherencia interna para la Bioética? Si se posee un cuerpq
de creencias para dotar de contenido a las reglas es mas facil, si no es evidente
que las dificultades son mucho mayores. Es aqui donde intervienen el derecho y
la opcién politica democratica a que se ha venido haciendo mencién a lo largo de
estas paginas: el respeto a los Derechos Humanos como limite y su promocion
como modelo de vida y de sociedad que se desea conseguit.

La Bioética plantea indudablemente problemas filoséficos, pero no puede ser
tratada sélo por fil6sofos; es necesario tomar contacto con las realidades concretas
de cada problema y eso obliga a formar equipos interdisciplinares. Sea cual sea
nuestro punto de partida hay que unir conocimiento teérico y experiencia concreta,
es preciso conciliar puntos de vista diversos: por ello la Bioética es puente entre
ciencias y humanidades. De esta manera es como se construye su especificidad
como disciplina; si no es una mera rama de la filosoffa... io de la teologfa!
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Podemos constatarlo con cualquier ejemplo: équé quiere decir que debe haber un
estatuto del embrién? les el feto una persona potencial?,<.qué debe respetarse?
{la persona?...en el preciso lenguaje de los bi6logos: cigoto, blastocisto, embrién...
en el preciso lenguaje de los juristas: pre-embrion, embri6n, feto... que aqui tienen
un carécter convencional. Ser humano, persona, sujeto, individuo, dignidad,
autonomia...iqué hacer en los.casos un conflicto de deberes?.

Aunque la Bioética no pueda identificarse con la Etica Médica, ni por sus contenidos
ni por su-orientaciéon general, si se asienta sobre muchos de sus principios. La
teoria desarrollada por TL.Beauchamp y J.EChildress® basada en el respeto a los
principios de autonomdia, beneficencia, no-maleficencia y justicia, se ha constituido
enla enunciacién de los principios de la Bioética por antonomasia y ha conseguido
establecer un lenguaje comun para tratar de lograr compromisos morales. Los
cuatro principios se consideran vinculantes “prima facie”, el problema se origina
si'entran en conflicto entre si, ya que dicha teoria no suministra ninguna jerarquia
de aplicacion®.

Los problemas derivados de las aplicaciones del avance cientifico que se suscitan
en el ambito de la medicina y especificamente en los grandes hospitales, son de
enormeé envergaduray ademas frecuentemente son el primer frente de las batallas.
En nuestro pais el cambio de las relaciones médico-paciente que, basado en la
autonomia, establece la Ley General de Sanidad atin no ha sido’asumido por
muchos médicos. Politicas sanitarias como la de propiciar y exigir el
"consentimiento informado” del enfermo antes de ser sometido a determinados
tratamientos y pruebas generan reticencias y, en ciertos casos, claro rechazo con
tendencia a ser visto como un enojoso tramite mas.

No siempre proceden del d&mbito sanitario, ni mucho menos, las posturas que
tienden a no respetar el principio de autonomia de los pacientes: muchas veces
son los propios jueces quienes ordenan sea transfundido un adulto, consciente y
capaz, que no lo desea por razén de sus creencias. Se demandan por amplios
sectores cambios en las actitudes médicas pero debe tenerse en cuenta que éstas
requieren también cambios sociales. El mayor nivel de instruccién de los pacientes

5. Priciples of Biomedical Ethics, Oxford University Pess, New York, 42 ed. 1994.

6.  Entre nosotros D.Gracia considera que existe una jerarquia entre los principios y en su obra
Fundamentos de bioética, Ed.Eudema, Madrid, 1989, hace un pormenorizado estudio de las tesis de
Beauchamyp y Childress y de las criticas de Toulmin. M.Atienza en el articulo mencionado, pags.6 y 7
principalmente, somete a su vez a critica la jerarquizacion de D.Gracia y el sentido de su distincién entre
las éticas de minimos y de maximos.
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y la evolucién de las relaciones sanitarias, que en muy poco tiempo han pasado
de ser estrictamente de confianza a tener un cardcter marcadamente contractual,
influyen enla direccién de las alternativas. De todas formas es preciso considerar
que el modelo anglosajon, “rabiosamente autonomista”, no puede sin maés
transponerse a los paises latinos en los cuales la familia tiene un mayor peso
especifico.

¢Quién debe decidir cuales son los mejores intereses del paciente?, teniendo en
cuenta las exigencias legales y el peso que en nuestra cultura tiene la autonomia
individual es evidente que es el propio paciente quién debe decidir sobre si mismo,
mientras pueda hacerlo. De ahi la utilidad de los testamentos vitales y otras
directivas previas o de designar a alguien para que decida por €, en el caso de no
poder hacerlo por si mismo.

Estas cuestiones tienen un marcado caricter educativo; son necesarias politicas

publicas para concienciar a la poblacion en general y a los profesionales implicados

de manera especifica. El ejercicio de las propias facultades de decisién es un

derecho, y no cabe argiiir que “el enfermo no desea ejercerlo”. Como en nuestro
y ]

pais, en épocas recientes, pas6 con el derecho a voto.

En la practica hospitalaria'existe una gran tendencia a la regimentacién casuistica.
En tal sentido los llamados “protocolos” de actuacién pueden suponer un
magnifico vehiculo para consolidar los avances. También la implantacién de
comités de ética hospitalaria, con cardcter meramente consultivo, coadyuva a que
todos los elementos de la sanidad participen en las decisiones y en la formacién
de actitudes. Actualmente la administracién publica es consciente de estas
necesidades y en muchas comunidades auténomas, y también a nivel del estado
central, se estan llevando a cabo estudios sobre estos problemas y tratando de
establecer politicas generales que propicien el ejercicio de los derechos de los
pacientes y usuarios del sistema nacional de sanidad. Existen todavia muchos
importantes problemas, desde las listas de espera —de camas a trasplantes—, a
la prioridad para ciertos tratamientos, que interesan a la Bioética. El problema de
fondo puede reconducirse al establecimiento de unos criterios de asignacién de
recursos necesariamente escasos en relaciéon con la demanda. La priorizacién de
las necesidades sanitarias y la distribucién de los recursos existentes constituyen
decisiones complejas y de enorme transcendencia en la que debe haber
transparencia y participacién de los ciudadanos.

Ademés hay un importante listado de problemas fundamentales en ética médica
que deben ser tratados: el conflicto entre los dos modelos de responsabilidad moral
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del personal sanitario, beneficencia y autonomia —el paternalismo médico frente
a la posibilidad de rechazo de los tratamientos y la cuestion del alta voluntaria—,
las peculiaridades de las situaciones en que la autonomia es reducida que son
analizados por la medicina y por el derecho —como los nifos, los adolescentes,
las personas disminuidas—, los posibles conflictos con intereses de terceros —
padres, educadores o incluso la salud piblica como puede invocarse en los casos
del sida o de las toxicodependencias—. El manejo de la informacién médica —
informacién y consentimiento pero también secreto profesional y tratamiento
informatico de los datos—, ademas de las mencionadas cuestiones derivadas de
los condicionamientos econémicos.

Por otra parte la Bioética se ocupa de temas no s6lo médicos, sino tambén de aquellos
que presentan un cardcter marcadamente cientifico y/o politico. La puesta en cuestion
del llamado paradigma tecnocientifico versus el paradigma conservacionista. El
necesario andlisis del “se puede hacer” al “hagamoslo”, que parece destinado a
darse demanera ineluctable y aparentemente necesaria, pero que requiere un anélisis
riguroso sobre la pretendida neutralidad de la ciencia. El paso del “ayudar a la
naturaleza” a suplantarla, se acelera por la rapidez de los cambios. El tiempo de
evaluacion de los conocimientos “puros” es minimo pues instantdneamente pasan a
ser técnicas mercantilizadas, lo cual es 16gico si tenemos en cuenta los grandes costos
de la investigacién y cuales son los origenes de los fondos utilizados en la misma,
que en buena parte exigen ser rentabilizados. Hay diferencia entre paises con
investigacién financiada por el sector puiblico — dinero de todos y beneficios que
deberian ser para todos— frente aquellos otros en los que la investigacion se financia
mayoritariamente con capital privado, movido por &nimo de lucro. Podemos pensar
en el caso de los medicamentos lamados huérfanos, o en la necesidad de muchos
cientificos de conseguir publicar en determinadas revistas, que imponen los temas
de publicacién y por ello de investigacion, para aumentar un curriculum, por el que
luego se regiran las concesiones de ayudas a la investigacion... ‘

La pugna entre el modelo antropocéntrico de progreso con el tecnocientifico tiene
buenos ejemplos en la manipulacién genética utilitaria y la consideracion del
utilitarismo como razén econémica y comercial: un micro organismo se convierte
en una mini fabrica funcionando. O en la manipulacién , no necesariamente
genética de la naturaleza humana: la agresividad tratada por “productos” —y no
por el lenguaje y los simbolos—, “chips” de memoria...y toda la parafernalia de lo
que hasta hace poco era mera ciencia ficcion.

El poder descifrar secuencias cada vez mayores del genoma nos sittia a las puertas
de conseguir los objetivos del Proyecto Genoma Humano, es decir descifrar toda
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lainformacion genética existente en el DNA. Esto nos enfrenta a nuevos problemas
de enorme transcendencia. Las secuencias descifradas —que ya existian en la
naturaleza— {pueden ser consideradas invenciones o son meros
descubrimientos?, ¢{se trata de “material quimico” o son “partes” del cuerpo
humano?. Estas no son cuestiones baladis, lo que est4 en juego tras las respuestas
es el problema de las patentes de materia viva. Las partes del genoma éson
patentables?, {comercializables?.

Las pautas y los requisitos del ya viejo sistema de patentes —ideado para proteger
a los autores de inventos en el sentido més cl4sico de la palabra— se desbordan
ante la posibilidad de patentar ratones transgénicos, por ejemplo. Los marcadores
genéticos, —cuya utilidad es muy amplia y va desde asegurar el pedigri de una
raza canina a poder identificar enfermedades hereditarias—, ¢deben ser propiedad
privada por cuyo uso deba pagarse a quienes los aislaron —o mejor a las comparifas
que financiaron la investigacién— o deben ser difundidos considerandose de
dominio publico?.

Las divergencias entre los planteamientos norteamericanos, proclives a patentar
y comercializar a ultranza, y los franceses, que promocionan la comunicacién de
los cientificos y consideran los descubrimientos de esta indole como patrimonio
de la humanidad pueden ser matizados y, en todo caso, una y otra opcién deben
ser discutidas y analizadas de manera pormenorizada. Las dificultades habidas
enla Unién Europea para llegar a un acuerdo que permitiese aprobar una directiva
que regulase este tipo de patentes son de sobra conocidas tras las campanas en la
prensa de los grupos ecologistas que impidieron la aprobaci6n del texto discutido
en el 1995.

La identificacién mediante el DNA permite, ademads, establecer lo que ha dado
en llamarse la huella genética, que permite identificar fielmente a un individuo
mediante pequefisimas muestras orgénicas, aun después de muerto. Esto tiene
implicaciones de transcendencia en procesos criminales y civiles —de paternidad
por ejemplo—, y para el establecimiento de mecanismos de identificacién estatal,
como un “DNI” provisto de huella genética que se esta elaborando actualmente
en Inglaterra.

También desde el punto de vista de los seguros, la informacién genética, en cuanto
implica predicciones determinantes sobre la salud presente y futura, es de vital
significacion. {Servird para establecer nuevas discriminaciones? ¢en el campo de
los seguros de vida — para los que ya se solicitan analisis ¢ podran se estos exigidos
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por el asegurador?; en el terreno de los seguros de enfermedad las consecuencias
seran atn de mayor relevancia éla voluntariedad del contrato es suficiente
garantia?.

Para las ya problematicas circunstancias del mundo laboral los datos referentes a
la informacién genética suponen un plus de conflictividad y una posibilidad
anadida de intrusién en la intimidad en circunstancias de especial debilidad para
el que busca empleo y, —dado lo precario del momento—, también de quién lo
posee, si pudieran pedirsele por su empresa determinados datos y analisis. Ademas
todos estos nuevos conocimientos suscitan con renovada virulencia cuestiones
ya viejas como la confidencialidad, el secreto profesional, los derechos de terceros,
etc.

En genética los problemas no se limitan al anlisis del genoma. Siendo uno de los
campos mas prometedores para el futuro, también es de los que exigen mayores
cautelas y una amplia discusion sobre sus logros y sobre el establecimiento de las
direcciones en que debe trabajarse.

La terapia génica en la linea somatica es una realidad con resultados felices y
comprobados, que se somete a las mismas garantias y precauciones que cualquier
experimento de investigacion en que intervienen seres humanos. La terapia génica
en la linea germinal, en la cual las modificaciones efectuadas a un gen se
transmitirian a todas las generaciones posteriores, no se encuentra actualmente
en estado de ser realizada con garantias en seres humanos; es opinion unanime
de la comunidad cientifica que no se realicen modificaciones que alterarian el
patrimonio genético de lahumanidad de forma alargo plazo imprevisible. Ademas
este tipo de manipulaciones esta formalmente prohibida a nivel internacional, en
el estado actual de los conocimientos. En plantas y en ciertos animales si se han
logrado — y hasta patentado— especies transgenicas.

Los andlisis genéticos efectuados antes del nacimiento permiten establecer un
diagnéstico prenatal que determine si el feto padece determinadas anomalias y
subsiguientemente nos conducen, por una parte a la cuestion del aborto y a los
problemas caracteristicos de la genética clinica y de la medicina preventiva por
otra; ¢a quién se debe informar? ¢ a los terceros posiblemente afectados?, existe
el derecho a “no saber”?, {como salvaguardar la intimidad y los derechos de la
familia?, ¢tiene algin papel el estado y las politicas de salud publica?. También
las técnicas de reproduccién asistida vienen aqui a colacién pues requieren de la
realizacién del diagnostico preimplantatorio y efectuar una seleccién de embriones
para una fecundaci6n in vitro, {qué hacer con los “embriones sobrantes”?.
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Larelacion precedente no agota los temas de que se ocupa la Bioética. Actualmente
se acepta sin discusién que en ella se incluyen los problemas derivados de la
ingenieria y de la terapia genética, del andlisis del genoma humano, de la
reproduccién asistida, de la investigacién y experimentacién, el aborto, la
esterilizacion, la eutanasia, los trasplantes, la informatica y la confidencialidad de
las datos, las discapacidades, minusvalias y posibles causas de discriminacién, la
psiquiatria, el sida, las toxicodependencias, la ecologia, ademas de las relaciones
entre ética, medicina, derecho y economia del la salud. A todos ellos debe afiadirse
la necesidad de encontrar respuestas juridicas que se encaminen al respeto y la
promocién de los Derechos Humanos. Esto es lo que trata de hacer, por ejemplo,
el Convenio de Bioética actualmente en tramite en el seno del Consejo de Europa’.
Esta basado en los principios de libertad, igualdad y seguridad y en el respeto
mutuo de las opciones diferentes y trata de ser el complemento a las grandes
Declaraciones de Derechos.

4. Bioética y Derechos Humanos

En el altimo medio siglo la biologia ha avanzado més que cualquier otra ciencia
en el resto de la historia. Sus descubrimientos producen mayor conmocién ala
humanidad y suscitan mayores interrogantes que el hallazgo del fuego en su
momento. Parafraseando el titulo del conocido texto de Dworkin, las nuevas
biotecnologias permiten “el dominio de la vida”, con su carga de sacralidad y con
los miedos e inquietudes que ello puede producir.

Corresponde precisamente a las actuales generaciones el establecer por adelantado
un c6digo comiin basado en un consenso que vayamas alla de escuelas y creencias.
La reflexion del conjunto de la sociedad debe permitir acortar al minimo el tiempo
de asimilacién y aceptacion de los cambios y del control de sus consecuencias,
teniendo en cuenta que mads vale prevenir que corregir, lo cual en este terreno
puede llegar a ser del todo imposible. Esta es una tarea colectiva que debe basarse
en el respeto al otro (autonomia), entendido como un respeto solidario (justicia).

Los Derechos Humanos constituyen a la vez las bases juridicas y el minimo ético
irrenunciable sobre los que se asientan las sociedades democraticas. Esta
afirmaci6n es central para establecer las pautas de conductas asumibles por todos,

7. Véase el texto en Apéndice.
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independientemente de la fundamentacion de que se parta. Las nuevas
circunstancias, —que derivan de la repercusién de los nuevos descubrimientos
en las viejas concepciones de la vida, de la muerte y de lo que significa el ser
humano—, acarrean cambios en el pensamiento ético y tienen enormes
implicaciones en el &mbito de la politica y en el derecho.

Estas nuevas posibilidades generan derechos, deberes e incluso conceptos nuevos
y peculiares de nuestra época. El buen funcionamiento del sistema democratico
exige que los temas fundamentales del debate no sean decididos por grupos de
expertos sino que todo el conjunto de la sociedad se enfrente con decisiones que
antes estaban reservadas s6lo a grupos minoritarios, al “destino”, 0 ala divinidad.
Como dice J. Dausset —premio Nobel, presidente del Movimiento para la
responsabilidad cientifica y director del Centro de Estudios del Polimorfismo
Humano—, el hombre deberia dejar de sufrir a ciegas su destino ya que gracias a
sus conquistas puede y debe ser arquitecto de su propio destino: “El hombre
puede y debe dirigir su destino hacia un futuro mejor disefiado, mas solidario y
més fraternal. El hombre se convierte hoy en creador de su futuro”.
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Bioética y Antropologia
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La Antropologia Cultural aporta experiencia etnogrifica comparativa que indica que las ideas
éticas son relativas a ln experiencia cultural por lo tanto puede haber diversidad de sistemas éticos.
Sin negar esa transmision cultural, lo relevante, en lo que nos ocupa, no es la estructura cultural
de los valores como algo objetivo, sistemdtico, sine cdmo se construye el discurso bioético que se
asienta en la problemdtica de la vinculacion entre naturaleza y cultura.

Sumario

1. Relativismo cultural
2. Biologia y cultura
3. Construccion cultural de la bioética

1. Relativismo cultural

Una reflexién antropolégica de la bioética se asienta en la problemética de la
vinculacién entre naturaleza y cultura. Substituir el orden natural por la
artificialidad del disefio humano plantea cuestiones éticas sobre los medios y los
fines delconocimiento, las relaciones de poder y sus implicaciones en la naturaleza.

Sin usar el concepto més reciente de bioética, la Antropologia Cultural se ha
interesado por estudiar como las sociedades de diferente nivel sociocultural
construyen las normas, valores, principios éticos, reglas y sentimientos para
racionalizar y establecer formas de conducta respecto a la vida y la muerte, el
orden y el desorden, lo normal y lo anormal, la salud y la enfermedad. Algunas
en forma de ideales y valores y otras de discurso ético, las sociedades afirman o
establecen argumentos sobre qué acciones o actitudes son obligatorias o virtuosas,
¥ por qué esas acciones o actitudes son buenas o malas.
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Asf, todas las sociedades humanas realizan una lectura de ellas mismas, de lo que
son y de cdmo estan situadas en el cosmos. Crean y establecen valores propios,
definiendo una manera de actuar segiin unas normas y reglas de conducta que
se sostienen y legitiman mediante sistemas de creencias y de control.

Ahora bien, la Antropologia, al referirse a esas sociedades, no enfoca la estructura
del deber ser como un universal de principios éticos, sino los sistemas de valores
subyacentes, el ethos, de la sociedad particular. Asi los valores, las actitudes y los
juicios se basan en la experiencia y esa experiencia es interpretada por cada
individuo de acuerdo con su propia enculturacion. En el analisis comparativo de
las culturas se plantea la cuestién del relativismo cultural en el sentido de si pueden
ser abstraidos de forma vilida los valores morales de su contexto cultural y
comparados interculturalmente, o si tienen los valores de una sociedad relacion
con los de otra. Por lo tanto, éson los valores morales absolutos o simplemente
constituyen un conjunto de referencias de los cuales diferentes sociedades extraen
ideas y reglas variables?

Herskovits (1973) define el relativismo cultural como una aproximacion a la
cuestién de la naturaleza y el rol de los valores en la cultura. Y, por encima de eso,
se refiere a las implicaciones de una epistemologia que deriva del reconocimiento
dela fuerza del condicionamiento enculturativo en la modelacién del pensamiento
y el comportamiento. Y, en ese sentido, busca la objetividad sin prejuzgar los modos
de comportamiento que se describen. Esto es, entender las normas, los valores y
los comportamientos en términos de las relaciones establecidas dentro de la misma
cultura sin imponer interpretaciones desde marcos analiticos preconcebidos y
estandarizados.

A partir de esta orientacién, este autor indica que, al considerar el relativismo
cultural conviene distinguir entre absolutos y universales. Los absolutos son fijos
y en cuanto ala convencién no admiten variaciones, ni difieren de cultura a cultura
ni de época en época. Por otra parte, los universales son el comin denominador
—una suerte de premisa bésica atingente a la condicién humana— de la cual se
extrae un abanico de variaciones que conforman las diversas formas de adaptacién
al medio natural que realiza cada cultura. En ciertas sociedades, la moral es
situacional, por ejemplo, los navahos, no creen que haya algo que sea bueno o
malo por si mismo. Para ellos es bueno aquello que conduce a unalarga viday a
la felicidad. Mientras que en otras sociedades el ideal moral es la existencia de
una ley rigida, claramente formulada, igual para todos.

52



BIOETICA Y ANTROPOLOGIA

También Jas sociedades crean normas particulares que se aplican a ciertas personas
y grupos sociales. 5i bien la ética cultural puede implicar puntos universales de
partida respecto a lo que es la dignidad, la libertad, 1a democracia, fa justicia, esto
no obsta para que la idea de valor de la vida y la manipulacién de la misma se
concrete 0 se traduzca de igual manera. Cabe pensar en otros cidigos de
comportamiento que podrian parecer menos drasticos y més especificos, pero
que también implican tomar decisiones personales sobre la vida y 1a muerte, por
ejemplo, el honor. En algunas culturas el concepto del honor forma parte de un
complejo tejido de obligaciones entre parientes que incorpora el suicidio con el
fin de limpiar el nombre propio o del linaje y se llega a valorar como una accién
honorable en el dmbito del amor, el prestigio social, la guerra o la politica. Ese
mismo honor en nuestras tradiciones mediterraneas, otorga la posibilidad del
homicidio y la venganza que en estos términos puede llegar a ser exculpado o
incluso reductor de pena, lo cual ilustra y sobre todo delata una particular lectura
de la realidad natural.

Ahora bien, {por qué las sociedades, los grupos, eligen unos u otros valores y
cuales son las metas de los mismos? El ethos, el sistema de valores que funciona
en una sociedad, se ha entendido tradicionalmente que era adaptativo y contribufa
a mantener a la gente en contacto son su realidades. Por lo tanto contribuia a su
supervivencia. Pero, la etnograffa comparada nos ensefia que no siempre es asi y
que muchos valores y practicas son disfuncionales porque su finalidad, sus metas,
se orientan al mantenimiento no de la vida, sino del propio sistema, del statu quo
de los poderes constituidos. Asi hay que diferenciar los valores y comportamientos
adaptativos de los valores y comportamientos funcionales (Hallpike, 1973 y Buxd,
1977). Si por definicion los primeros hacen referencia a aquellas acciones que
contribuyen a la supervivencia, los funcionales sirven para controlar la integridad
del sistema cultural. Asi, por ejemplo, la guerra o el infanticidio femenino en los
pueblos primitivos se han querid o interpretar como practicas adaptativas en tanto
que sistemas de regulacion de la poblacién, que reducen, distribuyen y regulan la
densidad local de las poblaciones. Cabe entender que la guerra puede ser una
forma de resolver problemas en situaciones de dificil equilibrio ante las condiciones
adversas de la naturaleza, escasez desnutricién, presién demogréifica y muerte.
Como forma y como expresion representa una estrategia para mantener la
integracién del sistema y apropiarse de la energia del otro, lo cual para algunos
tedricos es una manera de maximizar la supervivencia y el bienestar, aunque sea
de unos pocos desde luego.

Sin embargo, no es aceptable afirmar su caracter adaptativo porque la adaptacién,
por definicidn, implica incrementar la supervivencia. Y lo mismo cabria decir del
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infanticidio femenino, el senilicidio, el aborto. Cualquier rasgo que sacrifica la vida,
aunque su praclica sea aceptada legalmente, no se puede considerar adaptativo
sino funcional, pues las funciones son relativas al contexto de situacién por encima
de los valores que puedan contribuir al mantenimiento de la vida social o individual.

En contra, pues, de las teorias que proponen que la guerra es el mecanismo
primario de la seleccidn natural en la evolucion de las sociedades humanas, cabe
contraponer los estudios etnograficos que indican que el mecanismo selectivo en
la evolucién cultural no es la guerra, sino la difusidn pacifica de los rasgos
culturales, la capacidad simbiética y la cooperacién. Ciertamente, la agresividad
sirve a la vida, es bioldgicamente adaptativa, pero la agresividad también se
satisface con el intercambio y el altruismo. El ser humano hace guerras porque es
agresivo, pero como y por qué lucha es un hecho cultural. Como dice Sahlins
(1976) las razones de la lucha no son las razones por las cuales la guerra tiene
lugar; las guerras no se hacen por razones ecoldgicas sino para mantener las
desigualdades sociales. Y, ademas, la guerra no es una relacién entre individuos
sino entre poderes y estados.

2. Biologia y cultura

Una larga historia académica de determinismos biolégicos y culturales ha
contribuido poco a esclarecer y menos a plantear los problemas que hoy reclaman
la atencién de la bioética en relacion a la intervencion de la ciencia y las nuevas
tecnologias, laindustria y la empresa en la naturaleza me dioambiental y 1a genética
humana. Determinismos que apoyan normativamente que la cultura es un sistema
de adaptaciones que sigue instrucciones biolégicas y estimulos ambientales o bien
que defienden el ro] auténomo de la cultura.

En el primer caso, el evolucionismo de la adaptacién maxima y de la optimizacién
global entendida como la competicién entre las especies que intentan ocupar
nichos particulares, y la supervivencia de los mas aptos, produce por extensién
una ideologia del progreso cultural unidireccional en busca de la perfeccion final.
Final evidentemente problematico por asumir que las desigualdades entre
individuos, clases, géneros procede de los genes. Este darwinismo social guia
numerosas ideologfas y actitudes, ya no digo éticas, en la construccion de modelos
de conducta individuales y organizativos. Asi, no s6lo guia teéricamente las
estrategias laborales, industriales profesionales y cientificas, sino que, en las
empresas modernas, adquiere un ideal o un valor en el que los ejecutivos se
entrenan mediante practicas de riesgo y supervivencia, en guerras simbélicas,
para aprender a sobrevivir mejor en la jungla empresarial.
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De esta orientacion es representativa la Sociobiologia que, impulsada por Wilson
(1975), aplica la biologia evolutiva del comportamiento de los animales al ser
humano. En este enfoque se afirma la propensién evolutiva general de los
genotipos individuales para maximizar su éxito reproductor. Asi, enla medidaen
que decrece la identidad genética o el parentesco de los individuos, también
decrece la cooperacion altruista. Segin esto, la seleccién natural no puede
favorecer la seleccién de genes que producirian altruismo hacia otros miembros
de la poblacién o grupo, excepto para aquellos que poseen los mismos genes. El
asi llamado altruismo fenotipico es un proceso de filtraje para mantener o realzar
el valor del fondo genético comiin, De ahi derivan otras teorias relativas a que los
genes son inherentemente egoistas. El gen egoista no quiere decir luchar por si
mismo, sino por la reproduccion de sus genes de manera que el sacrificio hacia
los hijos, el altruismo de morir por ellos, forma parte de la trascendencia genética.

Las teorias de la coadaptacion se refinan al afirmar que la seleccion natural y la
transmisién cultural favorecen aquellas variantes sccioculturales que hacen que
los individuos sean mas efectivos. Por lo cual, el éxito cultural consiste en hacer
aquellas cosas que contribuyen al éxito de la reproduccién biolégica, lo cual es un
beneficio adaptativo que favorece al grupo. Asf, por ejemplo, Barkow (1989) aporta
laidea de que nuestra especie busca el prestigio como un mecanismo de seleccién
sexual ya que transforma de manera efectiva la dominancia agonistica de los
primates en sistemas simbolicos de prestigio ordenados culturalmente.

A pesar de que la coadaptacién implica la accién conjunta de la informacién
genéticay la cultural en la accién humana, no obstante, subyace un determinismo
conjunto de lo bioldgico y lo cultural que resulta igualmente inconducente para
entender la complejidad de los procesos bioéticos ya que las razones del control
social de la reproduccién, la diferencia cualitativa entre seleccidn y eleccién, y las
decisiones humanas juegan en muchas direcciones y con intereses diversos.

Por esto mismo, el determinismo cultural es igualmente restrictivo porque parte
de una perspectiva estatica de la cultura, entendida como unos rasgos y patrones
de comportamiento integrados y autosuficientes. Esta definicién de cultura
adaptativa e integrada ha servido para describir las sociedades primitivas y la
construccidén normativa de los valores comunitarios: la reciprocidad y el
intercambio.

5i bien esos valores comunitarios constituyen ideales que han nuirido utopias e
ideologias no obstante no permiten centrar ni entender la construccién social de
los valores bioéticos en las sociedades avanzadas, hoy caracterizadas por el
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fendmeno de mundializacién y postindustrializacién: un sistema cultural mundial
cada vez mas uniforme basado en la especializacidn, Ia interdependencia y el
flujo constante de personas, bienes servicios e ideologias. Las condiciones y las
acciones que afectan a unos, afectan a otros aunque sea en grados y temporalidades
diversas, lo cual quiere decir que la defensa de lo propio no puede existir sin la
interaccion y el desarrollo de los atros sistemas ecoldgicos y culturales.

A la magnitud de las problematicas ~-control de la energia, economia e
informacién— se suma la necesidad de reflexionar criticamente sobre los
instrumentos de andlisis, esto es, la cultura y la ciencia, y sus implicaciones sociales
y también la redefinicién de las preocupaciones y los problemas relativos a la
enfermedad, el aborto, la fertilizacién in vitro, la eugenesia, la eutanasia y todas
las manipulaciones quimicas y de érganos.

3. Construccidon cultural de la bioética

Tratar con esas cuestiones implica romper el viejo concépto normativo y canénico
de cultura para dar la flexibilidad heuristica que permita enfrentarsé con los
problemas sociales de hoy. La cultura no es simplemente un sistema de
conocimiento, un conjunto de normas estaticas y significados compartidos, una
organizacion social tradicional sancionada por la historia, sino un instrumento
un sistema practico de conocimiento, para resolver problemas y construir nuevas
realidades de acuerdo con las exigencias y los intereses de cada momento. Es una
realidad cambiante a partir de la préctica y las decisiones que, ademas, son de
diversa indole, razonables ¢ interesadas; se orientan por valores diversos, tanto si
es por presidn como por obligacién, de una manera independiente o preferencial,
aparte de que las metas no son fijas, sino aleatorias.

Conviene también superar ciertas concepciones atavicas de ciencia entendida
como refugio de la racionalidad y la esperanza en una ciencia normal capaz de
dar respuesta a todos los problemas. El sentido constructivo de la ciencia y el
reconocimiento de sus implicaciones culturales, es el punto de partida para ir
mas alla del concepto de descubrimiento y leyes naturales que reflejan la realidad
para situarse en el concepta de invencion y leyes artificiales. Esto implica un
decantamiento creciente de la naturaleza en los marcos humanos de propdsito y
accién a gran escala, lo cual obliga a asumir en sentido mas claro de la
responsabilidad social en la construccion de modelos de realidad, especialmente
cuando se trata de combinar genética y cultura.
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Consideremos brevemente la eugenesia o aplicacion de leyes biolégicas de la
herencia para el perfeccionamiento de la raza humana que estd implicito en
muchas discusiones sobre el aborto y/o la procreacién asistida, pero también en
debates que vinculan directamente la creacion de la vida con quién debe crear.
Recientemente y con pretensiones cientificas que encubren racismo y xenofobia
en condiciones de pluralismo cultural, se ha publicado un libro titulado "The Bell
Curve: Inteligencia, estructura de clase en la vida americanas” de Richard Herrstein
y Charles Murray. Partiendo de que las habilidades intelectuales vienen con los
genes, estos autores proponen un modelo causal que correlaciona el coeficiente
intelectual con la ilegitimidad. Asi, el coeficiente intelectual bajo predice la
maternidad sin matrimonio. Menor inteligencia en la mujer, mayor es la posibilidad
de que sea mas activa con el impulso sexo-procreacion. Y asf sale una correlacion
directa'entre nivel de inteligencia bajo y reproduccién, de forma que al
incrementarse los hijos ilegitimos baja el coeficiente intelectual produciendo el
colapso del estado liberal. Aparte de que hay una evaluacién estigmatizante de
los discapacitados, estas afirmaciones tienen implicaciones cercanas al racismo y
a la justificacién de las desigualdades sociales y de género. '

Si estelibro se hubiese publicado en pleno nazismo, hubiese pasado desapercibido
por su coherencia con dicho sistema ideologico, pero en 1994 constituye ciencia
racista, Aunque no se proponga, es terrible pensar en un programa de eugenesia
que indique quién debe procrear, en particular si esto se acomparia de otralectura
“La Espana racista” de Calvo Buezas (1990). Una investigacion que pone en
evidencia que el 33% de lo profesores y el 46% de los alumnos de niveles no
universitarios en Espaia creen que la raza-blanca es superior a las restantes.

En este punto, es donde resulta relevante citar a Rose (1986) en su dura criticaala
ciencia como institucién que asegura su preservaciéon como un privilegio de
Occidente —western white males— vy las diferentes posiciones que adopta la ética
en la ciencia. Aparte del riesgo en la realizacién de algunos experimentos, la
clonacién genética, la fertilizacion in vitro, el problema radica en el hecho de
plantear cuestiones inttiles y manipuladoras como, por ejemplo, las bases
genéticas delainteligencia. A su entender, hay que replantear los problemas sobre
la base de lo que es prioritario implicando el consenso comunitario. No es una
cuestion de afirmar o negar la fertilizacién in vitro. i queremos nifios saludables,
hay que plantearse qué es lo que impide que los nifios sobrevivan correctamente,
ison las deficiencias sociales y econdmicas? ya que en caso contrario sélo
favorecemos el nacimiento de nifios en familias que puedan financiar la
inseminacién artificial. Y lo mismo respecto al desarrollo de nuevos farmacos bajo
criterios comerciales o de experimentacion con personas y animales.
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Antes nos preguntabamos por qué las sociedades eligen unos u otros valores, v
cudles son sus metas. Atendiendo a las diferentes problematicas que se plantean
en las sociedades, los valores adoptan morales y éticas distintas respecto al valor
de lavida. Sin ser los valores mutuamente exclusivos, el €nfasis en las sociedades
primitivas refrenda aquellos valores adaptativos que contribuyen a la
supervivencia como integracién social. Las sociedades modernas hicieron hincapi¢
en la dignidad humana sobre la base de los criterios basicos de la ITustracién:
igualdad, fraternidad y libertad. En la actualidad, nuestras sociedades ya calificadas
de postindustriales o del conocimientos focalizan la identidad, sea personal o
colectiva. Los valores de la igualdad han quedado en un segundo término, y se
han hecho mas relevantes la identidad y la defensa de la diferencialidad.

La notable aceleracion de cambios en la biosfera y los adelantos en genética y su
implicacion en la fertilizacién in vitro y la manipulacién de Organos, ha producido
una consciencia generalizada que mantiene vivo el debate cientifico y politico asi
como las actitudes de los ciudadanos.

Reduciendo la complejidad del debate, unas posiciones Optan por pensar que los
retos que estimulan la investigacién cientifica y la tecnologia en el control del
medio y las enfermedades o disminuciones, es una forma cultural adecuada enel
marco de un proceso evolutivo inevitable que se denomina progreso. Otros
plantean reservas respecto a este resultado y afirman que la ciencia, las tecnologfa
y los intereses econémicos, tienen que colaborar a preservar la naturaleza y
prevenir o corregir enfermedades sobre la base de crear mecanismos que
simultdneamente eviten la contaminacion, la degradacién y la manipulacién
genética, quirtirgica o quimica del cuerpo humano.

Como todo proceso innovador, esta realidad tiene costos y beneficios; gusta y,ala
vez, provoca angustia. El gusto se escuda en la apelacion técita a la autoridad de
la ciencia y la cultura que, bajo 1a envoltura de la calidad de vida, nos ctorga una
nueva identidad sobre la base de mejorar el cuerpo. Basta que salga en los medios
de comunicacion un resultado cientifico para que se creen las condiciones modales
de cambio en las ideas que conminan a la accién para sentirse mejor en el propio
cuerpo; tanto si se trata de la dieta-colesterol, la ingestién de estrogeno, la
fertilizacidn in vitro, o la cirugia estética. La angustia o el miedo se proyectan en
el imaginario de la ciencia ficcién donde las tecnologias in teligentes crean
identidades hibridas y virtuales.

{Quién no recuerda el Mundo Feliz de Huxley, o las guerras de las galaxias? Ahora,
sin embargpo, los miedos han cambiado del espacio exterior al mundo interior de
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la corporalidad: las iransformaciones fisicas y genéticas que, a modo de realidades
virtuales, ponen en duda donde empieza y acaba el cuerpo. El cuerpo que
representa la nueva identidad, se transforma o diluye en cyborgs, o recreaciones
genéticas que son mitad hombre mitad maquina informatica. Son ejemplos, los
replicantes de Blade Runner, los Robocops, los Terminators, tienen atributos
humanos con una anatomia tecnolégica que apenas se distingue del ordenador.
Este cuerpo recambiable es el final del lazo entre espiritu y materia, lo cual produce
mucha angustia por las conexiones perversas que un error informatico puede
generar: hacer desaparecer la identidad, lo cual no queda tan lejos de la realidad
actual. Hace pocos dfas se informé en los medios de comunicacién que una sefiora
de Canadd tuvo una baja informaética y no conseguia que la administracién la
considerase viva a pesar de reclamar insistentemente su estatus vital.

Son las condiciénes actuales y el imaginario colectivo 10s que advierten de la
gravedad de las consecuencias y de la importancia de las decisiones. Las
consecuencias bioéticas se construyen a partir de las ideas culturales que se
elaboran sobre la base de los adelantos cientificos y las nuevas tecnologias genéticas
y neurolégicas aplicados simbdlica y materialmente al cuerpo humano. Pero, y
las decisiones: ¢qué rige ahora las normas y los valores? {qué valoramos, qué
deberiamos valorar, qué esta bien o mal?; cémo se decide, cémo se puede juzgar,
como sabemos, qué podemos hacer cuando no estamos de acuerdo, éhay alguna
base o referencia para resolver los conflictos de valores?

La bioética no es simplemente un sistema de normas de conducta. Es un marco
de ideas donde reflexionar nuestra forma de toma de decisiones y actuar frente a
dilemas y elecciones reales teniendo en cuenta todas las dimensi6nes de la vida:
cultura, sociedad, ciencia y tecnologia.

En este sentido, la Antropologia Cultural aporta experiencia etnografica
comparativa que indica que las ideas éticas son relativas a la experiencia cultural
por lo tanto puede haber diversidad de sistemas éticos. Sin negar esa transmision,
en relacion con los problemas que nos ocupan, la relevancia no reside en la
estructura cultural de los valores como algo objetivo, sistemadtico, sino c6mo se
construye el discurso bioético. No poner las limitaciones en la contextualidad sino
en la racionalidad, ya que son las consideraciones racionales y la consciencia las
que constituyen el discurso bioético en la identificacién de problemas, en la
evaluacion dela utilidad y el riesgo, en el establecimiento de alternativas deseables
y en la toma de decisiones entre las mil y una opciones que configuranla vida del
dia a dia.
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Capitulo 3

Bioética y valores sociales

Graciela Sarrible






Los valores sociales han cambiado a lo largo del tiempo. Reflejo de ello ka sido el cambio de actitudes
y de comportamiento de los individuos, asf como el contenido de las instituciones sociales, que ha
variado. Desde la Sociologia, como desde otras ciencias sociales, se han elaborado teorias y propuestas
que permiien insertar el cambio de valores en el marco general de los cambios sociales. Los valores
que tienen prioridad en esta sociedad de fin del milenio no son directamente identificables con
épocas anteriores. Las instituciones a que se refieren, como por ejemplo la familia, han cambiado
sus contenidos. Nos enconframos ante un nueve momento histérico, no una vuelta atrds.

Sumario

1. Los valores sociales y las explicaciones sociolOgicas
2. Acerca de la Modernidad y del Multiculturalismo
3. El problema de los valores en las ciencias sociales
4, Las encuestas y la percepcién de los valores

5. La sociedad de fin del milenio y la Bioética

1. Los valores sociales y las explicaciones socioldgicas'

La idea de que los valores y la moral permanecen inalterados en el tiempo es
falsa. Nuestra sociedad tiene consciencia de ese cambio simplemente porque su
velocidad es mucho mayor que en cualquier otra época. Elobjetivo de este capitulo
es analizar la cuestion de los valores en las ciencias sociales en general y en la
Sociologfa en particular. Existen conflictos clasicos entre las diferentes corrientes

1. Agradezco sinceramente las sugerencias realizadas al leer este trabajo. Rosa Monné Cortadella me
transmitié reflexiones interesantes sobre la interaccién de la sociedad. Juan José Pérez-Cellini hizo
sugerencias puntuales sobre el texto, ademds de generar una intensa pelémica sobre el tema.
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en eltratamiento de este tema. Por otra parte, la sociedad de fin de milenio plantea
problemas concretos en este campo que deben ser resueltos por los especialistas.
Cuestiones como la eutanasia o el aborto resultan familiares para todos nosotros
y rara vez las personas dejan de expresar su propia opini6n respecto a esta
cuestion, que entra en el dominio de la Bioética.

Los valores, como el contenido de las instituciones, las relaciones entre los grupos
sociales y muchos otros aspectos se han ido transformando alo largo de la historia
de forma continua e ininterrumpida. Si antes los periodos, que podian considerarse
homogéneos, duraban siglos, ahora resultan cada vez mas cortos porque los
cambios se suceden a una velocidad vertiginosa.

La “aldea global” mantierie diferencias a niveles locales, que pueden considerarse
tenues o no, pero uniformiza a través de los medios de comunicacién de masas y
todo el sistema de informaci6n las distintas sociedades que antes carecian de nexos
de comunicacién con las mas distantes.

En ningiin caso se puede plantear que seamos iguales. Sin embargo, existe una
tendencia a adoptar criterios, conductas, patrones que se transmiten a través de
los medios. Enlos lugares més remotos y distantes, reciben la misma informacién
y noticias; cada vez se tiende a consumir las mismas cosas y a preferir las mismas
marcas.

No es de extrafar que los conglomerados econémicos mds importantes, en
términos de facturacion, incluyan los sistemas informéticos. Ya no soprende que
las personas se envien cartas a través del correo electrénico. Todavia no se han
podido fijar limites a los usuarios de las redes de comunicacién que intercambian
informacion, discuten y polemizan a través de los ordenadores interconectados.
En esta sociedad, como en todas las anteriores, los valores permiten jerarquizar
conductas, preferencias, aceptar o rechazar hechos cotidianos o excepcionales,

La corriente historiografica francesa ha insistido en el cambio de mentalidades de
una etapa a otra, sobre todo en el Viejo Régimen y el Nuevo surgido de la
Revolucion Francesa. Esto ha permitido plantearse cémo los valores y las actitudes
han cambiado con el tiempo y c6mo estos cambios se han reflejado en el contenido
de ciertas instituciones sociales.

La familia no es la misma, porque el requisito de los componentes es distinto hoy;
las relaciones entre ellos se han transformado; ha perdido funciones; la percepcién
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de las edades ha evolucionado; la forma de elaborar el luto de sus miembros
también ha cambiado.

A mediados de siglo el iinico modelo de familia que teéricamente constitufa la
referencia obligada era la parsoniana. Existia una pareja, que por norma estaba
casada, tenia hijos, el hombre trabajaba fuera y era depositario de la autoridad y
la mujer trabajaba exclusivamente dentro y velaba por todos.

Ello no significa que este modelo fuera el dnico existente. Nada mas lejos de la
realidad. Siempre han existido desde madres solteras hasta familias en donde la
muerte deja a uno sélo de los adultos a cargo de los hijos. También ha existido el
trabajo femenino, primero en el campo y luego en las fabricas con la
industrializacién.

Pero habia un modelo de referencia que representaba un ideal y un patrén a
imitar. Las investigaciones se hacian en funcién de este marco tedrico que constitufa
todo un paradigma. En estas condiciones no todos los grupos que hoy
consideramos familias, como las de un solo adulto con nifios, podian entrar dentro
de esta categoria.

La expansion de modelos alternativos que ya existian previamente, ha contribuido
a la mejor aceptacion de la pluralidad en cuanto a la familia. Admitir la diferencia
es un signo de tolerancia en las sociedades contemporéneas. Se admite, pues,
que las familias pueden estar integradas de muchas maneras, puede haber un
s6lo adulto desde el inicio, o desde una separacion o divorcio, o pueden haber
dos mas adelante pero siempre hay nifios.

Ya no reproducimos historias similares. Los descendientes no hacen los mismo
que sus ancestros. No estdn de novios un tiempo necesariamente, ni se casan
obligatoriamente, ni tienen hijos indefectiblemente, Pueden o no hacerlo. A cada
paso de la vida se encuentran diversos caminos a seguir. L.a novedad es que se
puede elegir.

Estaidea de pluralidad se contrapone con la homegeneidad que se ha mencionado
precedentemente. Hay diferencias crecientes en las propias sociedades y
comunidades, gracias a las distintas opciones que tienen los individuos a lo largo
de su vida. Existe mayor similitud entre las sociedades lejanas, que antiguamente
no compartian patrornes comunes.
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De la misma manera, en el terreno de las cuestiones que trata la Bioética los
diferentes grupos sociales manifiestan sus opiniones de aceptaci6n o rechazo. En
el tema del aborto, por ejemplo, se ha ido legislando conforme la opinion de los
espanoles se ha ido manifestando mas favorable a la interrupcion del embarazo.

La Sociologia ha intentado dar respuesta a estos cambios a través de propuestas
interpretativas que permitieran teorizar estos cambios. Encontrar una explicacion
no constituye el {inico objetivo de las formulaciones abstractas. Intentar predecir
la direccion de los cambios y hacia donde se dirigen las sociedades, también
constituye una necesidad perentoria.

En la sociedad contemporénea, corrientes alternativas se afanan en explicar lo
que sucede a través de la prioridad de ciertos valores, ejes en la interpretacion de
los comportamientos sociales. Lo cierto, es que no existe acuerdo respecto a qué
es mas importante para nuestros contemporaneos. Las encuestas que han
investigado acerca de la jerarquia de valores han puesto de manifiesto una escala
diferente a algunas de las interpretaciones mas en boga.

Uno de los problemas mas dificiles con que nos encontramos al tratar el tema de
los valores es que existen realidades diferentes que se pueden medir e investigar.
Por una parte, estan los comportamientos, que se pueden interpretar a partir de
las corrientes sociolégicas existentes. Por la otra, las declaraciones que hacen las
personas entrevistadas acerca de los valores que consideran prioritarios.

Esta manifestacién no tiene porqué coincidir con su préctica social. O sea, es facil
manifestarse sobre aquellos valores socialmente reconocidos como la solidaridad,
pero mas dificil resulta actuar en consecuencia. Existen prdcticas racistas, aunque
muy pocas personas tendrian el valor o la sinceridad de manifestarse como tales
al ser preguntadas por un entrevistador, en una encuesta.

Sin embargo, las encuestas pueden recoger opiniones concretas sobre temas
precisos, sobre los cuales las personas parecen més decididas a manifestarse. Los
espafioles han demostrado una progresiva aceptacion de los métodos
anticonceptivos que ha ido acompanada de una medicalizacion de las consultas,
en este aspecto.

2. Acerca de la modernidad y del multiculturalismo

La Teorfa de la Modernizacién explica la evolucién de los paises desde la edad
moderna hasta la actualidad. A partir dela economia y de parametros econdmicos,
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presentaron laineluctibilidad de la evolucion de toda economia hacia el capitalismo
y de toda sociedad hacia una sociedad moderna e industrial.

Las criticas recibidas plantearon los limites de estas explicaciones al ser la situacién
mundial completamente distinta en los momentos de la emergencia del
capitalismo en algunos paises de la Europa occidental, sobre todo respecto de los
paises sitnados en otros continentes en el Siglo XX.

La situacion historica en que se habfan desarrollado algunas sociedades europeas
y de otros continentes y se habfan industrializado era irrepetible. Se
industrializaron las primeras, cuando no habfa otras. En cambio, cuando las no
industrializadas pretenden hacerlo, el camino es diferente porque deben competir
con las ya existentes.

La alternativa de si las sociedades que se industrializaban irfan hacia un modelo
capitalista 0 hacia un modelo socialista (antiguamente nombrado como de
economia planificada) se ha vuelto obscleta con la desaparicién progresiva del
segundo modelo a través de la introduccién de una economia de mercado.

La Teoria de la Modernizacion, que intentaba superar duras criticas hace decenios,
ha sido reelaborada y actualizada. Por una parte, se han buscado respuesta a
algunas de las cuestiones plantedas desde posiciones alternativas. Por la otra, las
caracteristicas cambiantes de las sociedades han requerido nuevas formulaciones
para interpretar novedosos procesos, tanto econdmico como sociales. Los valores
que pregoniza la actual teoria de la modernidad son, en términos generales, los
valores que corresponden a una sociedad democratica y occidental.

En la Sociologia contemporanea, la alternativa mas notable a esta opcién en el
tema que nos ocupa, la constituye la Teorfa del Multiculturalismo, que seinscribirfa
dentro de las llamadas del relativismo cultural. Se trata de destacar lo diferente,
en vez delo semejante. Considera mas importante el respeto al marco de valores
que cada cultura posee que la entronizacién de los valores occidentales.

Estas dos opciones tedricas permiten lecturas alternativas de ese proceso relativo
de homogeneizacion de sociedades todavia distintas. Realzar un destino coman,
de semejanza e identidad o poner de relieve las diferencias, constituyen los
objetivos de cada una de ellas. Siempre se puede sostener que ambas contienen
una parte de la verdad. Sin embargo, no se pueden considerar complementarias
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cuando plantean visiones alternativas de las transformaciones sociales
conlemporaneas.

Nos enfrentamos, entorices, a un conflicto no resuelto. Estas dos corrientes estin
arraigadas en las ciencias sociales. Representan marcos tedricos alternativos. Ello
genera diferentes enfoques en funcién de las distintas prioridades que cada marco
de valores posee.

Un ejemplo, cuya confrontaciéon se ha podido seguir por los medios de
comunicacién, ha sido el del velo en las escuelas de una sociedad europea y
moderna como la francesa. Desde el punto de vista de la modernidad, la prioridad
estd puesta en la escuela laica y en la integracién de todos sin distincién. Los
valores de la cultura occidental, la sociedad francesa constituye un buen ejemplo,
no pretenden imponerse més alla de sus propias fronteras, pero si como prioridad
en la sociedad misma.

Desde el punto de vista del multiculturalismo, la integracién que implique un
proceso de aculturacion de la cultura de origen es pernicioso y no debe ser
impuesto. Es el respeto a las formas culturales ajenas lo que debe primar y la
libertad occidental debe ser reinterpretada en ese contexto.

El problema del velo puede parecernos superfluo en Espafia, pero los casos de
ablacién del clitoris que se han juzgado en Catalufia ya no nos son ajenos. No se
trata aqui de adoptar un punto de vista juridico, sino de considerar qué puede ser
prioritario en nuestra cultura. Cuando se trat6 de la integracion de los migrantes
del resto de Espaifia, tanto en Catalufia como en cualquier otra region receptora
de poblacién, como Madrid o el Pafs Vasco, se percibié como positivo y deseable
que los migrantes adoptaran las pautas locales.

Los estudios sociolégicos que se desarrollaron a partir de la década de los afios
sesenta, hicieron hincapié en el acercamiento de las pautas de los migrantes hacia
las de la poblacién local. La comprensién del idioma, la identidad de simbolos, las
reivindicaciones politicas conjuntas de las dos subpoblaciones acerca de la
autonomia fueron los indicadores de esa integracion.

Desde ese mismo punto de vista, los migrantes espafioles en el resto de Europa
llegaron a integrarse en las sociedades de destino. La integracion completa, si es
que existe, s6lo se realiza al cabo de una generacion. Se ha comprobado que
mientras los padres espafioles deciden volver a Espana en el momento de la
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jubilacién, los hijos, nacidos en destino, prefieren adoptar la nacionalidad del pais
en el que viven y donde se sienten plenamente locales.

Los conflictos de valores y entre comunidades comienzan a manifestarse cuando
los migrantes tienen origenes extraeuropeos y pertenecen a culturas muy
diferentes, incluidas las religiones no cristianas. En esos momentos, nos
encontramos con el dilema entre el respeto y la libertad. Las criticas que se
difunden de esas culturas son realizadas desde el punto de vista de la cultura
occidental y su propio marco de valores,

Las mujeres que hablan de los malos tratos en las sociedades islamicas, estin
anteponiendo el valor de igualdad del hombre y de la mujer, prioritario en Ia
cultura occidental pero no en las que critican. Las condenas a la situacién de la
mujer se hacen desde el punto de vista del movimiento de liberacién de la mujer
que ha tenido lugar en Occidente.

Nos encontramos ante el viejo dilema de mirar la cultura externa como débil o
inferior y el de respetarla, ain cuando su jerarquia de valores hiera, de alguna
manera, nuestra sensibilidad o se oponga a la nuestra. Fl primer punto de vista
ha sido criticado desde hace décadas como una de los defectos més arraigados y
se denomina etnocentrismo. La segunda perspectiva es la que adopta el
multiculturalismo.

Existen muchas criticas de tedricos de otros continentes que acusan a los europeos
de etnocentrismo, al juzgar los acontecimientos desde el punto de vista del pais
central, que sin embargo, no logran superar la jerarquia de valores que la
metr6polis (antiguo centro de un imperio colonial) les presenta concibiendo
supuestas alternativas que caen en el mismo error. Es la éptica del buen salvaje:
el nativo considera mejor la cultura dominante e impuesta y por elio se subordina
al colonizador, sufriendo un proceso de aculturacién.

Los antrop6logos, que se dedican a estudiar otras culturas, claman por el respeto.
Dejar de considerar a las nuestras como centrales e intentar comprender, en el
sentido weberiamo del término, las otras culturas existentes, seria el objetivo de
todo trabajo de campo.

Pero ello no impide, sin embargo, caer en algunas ocasiones en el mismo error
que se critica. Resulta enormemente dificultoso, casi inhumano llegar a entender
a los demas sin utilizar el pardmetro de valores que uno posee. Deberiamos
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realmente considerar si la posibilidad de desprenderse del marco de valores
integrado a nuestra personalidad, por el mero hecho de ser cientificos sociales, es
factible.

Evidentemente, la gran oposicién entre estas corrientes es la de considerar si lo
que esta bien para unos, lo esta paralos demds o de sicada uno tiene derecho asu
propio marco de valores. Un problema derivado es el del &mbito de aplicacién de
estos valores. Es que cada sociedad se debe regir por los valores prioritarios del
conjunto de su poblacién o es que debe respetar los valores diferentes de las
minorias de otras culturas que en ella conviven.

3. El problema de los valores en las ciencias sociales

E] tedrico aleman Max Weber fue el primero en plantear el tema de los valores en
las ciencias sociales. Igual que en la sociedad que juzgamos otras culturas a través
del prisma de la nuestra, en el trabajo cientifico se puede plantear el mismo dilema.
Igual que existen dos corrientes socioldgicas que sostienen posiciones contrarias,
este problema tampoco tiene una sola respuesta.

En el momento politico en que Max Weber vivia, lo mas oportuno fue proclamar,
tal como lo hizo, que podia existir una Sociologia libre de valores. La préctica de
una disciplina libre de valores exige del cientifico que se deshaga de su marco
valorativo, que lo deje de lado como si fuera un vestido que lo cubre y que se
puede quitar, para poder realizar un trabajo cientifico, en esta medida neutro.

La Sociologia mas conservadora insistid en la veracidad de esta propuesta y
adscribio a ella como paradigna necesario para toda investigacion social. El
cientifico social debia dejar sus valores de lado, cuando iniciaba el proceso de
investigacion.

La Sociologfa critica ha defendido la posicién contraria. Esta escuela sostiene que
ninguna persona puede desprenderse de su marco valorativo, Lo que hace en
realidad, es encubrirlo cuando trabaja. Por ello, 1a solucién sélo podria pasar por
hacerlo explicito, por manifestar su postura. En la medida en que esto se hacfa, al
inicio de cualquier trabajo de investigacion se conjuraba, aunque s6lo fuera en
parte, la cuestion de los valores. Al quedar en evidencia las preferencias de un
autor por un marco teérico o por una corriente en particular, se estaban poniendo
de manifiesto sus valores y por tanto, el trabajo de investigacién quedaba inscrito
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en una escuela especifica, a partir de la cual se podian entender sus hallazgos e
interpretar sus conclusiones.

Existen grandes problemas a partir de los cuales resuita mas facil tomar una
decisién o definir una postura. Lo que se hace nunca es neutro, porque tiene una
aplicacién social. El equipo que construyé la bomba atémica sabfa que era un
arma destructiva para acabar con seres humanos y no se puede justificar por los
usos alternativos que se le encontraron después a la energia nuclear.

Cuando cualquier investigador descubre un nuevo procedimiento (de diagndstico
o de tratamiento) nunca puede predecir con exactitud el uso social que se le dard
y en muchos casos resulta ser distinto del previsto por él inicialmente. Aunque se
le dé un uso distinto es responsabilidad del investigador considerar las
posibilidades que engendrara su utilizacion, atin en la medida en que no pueda
prever todas sus consecuencias.

El diagndstico prenatal intenta evitar malformaciones congénitas. El objetivo era
evitar ninos enfermos, que sufrieran y tuvieran elevada mortalidad. El problema
ético se plantea cuando este diagndstico temprano se utiliza para elegir el sexo
del feto y los abortos resultan selectivos segiin la preferencia de los padres. Ello
ha sucedido en China, desde que se introdujo. Por eso, ahora estd prohibido
informar sobre el sexo del feto a los padres, aunque las autoridades saben que
este silencio no se cumple sistematicamente.

Por suerte, la prictica diaria no presenta continuamente problemas tan dificiles
de resolver. Cuando se investiga, es necesaric explicitar el marco te6rico, como
marco interpretativo. Se supone que los indicadores calculados o las
cuantificaciones realizadas deberfan ser aceptadas por cualquier investigador,
independientemente de la corriente a la que adscriba. Ello implica un minimo de
coherencia y una forma de investigar que deberia ser reconocido por todos como
vélida.

Este planteo no tiene porque comenzar con la investigacion o con la interpretacion,
la misma eleccién del tema significa una eleccién de valores. No se investiga donde
no hay dinero y es la politica (o el gobierno) el que decide para qué temas lo
habra. Es cierto que los investigadores se ven condicionados por los medios
financieros y las prioridades que las instifuciones de investigacion, pablicas o
privadas, establecen.

La carrera profesional también depende de haber investigado ambitos llamados
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de prestigio, que coinciden con los dotados financieramente porque existen grupos
o demandas sociales que establecen la prioridad tematica en la investigacién. Otras
tematicas, vanguardistas o correspondientes a grupos minoritarios 0 marginados,
no gozan de dotacién presupuestaria y ello significa un obstéculo para que las
investigaciones se lleven a cabo.

4. Las encuestas y 1a percepcién de los valores

Las encuestas de valores recogen la opini6én de las personas sobre sus preferencias.
Existen otro tipo de encuestas donde se investigan otros aspectos cuantificables,
como la cantidad de hijos que se tienen o los metros de la vivienda ola comunidad
o ciudad de origen de las personas. La utilizacion de cada una de ellas es limitada.
No sirven para lo mismo y deben entenderse en el contexto en que se realizan,
teniendo siempre presente los objetivos que se fijan.

En el caso de las encuestas cuyo tema primordial son los valores se deben
considerar varias cuestiones precisas para poder interpretar sus resultados. En
primer lugar, nos encontramos ante una encuesta de opinién. O sea, se esta
recogiendo lo que las personas opinan. Dicho de otra manera, o que las personas
declaran acerca de si mismas o de los demas, No se estan recogiendo acciones
concretas ni se requieren evidencias de ningtin comportamiento. Estamos ante
una percepcion.

El segundo aspecto que debemos considerar es que se tenderad a declarar casi
exclusivamente valores positivos, ya sea porque se le pida que explicite su propia
jerarquia o porque el investigador proponga una ya elaborada, donde sélo hay
que escoger el orden. Es dificil que las personas declaren publicamente adscribir
avalores socialmente rechazados o mal considerados en la sociedad. Los resultados
de la encuesta deben se entendidos como una manifestacién, como una
percepcion, socialmente deseable.

Existe una corriente en ciencias sociales, denominada social-constructivismo que
considera que la realidad a estudiar reposa en la construccién social que cada
persona o cada grupo realiza, de aquellos temas que son clésicos en las
investigaciones. La realidad social serfa, entonces, una realidad simbdlica
consiruida socialmente por los actores.

Esta corriente ha aportado una opcién metodolégica interesante para el analisis.
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Pero, esa realidad socialmente construida es sélo una de las posibles y sélo una
parte del objeto de estudio. Lo que las personas opinan que es la familia no es lo
mismo que la realidad sociologica que permite estudiar la familia a través de
tendencias, como las de la nupcialidad o cuantificaciones como el ntimero medio
de hijos.

Las construcciones sociales de los objetos de estudio nos aportan el punto de
vista de las personas acerca de ese tema, pero no es la 1inica posibilidad. Sus
opiniones deben ser contrastadas con otras mediciones de la realidad basada en
datos cuantificables. Se puede hablar muy bien del matrimonio al mismo tiempo
que desciende la nupcialidad entre las nuevas generaciones, hecho que ha ocurrido
en toda la Europa occidental. Esa opinién positiva debe ser interpretada en el
marco general de las tendencias decrecientes de la nupcialidad y no como un
comportamiento estricto, lo cual constituiria un error.

Las manifestaciones sobre los marcos valorativos nos dan informacién sobre los
diferentes grupos, pero sus comportamientos también. En algunos casos no
coinciden, debido al contexto social en que se realizan o a la presiéon que indebida
o incorrectamente se ejerce sobre el entrevistado.

La Encuesta de Fecundidad espafiola de 1975 tuvo la oposicién de la Iglesia. Los
resultados sobre los anticonceptivos o sobre el niimero medio de hijos deseados
no reflejan el comportamiento privado de las parejas sino el contexto social en
que se realizo, asi como la presion de ciertos grupos hegeménicos en contra de su
realizacion. Otros indicadores cuantitativos dieron la pauta de la falsedad de
algunas de estas declaraciones. Sin embargo, no deja de ser un material
sociol6gicamente valioso lo que las mujeres opinaron en esos momentos, siempre
que se tengan en cuenta las confradicciones con otras mediciones e indicadores y
el significado real de esas declaraciones.

Los temas de valores y familia han sido estudiados con especial atencién por las
corrientes mas tradicionales. Se trata de insistir en los aspectos aparentemente
inmutables de la sociedad o de unretorno al pasado. Como antes se sefialaba, las
opciones tematicas también son ilustrativas de los “valores” del investigador o de
la institucion que los propugna.

La posibilidad alternativa es la de considerar que todo momento historico es

diferente y por lo tanto novedoso. Evidentemente, el contexto nunca es el mismo.
La sociedad de fin del milenio no puede ser identificada con otra anterior, porque
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el proceso econémico y social, como el panorama mundial es otro. Los problemas
cotidianos y las grandes cuestiones sociales se estan renovando cada dia.
Investigadores de diversas especialidades sostienen que la vuelta al pasado es
falsa. Ello no implica que no puedan coincidir ciertas valoraciones y preferencias
con determinados momentos histdricos anteriores, sino que tienen nuevos
contenidos y por lo tanto su significado es otro.

Se debe de tener presente esta oposicion o dualidad de lecturas cuando se analizan
los resultados de una encuesta de valores o se opta por determinada
interpretacién. En este texto, se insistird en la seriedad vy cientificidad de los
resultados y de sus cuantificaciones. Mas alld que puedan o no compartirse las
interpretaciones, el punto de partida es la validez de las cifras y de los resultados.
La divergencia, entonces, se sitiia en el debate existente en las ciencias sociales
{analizado anteriormente en el punto 3).

Han existido muchas encuestas que recogian los opciones de valores de las
personas en las distintas sociedades. Algunas de ellas fueron especificas y otras
contenfan menciones que hacian referencias a esta cuestion. El eurobarémetro,
cuyos resultados publica la CEE (Comunidad Econdmica Europea) contiene en
ocasiones informaciones de este tipo.

En términos generales, el marco tedrico de interpretacién de estas encuestas se
inscribe en las corrientes mas usuales en las ciencias sociales. La transformacién
se opera desde las sociedades tradicionales a las modernas y a las post-modernas
(seglin algunas variantes). Las calificaciones de ciertas sociedades como modernas
(formulaciones iniciales de la Teoria de la Modernizacién) o postmodernas (aportes
concretos sobre las (iltimas etapas) es un debate que supera el marco de este
trabajo.

Se puede considerar el cambio cultural en Espafia en términos de materialismo y
postmaterialismo. O sea, que las opciones materiales como prioritarias estdn siendo
superadas. Lo nuevo, como en el resto de Europa, pasa por opciones afectivas, 0
emocionales o privadas. La importancia que adquiere la familia en este contexto
se interpreta como una oposicion al trabajo, a los logros materiales y al éxito que
caracterizé la década “yuppie” donde ganar dinero y obtener reconocimiento social
pasaba por una posicién econémica desahogada.

Los més conservadores ven en este esquema una vuelta al pasado, un retorno a
los valores tradicionales. La superacion de las opciones materiales, como
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prioritarias en la vida, significaria una revaloracién de algo que se ha desechado
en esa etapa. La valoracién del entorno familiar y de la vida privada se opondria
al éxito publico como paradigma de logro en la biografia de los individuos.

Los que consideran que no hay vuelta atras (aunque exista mayor similitud entre
una época postmatetial y la tradicional, nunca sera el mismo contexto social ni el
mismo entorno) sostienen que los valores postmateriales implican nuevos
conceptos, que no existian anteriormente y nuevas opciones que han aparecido
en estas décadas. Se refieren en este sentido a la ecologia, la libertad, 1a realizacion
personal, la igualdad de la mujer.

Estos valores serfan el resultado de la luchas sociales y de los nuevos movimientos
reivindicativos surgidos a posteriori de la Segunda Guerra Mundial. Es licito
reconocer que han influido en las plataformas politicas y que sus reivindicaciones
han sido asumidas socialmente. La creacion de Ministerios o Secretaria de Medio
Ambiente o de Institutos de la Mujer, en muchos paises europeos, da idea de una
preocupacion socialmente compartida por desarrollar nuevas opciones y por
incorporar estas reivindicaciones de grupos como validas para el conjunto de la
sociedad. '

En este proceso de cambio cultural, la transformacion ocurrida podria ser
interpretada de dos maneras diferentes, no necesariamente excluyentes. En la
primera, se tendria en cuenta los grupos de edad. Las personas no cambiarfan
sustancialmente durante su vida, sino que los mds jovenes actuarian, pensarfan y
se comportarian de una manera diferente a las anteriores generaciones. En la
segunda, existiria una categorizacion de las sociedades o comunidades de acuerdo
con la adscripcidn a los nuevos valores. Esta altima opcion se situaria dentro dela
Teoria dela Modernizacion en la medida en que el cambio aparece como inevitable
pero se produce en tiempos secuencialmente distinfos de acuerdo a caracteristicas
propias de las sociedades.

En el caso de Espafia como conjunto, el cambio podria considerarse como
generacional. Los mas jovenes se identificarian con los valores donde priman la
autonomia y la tolerancia, por ejemplo y los mayores con los més tradicionales de
orden y seguridad. Los grupos medios de edad serfan todo a la vez y sus opciones
no serian claras sino que yuxtapondrian valores de los dos modelos, materialistas
y postmaterialistas.

Para tener una idea del marco valorativo en Espafia, se analizardn algunas
encuestas sobre este tema. Los resultados serdn interpretados como la opinion de
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los entrevistados acerca de cuestiones que consideran prioritarias. No se irata,
entonces, de comportamientos sino de una jerarquizacién de opciones y
preferencias que nos ilustran sobre los valores de un grupo, de una comunidad o
de una sociedad.

Considerar la anterior interpretacion (y relativa limitacidén de la ciencias sociales)
en cuanto al condicionamiento para el desarrollo y la interpretacién de ciertos
ternas es el comienzo obligado para analizar la encuesta de valores. Los valores
son dificilmente medibles o cuantificables. Se corre el peligro, a veces méds que en
otras encuestas, de influir en el entrevistado, al presentarle listas de valores.

En el marco de este andlisis, se citaran determinadas encuestas, mas recientes,
que tienen lugar en distintos paises de la comunidad europea en los Gltimos afios
y que han compartido el planteo metodolégico, por lo que se pueden establecer
comparaciones vélidas entre los estados.

El European Value System Study Group es una fundacién privada. En Espaiia
también lo es la Fundacién Santa Maria que realiza la encuesta de valores en
comiin con el mencionado grupo. La primera encuesta que se recoge en este
estudio fue realizada en 1981 y la segunda en 1990. S56lo en 1990, la muestra
permitié desagregar resultados por comunidades auténomas. En el periodo
intermedio se realizaron otras encuestas —que aqu{ no se analizan— encargadas
muchas veces por entidades locales acerca de aspectos puntuales o temas
concretos a grupos determinados. Las opiniones de la juventud, muchas veces se
recogen como anticipo de comportamientos futuros.

En el caso de las comunidades auténomas, Catalufia seria més postmaterialista
que el conjunto de Espafia, situdndose sus resultados mds préximos a la media
europea. Esta semejanza de la sociedad catalana con las medias europeas no sélo
se debe a su pasado histérico y a su proceso de industrializacidn, sino también a
la estructura social de esta comunidad. Las caracteristicas y la composicién la hacen
diferente de la media espafola.

Esta comparacién entre Catalufia y el conjunto de Espafia se ha verificado en
muchos otros ambitos de la vida social. Desde comportamientos en nupcialidad y
fecundidad, hasta nuevos habitos de salud o de consumo; se percibe una
adscripcién mds temprana en Catalufia a las nuevas pautas.

No setrata en modo alguno de establecer jerarquias o de validar el comportamiento
de una sociedad por encima de las otras. 5i se hace autocritica v se intenta evitar
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el etnocentrismo, se puede reconocer sin ambages un cierto paralelismo entre
ciertas comunidades independientemente de los limites que fijan los Estados
contemporaneos.

No se puede prejuzgar considerando que todo lo bueno esté por llegar y que
debe haber un abandono forzoso de los valores pasados. Se trata de analizar las
implicaciones que tiene en la sociedad general una nueva jerarquizacién de
valores. Parecerse més a Europa puede tener ventajas, pero también
inconvenientes. En cuestiones como la solidaridad, las sociedades “menos
modernas” demuestran tener lazos mas fuertes en las pequefias cormnunidades.

La otra posibilidad de interpretacién de este cambio de valores es el de
considerarlos una vuelta al pasado. En este caso, destaca la defensa que ciertas
instituciones sociales hacen de esta posicién. Existe interés en demostrar que la
vuelta a los valores tradicionales implica una recuperacién de instituciones, que
como la familia, se han transformado en los dltimos afios. La pluralidad de formas
estd considerada en perjuicio de un modelo tinico o dominante —el anteriormente
mencionado “modelo parsoniano”—.

La idea del bien y del mal puede dar una idea de la posicién en cada sociedad y
dela jerarquia de valores, respecto de los mecionados pardmetros de materialismo
y postmaterialismo.

En 1990, la mayoria de los esparioles se decanta por la opcidén: “lo que es bueno o
malo depende completamente de las circunstancias del momento” con un 59%.
Los resultados de 1981 son muy similares: la opcién relativista era ligeramente
superior61%. Al contrario, la opcién que enfrenta como alternativa al bien contra
el mal y no depende de las circunstancias se incrementa desde el 23% en 1981
hata el 26% en 1990.

Al considerar las caracteristicas socio-demogréficas asociadas con la respuesta
mayoritaria en 1990, se podria definir el perfil medio del espafiol que responde
de esta manera. No existen diferencias por sexos, hombres y mujeres han
contestado en la misma proporcién que la media (59%).

La edad, la clase social y la creencia retigiosa si son factores diferenciadores de la
respuesta. Mds joven, mds relativista. Sin embargo, las proporciones que
comienzan con 72% en el primer grupo de 18-24 afios permanecen por encima
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de lamitad hasta los 65 afios. S6lo en el grupo de 65 y més, han optado sélo 45%
por esta respuesta. Este relativismo se manifiesta en algunas cuestiones que trata
la Bioética, como la fecundacién artificial. En 1989, todavia un tercio de los
espafoles respecto a la necesidad de una legislacién clara consideraba que
dependia de los casos.

Respecto de la clase sociales, la clase alta y media-alta optan en mayor proporcién
que la media-baja y que la clase trabajadora por la opcion relativista, Dado que a
la clase social se consideran asociados aspectos como el nivel de instruccién y
capacidad econémica, se podria sostener que el relativismo es creciente en relacién
con esas dos variables.

Francisco Andrés Orizo sostiene en la publicacién de los resultados de la encuesta
que la opcién relativista, que se encuentra dentro de los niveles medios europeos,
se puede interpretar como un deseo de no regulacién, como una respuesta
individual frente a una regulacion externa. Las certezas morales se encontrarian
en mayor proporcion entre la gente de mas edad, entre los trabajadores y aquellas
persenas que manifiestan mayor religiosidad.

La contrapartida de las sociedades europeas, incluida la espafiola, en lo que se
refiere al relativismo moral es la sociedad de Estados Unidos de América que
muestra una mayor proporcién de personas que se inclinan por la certeza moral
en el 85% de los casos. Esta clara distincion entre el bien y el mal y esta falta de
consideracion de las circunstancias definen una sociedad bien distinta de las
europeas que muestran una cierta homogeneidad en este aspecto.

Tanto los catalanes como los espafioles creen mas en Dios que los europeos. Sin
embargo, la proporcién de 7 de cada 10 europeos resulta mas proxima a la de los
catalanes. Pensar que las sociedades postmaterialistas son descreidas constituye
un craso error. El cambio en el seguimiento de los ritos y la menor asistencia a
ellos no conlleva un incremento en fa cantidad de ateos.

Evidentemente, se cree més en las cuestiones positivas que en las negativas. A
todoslos grupos territoriales (catalanes, espafoles o europeos) les preocupa menos
el infierno o el demonio. Resulta més agradable creer en el cielo y en el alma. Los
catalanes, salvo en Dios, creen menos que el conjunto de los europeos y por
supuesto que los espafioles en todas las cuestiones relacionados con el dogma de
la religion catdlica. Ese cierto excepticismo no alcanza, como ya se ha mencionado,
la cuesién fundamental de la existencia de Dios.
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Los valores sociales no son uniformes en los distintos grupos sociales, segtn se
ha expuesto precedentemente. Las personas que declaran un voto a la derecha se
muestran méas contrarias a la liberalizacién total del aborto o la eutanasia. Otro
cuestion es considerar la evolucién total de la sociedad que va camino de una
mayor tolerancia simultineamente con la regulacién legislativa de todas las
cuestiones que trata la Bioética, desde la eutanasia ala fecundacion artificial. Esta
tendencia es la misma que en el resto de los paises europeos.

5. La sociedad del fin del milenio y la bioética

Los intelectuales e investigadores son los que primero han reflexionado sobre las
cuestiones éticas a partir de las investigaciones que realizan. El debate de estas
cuestiones no se ha trasladado, sin embargo, a todos los miembros de la sociedad.
Fxiste informacion sobre estas cuestiones. Existe, tambien, una toma de posicidn
de las personas sobre aspectos que les afectan, como la muerte o los enfermos
terminales. Pero, se percibe la ausencia de las cuestiones planteadas por los
intelectuales en el ciudadano medio.

Asistimos a una avalancha de informacién que nos desconcierta. La ciencia tiene
s6lo la apariencia de haber difundido sus resultados. Pero son percibidos en
muchas ocasiones como contradictorios, antes que incomprensibles. Continta
existiendo una cierta disociacién entre el cientifico y el hombre de la calle, que
subvenciona sus investigaciones a través de susimpuestos y en quien se aplicarén
las mejoras y los avances obtenidos.

Las encuestas de opinién publica cuyo tema es la percepcion de la ciencia y de la
tecnologia en general y de las biotecnologias y aplicaciones genéticas en particular,
coinciden en una apreciacién positiva del papel de la ciencia y en una necesidad
creciente de regulacion. La Bioética, a través de sus comités de expertos, tiene
este cometido.

Los organismos internacionales, como la OCDE, consideran que tienen un papel
en la difusion de los resultados cientificos, asi como en actividades organizadas
para el pablico en general. Al recoger la informaci6n, intercambiarla entre los
equipos de investigacién y comparar las distintas experiencias que se realizan en
los paises miembros, contribuiria como nexo al avance del conocimiento y a su
mejor difusion y aplicacion.

La financiacién de la investigacién es percibida por el ptiblico como unainversion

79



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

alargo plazo. Desde Japén a Australia, desde Estados Unidos de América a Europa,
los ciudadanos consideran que la ciencia y la tecnologia contribuyen a una vida
mas sana y confortable. Ello no impide que reconozcan la existencia de
inconvenientes, pero en general son percibidos como parte de los resultados.

La actitud es favorable, atin cuando provoca una cierta ansiedad por riesgos
derivados del desarrollo cientifico y tecnoldgico que son percibidos como
crecientes. Por ello es comprensible que la necesidad de regulacion acomparie
estas percepciones de las ventajas e inconvenientes de la investigacién.

El hombre contemporaneo tiene la posibilidad de vivir méds y mejor que en
cualquier época anterior de la humanidad. Los hallazgos cientificos tienden a
garantizar una mejor calidad de vida. Sin embargo, deben ser regulados. Existe
una apreciacién generalizada en las distintas sociedades de que debe ejercerse
un cierto control. Igual que la comunidad esta regulada por leyes, nuevas
normativas deben poner limites a las investigaciones en Biotecnologfas.

Los valores que cada sociedad expresa deberian constituir ¢l marco general de las
que deben surgir esas normas reguladoras de la actividad investigadora. Si los
ciudadanos confian en los cientificos y en su labor, esa confianza no debe ser
defraudada. La necesidad de regulacién ha sido expresada en variadas
instituciones, desde las profesionales como los Colegios de Médicos hasta las
académicas, como las Universidades. Las opciones morales de los ciudadanos
deben ser tenidas en cuenta en el momento de enjuiciar toda actividad
investigadora, sobre todo la que se refiera a los seres vivientes.
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Capitulo 4

Bioética y ley general de sanidad

Andrés Navarro Munuera






Ll articulo 43 de la Constitucion reconoce el derecho a la proteccion de la salud de fodas las personas.
La efectividad de este derecho constitucional implica un mandato a los poderes publicos para la
organizacion y prestacion de un servicio asistencial sanitario. La Ley General de Sanidad es In
respuesta del legislador para el cumplimiento de aguel mandato de la norma suprema. Los principios
gue la inspiran, respecto al derecho a la proteccicn de la salud, son el de universalidad, igunldad y
de sanidad integral. En su articulo 10 se establece un catilogo de derechos sanitarios de los
ctudadanos. 5in embargo, no contiene la Ley General de Sanidad una concrecién de las prestaciones
santtarias reconocidas con cargo al servicio piblico de salud. Tal reconocimiento normativo
prestacional ha sido efectuado por via reglamentaria, a través del Real Decreto 63/1995, de 20 de
enero. FPor tiltimo, se hacen algunas referencigs al polémico debate sobre ln irreversibilidad del
reconocimiento legal de los derechos sanitarios en el marco del Estado social.

Sumario
1. Significacidn de la Ley General de Sanidad.

2, El marco constitucional previo: el reconocimiento constitucional del derecho a
la proteccidn de la salud. Contenido.
2.1. Derecho ala integridad e intangibilidad de la propia salud.
2.2. Derecho al establecimiento y prestacién de un servicio piablico de tutela
de la salud.

3. Los principios configuradores del derecho a fa proteccién de la salud en la Ley
General de Sanidad como desarrollo del articulo 43 de 1a Constitucién.
3.1. El ambito subjetivo: los principios de universalidad e igualdad.
3.2, El alcance objetivo del derecho a la proteccién de la salud: la sanidad
integral o global al servicio de la salud integral.
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3.3. Los derechos conexos e instrumentales al derecho a la proteccién de la
salud en la Ley General de Sanidad.

4. Elreconocimiento normativo del nivel prestacional sanitario garantizado a los
ciudadanos por el servicio publico de tutela de la salud: su ausencia en la Ley
General de Sanidad. Su plasmacion en via reglamentaria: el Real Decreto 63/
1995, de 20 de enero, sobre ordenacién de prestaciones sanitarias del Sistema
Nacional de Salud.

5. Lacuestion de la irreversibilidad del reconocimiento normativo del derecho a
la proteccién de la salud en el marco del Estado social. El debate actual: una
vision critica.

1. Significacién de la Ley General de Sanidad.

La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad (en adelante, LGS), vino a
acometer en el plano normativo la reforma global del sistema sanitario espanol.
Esta reforma sanitaria, ademds de la demanda social para ajustar las estructuras
sanitarias a los requerimientos de nuestra época,! resultaba ya inaplazable desde
la entrada en vigor de la Constitucién de 1978. El propio legislador asf 1o reconocié
en su momento, pudiéndose leer en la Exposiciéon de Motivos de la LGS lo
siguiente: “A las necesidades de reforma a las que se acaba de aludir, nunca
cumplimentadas en profundidad, han venide a sumarse, para apoyar
definitivamente la formulacién de la presente Ley General de Sanidad, dos razones
de méximo peso, por provenir de nuestra Constitucién, que hacen que la reforma
del sistema no pueda ya demorarse. La primera es el reconocimiento en el articulo
43 yen el articulo 49 de nuestro texto normativo fundamental del derecho de
todos los ciudadanos a la proteccion de la salud, derecho que, para ser efectivo,
requiere de los poderes publicos la adopcién de las medidas idéneas para
satisfacerlo. La segunda, con mayor incidencia ain en el plano delo organizativo,

1. Como dice la Exposicidn de Motivos de la LGS en su inicio: “De todos los empenios que se han
esforzado en cumplir los poderes pdblicos desde la emergencia misma de la Administracion
contemporanea, tal vez no haya ninguno tan reiteradamente ensayado ni con tanta contumacia frustrado
como la reforma de la Sanidad.

Es, enefecto un dato histérico fcilmente verificable que las respuestas publicas al reto que en cada
momento ha supuesto la atencién a los problemas de salud de a colectividad, han ido siempre alazaga
de laevolucién de las necesidades sin conseguir nunca alcanzarlas, de manera que se ha convertido en
una constante entre nosotros la inadaptacidn de las estructuras sanitarias a las necesidades de cada
época.”
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es la institucionalizacidn, a partir de las previsiones del Titulo VIII de nuesira
Constitucién, de Comunidades Auténomas en todo el territorio del Estado, a las
cuales han reconocido sus Estatutos amplias competencias en materta de Sanidad.”

Asi, la LGS se propuso como objetivo, tal como declara en su articulo 1-1, “la
regulacion general de todas las acciones que permitan hacer efectivo el derechoa
la proteccion de la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la
Constitucién.” Se trata, pues, de una norma que intenta dar cumplimiento, en el
campo legislativo, al mandato que se contiene en el articulo 43-2 de la Constitucién,
cuando establece que “compete a los poderes piblicos organizar y tutelar la salud
ptiblica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios.
La ley establecerd los derechos y deberes de todos al respecto.”

Asimismo, la LGS es una Ley del Estado, aprobada con el cardcter de norma bésica?
-en ejercicio de la competencia estatal reconocida en el articulo 149-1-16 de la
Constitucién-, lo que significa su aplicacién primaria en todo el territorio nacional
y su consiguiente vinculacidn para todas las Comunidades Auténomas. De esta
forma pretende garantizarse una minima unidad en el servicio publico sanitario
anivel de todo el Estado, asi como una basica igualdad en el goce de los derechos
de los ciudadanos frente al sisterna p(blico de salud en todo el territorio estatal.
Mais alld de esa unidad e igualdad fundamentales, se permite a las Comunidades
Auténomas la instrumentacion de sus propias opciones en el &mbito sanitario, a
través de la aprobaciéon de Leyes autondmicas en desarrollo de las normas bésicas
contenidas en la LGS .2

2. El marco constitucional previo: el reconocimiento constitucional
del derecho a la proteccién de la salud. Contenido.

El articulo 43-1 de la Constitucion reconoce €l derecho a la proteccion de la salud.

2. Segindeclarael articulo2-1 de la propia Ley, precepto que establece lo siguiente: “Esta Ley tendra
la condicién de norma bdsica en el sentido previsto en el articulo 149-1-16 de la Consttucién y serd de
aplicacién a todo el territorio del Estado, excepto los articulos 31, apartado 1, letras b) y ¢}, y 57 a 69, que
constituirdn derecho supletorio en aquellas Comunidades Auténomas que hayan dictado normas
aplicablesala materia que en dichos preceptos se regula.”

3. Comorecuerda elarticulo 2-2 de la LGS: “Las Comunidades Auténomas podran dictar normas de
desarrollo y complementarias de las presente Ley en el ejercicio de las competencias que les atribuyen
los correspondientes Estatutos de Autonomia.” Tal posibilidad ha sido ya actualizada por casi todas las
Comunidades Auténomas, cuyos Parlamentos respectivos han aprobado Leyes sanitarias propias,
instituyendo los llamados Servicios de Salud autonémicos, cumpliendo asila previsién establecida en el
articulo 49 de la LGS.
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De esta forma nuestro texto normativo fundamental se ha incorporado a las
tendencias modernas del derecho constitucional comparado, incorporando en el
capitulo tercero de su Titulo [ los llamados “derechos sociales”, entre los cuales se
encuentra el derecho a la tutela de la salud.

Con cardcter previo al andlisis de la LGS resulta imprescindible el estudio del
contenido que del articulo 43 de la Constitucion se deriva para el derecho a la
proteccién de la salud, dada la mayor jerarquia normativa del texto constitucional
y la necesaria adecuacion a éste de la LGS.

Dentro del contenido constitucional del derecho ala proteccion de la salud puede
distinguirse una doble vertiente, que se expone a continuacién.

2.1. Derecho a la integridad e intangibilidad de la propia salud.

Esta faceta del derecho constitucional ala proteccién de la salud implica el derecho
de toda persona a mantener la plena integridad de su propia salud individual, lo
que exige una abstencion por parte de todos los sujetos, ptiblicos y privados, de
comision de acciones lesivas de este bien juridico del individuo.* En este aspecto,
el derecho a la salud se configura como un derecho de la personalidad, que
desarrolla un papel complementario respecto al derecho fundamental a la vida y
a la integridad fisica, también consagrados en nuestra norma fundamental en su
articulo 15. Siendo asimismo incuestionable la vinculacién del derecho a la
intangibilidad de la propia salud con el valor constitucional de dignidad de la
persona reconocido en el articulo 10 de la ley de leyes, viniendo a suponer este
derecho una condicién previa para el ejercicio de los demds derechos
fundamentales.

La proteccion juridica de esta vertiente del derecho a la tutela de la salud se
estructura, por una parte, mediante medidas penales -tipificacién en el Cédige
Penal del delito de lesiones-, y de otra, se prevé el deber juridico de indemnizar
los dafios provocados al bien salud por parte del sujeto causante de la lesion.

4. Sobre esta vertiente del derecho a Ia proteccién de la salud, véase J. Peman Gavin, Derecho a la salud
y Administracion sanitaria, Bolonia, 1989, pp. 93 y ss.
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2.2. Derecho al establecimiento y prestacion de un servicio piiblico de tutela de
la salud.

Fl articulo 43 de nuestra Constitucion, tras reconocer el derecho a la proteccion
de la salud, establece, en su apartado 2, que “compete a los poderes ptiblicos
organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las
prestaciones y servicios necesarios. La ley establecerd los derechos y deberes de
todos al respecto.” Y finalmente afade, en el tercer apartado de aquel precepto,
que “los poderes publicos fornentaran la educacidn sanitaria, la educacion fisica y
el deporte. Asimismo facilitaran la adecuada utilizacién del ocio.”

Como puede observarse, se contiene en estas disposiciones constitucionales un
inequivoco mandato a los poderes publicos como logico complemento al
reconocimiento previo del derecho a la proteccién de la salud. En efecto, si se
desea otorgar una minima efectividad a dicho derecho social no basta con la sola
declaracién constitucional del articulo 43-1, sino que resulta imprescindible la
actuacién positiva del poder publico para llevar a cabo todas las medidas necesarias
que hagan posible, en el plano de la realidad ademés de en el.de los postulados
juridicos, la existencia del derecho a la proteccion de la salud.

Pues es éste un derecho constitucional que se encuadra en los llamados “derechos
sociales de prestacion”, cuya caracteristica fundamental consiste, por contraste
con }os clésicos derechos de libertad propios del Estado de derecho liberal, en la
implicacién de acciones positivas de los poderes ptiblicos para su plena realizacion,
Son derechos que se presentan en la etapa evolutiva del Estado social de derecho,
que es la que corresponde a la Constitucion espafiola de 1978, tal como se
manifiesta en su articulo 1-1,° derechos sociales cuyo catdlogo ha incorporado
nuestro texto constitucional en el capitulo tercero del Titulo I -articulos 39 a 52-
bajo la ribrica “De los principios rectores de la politica social y econ6mica”,
siguiendo el derecho constitucional comparado y los textos internacionales
suscritos en la materia.

La real efectividad del derecho a la proteccion de la salud de todas las personas
exige el cumplimiento por los poderes ptiblicos del mandato constitucional
presente en el articulo 43-2. El contenido de este mandato implica la obligacién

5. Establece este precepto que “Espaia se constituye en un Estado social y democratico de Derecho,
que propugna como valores superiores de su ordenamiento juridico la libertad, la justicia, la igualdad y
el pluralismo politico.”
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del poder publico de organizar y prestar un servicio sanitario para la atencion de
la salud de los ciudadanos, es decir, el establecimiento y prestacion de un servicio
piiblico sanitario encaminado a satisfacer el derecho constitucional a la protecciéon
de la salud.

En una mayor concrecién del contenido de este mandato constitucional dirigido
a los poderes priblicos, podemos distinguir dos aspectos, 0 mas bien, dos etapas o
momentos sucesivos que lo integran. El primero de ellos se refiere al derecho -
desde la perspectiva del ciudadano-, y al mandato -desde la posicion del poder
ptiblico- de establecimiento de una organizacién sanitaria al servicio de la tutela
de la salud de todas las personas. Ello significa la obligacién para los poderes
piiblicos competentes® de crear un servicic ptiblico sanitario en garantia de la
efectividad del derecho a la proteccion de la salud. En la estructuracion de esta
organizacitn sanitaria los poderes publicos ostentan una amplia discrecionalidad;
sin embargo, de la Constitucién pueden deducirse algunos limites respecto a esa
potestad organizatoria: asi, en el cumplimiento de este mandato constitucional la
vertebracion del servicio de tutela de la salud deberia responder al esquema de
un verdadero sistema, esto es, una organizacion sanitaria basada en pautas de
unidad, armonia, coherencia y coordinacién; en definitiva, lo que podria
denominarse como “organizacién integrada”, respetando al mismo tiempo el
principio constitucional de autonomia.”

6. La distribucién de competencias respecto a la organizacion del servicio piiblico sanitario se
encuentra disefiada en el bloque normativo censtitucional. De una parte, el reparto de la tarea normativa
entre el Legislador y el poder reglamentario del Ejecutivo se ha de basar en las disposiciones
constitucionales sobre la existencia y alcance de la reserva de Ley en esta matetia. ¥, de otra, desde la
perspectiva del reparto territorial del poder piblico, hay que tener en cuenta la distribucién de
atribuciones en el sector sanitario entre el Estado y las Comunidades Auténomas, a partir del articulo
149-1-16 de la Constitucién y los preceptos correspondientes de los respectivos Estatutos de Autonomia.
Normas éstas que otorgan at Estado el poder sobe las bases y la coordinacién general de la sanidad, y a
las Comunidades Auténomas el desarrollo y ejecucion de las bases sanitarias estatales.

7. La organizacién sanitaria disefiada por la LGS responde perfectamente a estos postulados
organizativos. Intenta esta Ley un equilibrio entre los requerimientos de unidad del sistema de salud y
el respeto a las competencias sanitarias de las Comunidades Auténomas en la disposicion organizativa
del servicio pdblico de proteccidn de la salud. De esta forma, tal como indica Ia Exposicién de Motivos
dela.GS, “el Sistema Nacional de Salud se concibe asi como el conjunto de los servicios de salud de las
Comunidades Auténomas convenientemente coordinados.” Véase, ademds, para mayor detalle sobre
la organizacidn del sistema sanitario piiblico dispuesta por la LGS, su Titulo III - articulos 44 a 87-,
especialmente, los articulos 44, 45, 49 y 50.
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El segundo aspecto o momento del contenido del mandato constitucional citado
se refiere al derecho a la determinacién de prestaciones sanitarias en favor de los
ciudadanos a cargo del servicio ptiblico de salud. En la concrecion de esas
prestaciones sanitarias -como contenido del derecho a la proteccién de la salud-
por el poder ptiblico competente, se han de respetar igualmente determinados
limites constitucionales. Se refieren a la garantia constitucional de un nivel
prestacional sanitario minimo, y a la irreversibilidad del reconocimiento legal del
contenido del derecho ala tutela de Ia salud. Respecto al condicionamiento desde
la Constitucién de un umbral minimo en la determinacién de las prestaciones
sanitarias reconocidas en favor de los usuarios del sistema ptblico de atencién a
la salud, ello se derivaria de los conceptos de necesidad y suficiencia, presentes
en los articulos 43 y 41 de nuestra norma suprema. El primero de estos preceptos,
en su apartado 2, habla de “las prestaciones y servicios necesarios” a cargo del
sistemna sanitario publico; por su parte, el articulo 41 de la Constitucién, al ocuparse
de un dmbito intimamente conectado con el de la salud como es la seguridad
social ® establece que el sistema piblico de seguro social dirigido a todos los
ciudadanos deberd garantizar “la asistencia y prestaciones sociales suficientes ante
situaciones de necesidad.”

Entendemos que estas normas constitucionales obligan a los poderes piiblicos a
garantizar en el sector del bienestar social -seguridad social y sanidad- un nivel
minimo de prestaciones y servicios que asegure esa suficiencia y necesidad
prestacional, de tal manera que se hagan efectivamente reconocibles para los
ciudadanos los derechos a la seguridad social y a la proteccién de la salud que
consagra nuestra Carta Magna. Estos conceptos de necesidad y suficiencia en la
determinacién de prestaciones asistenciales se han de entender en un sentido
evolutivo en funcién de la demanda social de cada tiempo, y asimismo su
interpretacion se halla en profunda conexién con el valor constitucional de
“dignidad de la persona” (articulo 10) y el derecho fundamental a la vida y a la
integridad fisica y moral (artfculo 15), cuyo contenido dificilmente se explicaria
sin la garantia por el poder piiblico de unas minimas condiciones de salud. En
efecto, no puede hablarse de vida digna sin garantia de salud.

Este condicionamiento desde el texto fundamental respecto a la dotacién de un
nivel minimo prestacional en el contenido del derecho ala proteccién de la salud

8. Recuérdese que tradicionalmente en nuestro pais la asistencia sanitaria piblica ha estado
encuadrada en el esquema de la Seguridad Social. S6lo a partir dela LGS de 1986 parece romperse este
disefio con el intento de configurar un servicio publico de salud al margen de las prestaciones propias
del sisterna de seguro social.
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explicaria, ademas, la operatividad de otras disposiciones constitucionales, como
la del articulo 158-1 en la que se establece la posibilidad de una asignacién
financiera a las Comunidades Auténomas con cargo a los Presupuesto Generales
del Estado en funcién “de la garantia de un nivel minimo en la prestacién de los
servicios fundamentales en todo el territorio espafiol”; y la del articulo 149-1-1,
precepto que otorga al Estado competencia para asegurar la igualdad bésica de
todos los ciudadanos en el goce de los derechos constitucionales, entre los que se
encuentra el derechoala tutela de la salud, igualdad que en este caso se garantiza
a través de la fijacion de un minimo prestacional sanitario uniforme en todo el
territorio estatal.’

Respecto al otro limite constitucional citado, la irreversibilidad del contenido legal
reconocido al derechoa la proteccion de la salud, nos remilimos en este momento
a las reflexiones que a su prop6sito se haran en el dltimo punto de este trabajo,
dada su relevancia y polémica actual con los llamados recortes del Estado del
bienestar.

3. Los principios configuradores del derecho a la proteccion de la
salud en la Ley General de Sanidad como desarrollo del articulo 43
de la Constitucién.

Visto el marco constitucional condicionante de la articulacién legislativa del
derecho a la tutela de la salud, veamos seguidamente cuéles son los postulados
esenciales que la LGS contiene respecto al disefio de este derecho social en
desarrollo de lo dispuesto por nuestra ley de leyes.

3.1. El ambito subjetivo: los principios de universalidad e igualdad.

En virtud del principio de universalidad son titulares del derecho a la proteccién
de la salud todos los individuos, todas las personas, las cuales tienen derecho a
acceder a las acciones sanitarias de tutela de la salud sin necesidad de ostentar
ningn titulo juridico especial, por tanto, por la sola condicién de persona. Esta
nota esencial del derecho constitucional a la proteccién de la salud no se hallaba
plenamente garantizada por el sistema sanitario anterior a la reforma operada

9 Mis alld de este minimo sanitario estatal, las Comunidades Auténomas podran establecer, si lo
estiman conveniente, otras prestaciones y setvicios sanitarios en favor de los ciudadanos residentesen
sus respectivos territorios.
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por la LGS, basado sobre una relacion juridica de seguro social -a partir de una
relacién laboral- para el reconocimiento del derecho al acceso a las prestaciones
sanitatias. Por ello, a partir del imperativo constitucional, una de las conquistas
fundamentales que se planteé el legislador espafiol en el momento de afrontar la
reforma del sistema sanitario mutualista fue la de hacer llegar el derecho a la
proteccién de la salud, a través del acceso y disfrute de todos los servicios y
prestaciones sanitarias previstos, a todas las personas sin distincion.

Asi, 1a LGS en su articulo 1-2 reconoce como titulares del derecho a la proteccién
de la salud y a la atencién sanitaria a “todos los espafioles y los ciudadanos
extranjeros que tengan establecida su residencia en el territorio nacional”. La
declaracion legal de la universalidad en la cobertura subjetiva sanitaria se reitera
en los articulo 3-2 y 46-a) de la LGS, si bien para su implantacion efectiva se prevé
un régimen transitorio de ampliaci6n progresiva de la extension de aquella
cobertura, segtin la Disposicion Transitoria Quinta de la Ley. Esta disposicion legal
es impuesta por el realismo del legislador, consciente de las limitaciones historicas
presupuestarias para llegar a la plena universalidad en la atencién sanitaria,
aunque deberia haber fijado plazos temporales concretos vinculantes para la
Administracién en su implantacién. Ello no obstante, en la actualidad la
universalidad esta practicamente conseguida, pues la atencién asistencial sanitaria
publica alcanza a més de un 99 por ciento de la poblacion.

Respecto al principio de igualdad, la Constitucién espafiola impone tanto la
igualdad juridica como la igualdad sustancial de todos los ciudadanos enrelacion
con el sistema sanitario piblico. Ello se desprende tanto del reconocimiento del
derecho a la tutela de la salud -articulo 43- como también en virtud de la
consagracion constitucional del principio general de igualdad, en su vertiente de
igualdad formal ante la ley -articulo 14-, y en lo referente a la igualdad sustancial
oreal -articulo 9-2. A partir de este condicionamiento constitucional, y para superar
las situaciones de desigualdad en la proteccién de la salud de los ciudadanos en
que habfan derivado las deficiencias propias del sistema sanitario contributivo de
seguro social, la LGS consagré de forma inequivoca el principio de igualdad de
todas las personas en el acceso y goce de los servicios de tutela de la salud.

Asi, como primera manifestacion, el articulo 3 proclama el principio de igualdad,
tanto desde la perspectiva del individuo -"¢l acceso y las prestaciones sanitarias
se realizardn en condiciones de igualdad efectiva” (apartado 2, segundo inciso)-,
como desde la propia de los poderes piiblicos ~“la politica de salud estard orientada
a la superacién de los desequilibrios territoriales y sociales” (apartado 3). Como
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concrecién del principio de igualdad podemos hallar en la LGS tres
manifestaciones o vertientes, En primer lugar, la igualdad entendida como
prohibicién de discriminacién, de acuerdo con el articulo 14 de la Constitucién.
Desde esta perspectiva, el articulo 10-1 de la LGS reconoce, como primer derecho
de todos los individuos frente a las diferentes Administraciones pabicas sanitarias,
el derecho “al respeto a su personalidad, dignidad humana e intimidad, sin que
pueda ser discriminado por razones de raza, de tipo social, de sexo, moral,
econdmico, ideoldgico, politico o sindical”. También el articulo 16 se refiere a que
“las normas de utilizacion de los servicios sanitarios serdn iguales para todos,
independientemente de la condicién en que se acceda a los mismos”. No obstante
esta igualdad o interdiccién de discriminaci6n, habria de permitirse la introduccién
de discriminaciones positivas en la definicion del contenido del derecho a la
proteccion de la salud a favor de determinados grupos de ciudadanos que se
hallaren en una situacién de necesidad sanitaria especial por el padecimiento de
enfermedades especialmente cruentas en términos de deterioro de la salud.”? 1

En segundo lugar, respecto a la plena realizacion de la igualdad sustancial de
todos los ciudadanos en la proteccién de la salud recibida por el sistema sanitario
publico en cualquier parte del territorio del Estado, que halla su vinculo
constitucional en el articulo 9-2 de Ia norma fundamental, y en el principio de
solidaridad en el Estado autondmico -articulos 2, 138-1, 156-1 y 158-2 de la
Constitucion-, ademas del articulo 3 de la LGS ya citado, esta norma legal refuerza
la configuracion del principio de igualdad sustancial como mandato dirigido a los
poderes piblicos al disponer, en su articulo 12, que éstos “orientaran sus politicas
de gasto sanitario en orden a corregir desigualdades sanitarias y garantizar la
igualdad de acceso a los Servicios Sanitarios Pablicos en todo el territorio espariol,
segln lo dispusto en los articulos 9-2 v 158-1 de la Constitucién.”

10.  Eneste sentido se pronmiincia A, Gil Robles y Gil-Delgado, “Los derechos de [os ciudadanos en el
sistema sanitaria”, en Derecho y Satud, vol. 2, nium. 2, Julio-Diciernbre 1994, p. 50, quien sostiene que “con
respecto a estos ciudadanos enfermaos tiene que jugar ef principio de la especial proteccién, no sélo
porque constitucionalmente asi estd previsto, sinc también porque para ellos el dotarles de un contenido
méximo a su derecho a la salud, es la Gnica y dltima posibilidad de conservar su dignidad de seres
humanos.”

11.  Parala garantia efectiva del derecho a no ser discriminado respecto al servicio piblico sanitario,
la LGS prevé en su articulo 43-2-f) como actividad integrante de la competencia estatal de alta inspeccitn,
la de “verificar la inexistencia de cualquier tipo de discriminacién en los sistemas de administracion y
regimenes de prestaciones de los servicios sanitarios, asf comno en los sistemas o procedimientos de
seleccidn y provision de sus puestos de trabajo.”
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Por fltimo, la igualdad entendida como minima uniformidad en el goce del
derecho ala tutela de la salud en todo el territorio estatal. Para ello, la LGS establece
una igualdad bésica en el “status” juridico de todos los ciudadanos respecto al
sistema sanitario al disponer como norma bdsica, y por tanto vigente
primariamente en todo el territorio del Estado, un conjunto de derechos y
obligaciones de titularidad y vinculacién a todos los ciudadanos sin distincién
por el territorio de la Comunidad Auténoma donde tengan establecida su
residencia —articulos 10y 11.7

3.2. El alcance objetivo del derecho a la proteccion de la salud: la sanidad integral
o global al servicio de la salud integral.

El objeto de atencién por los poderes priblicos segiin el mandato constitucional
del articulo 43 de nuestra norma suprema es la llamada “salud integral”. Esta
concepcién integral de la salud ha sido adoptada por la Organizacion Mundial de
la Salud, que la entiende como un “estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no tan solo ausencia de enfermedad”. Se trata, como puede verse, de una
delimitacion muy amplia del &mbito de la salud de la persona, que comprende,
ademas de los aspectos de integridad fisica y plenitud funcional del individuo, la
salud psiquica, e, incluso, el elemento relacional de la persona con su entorno o el
resto de las personas, es decir, su “salud social”. Son todos ellos aspectos que no
pueden considerarse aislados o separadamente, sino que mantienen una intima
interrelacion entre si, de tal manera que deben tenerse en cuenta conjuntamente
en el momento de llevar a cabo las correspondientes actuaciones de tutela de la
salud.

La LGS contiene referencias al concepto integral de salud. Asf, pueden encontrarse
en el articulo 46, apartados b) y e), y en los articulos 20 -respecto a la salud mental-
y 21 -en relacién a la salud laboral. Dicho concepto de salud también se deduce
directamente de las menciones que diversos preceptos de la LGS hacen a la

12.  Alservicio de la realizacién del principio de igualdad, la Constitucion -apartados 1 y 16 del articule
149-1- v la LGS instrumentan una serie de competencias y funciones en favor del Estado para el
mantenimiento de un nivel minimo de unidad y uniformidad de los servicios sanitarios en todo el
territorio estatal. A partir de diche nivel, las Comunidades Auténomas pueden operar sus propias politicas
sanitarias, lo que puede conducir a la introduccion de divergencias o diferenciaciones en el servicio
publico sanitario de unas Comunidades a otras.
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globalidad de actuaciones sanitarias o sanidad integral, aspecto éste con el que la
nocién de salud integral se encuentra fuertemente interrelacionado, y que se
examina seguidamente.

Lasanidad integral o globalidad de acciones sanitarias define una atencién integral
de lasalud a través de todo un conjunto de medidas que se ocupan de todos los
aspectos comprendidos en el amplisimo concepto de salud, segtin los términos
delaOrganizacién Mundial de la Salud ya referidos, es decir, al servicio de aquella
salud integral se articulan unas acciones sanitarias globales, una sanidad integral,
en definitiva. De esta forma, se produce una extensién del ambito del sector
sanitario, que pasa a comprender todas aquellas materias e intervenciones cuya
finalidad es la proteccién de la salud, entendida ésta como salud integral. Y,
sefaladamente, adquieren especial relevancia los aspectos de promocién de la
salud y educacion sanitaria, y también el momento preventivo ante la enfermedad,
aspectos que se integran, juntamente con las actuaciones asistenciales de curacién
delaenfermedad en sus diversos grados -atenci6n primaria y especializada, sobre
todo, hospitalaria-, y las medidas de rehabilitacién funcional y reinsercién social
del paciente, en una concepcitn global de ias acciones sanitarias osanidad integral.
Y todo ello sin olvidar la necearia interrelacién entre los servicios sanitarios,
configurados con este alcance global o integral, y los servicios sociales, debiéndose
coordinar todos ellos para permitir una actuacion mds eficaz de proteccién integral
de la salud.

Esta conformacién global de las actuaciones sanitarias como instrumento idéneo
paralatutelaintegral de la salud se halla presente de forma manifiesta e inequivoca
en la LGS, Para comprobarlo basta una lectura de sus articulos 1-1, 3-1, 4, 6, 8, 18,
19, 20, 21, 45 y 46, 1o que indica la insistencia de la Ley en afirmar la concepcién
integral de la sanidad. Ya en el primer articulo proclama como su finalidad “1a
regulacién general de todas las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a
la proteccién de la salud”; y en el articulo 6 hace una enumeracién de las
actuaciones de las Administraciones publicas sanitarias, que se habrin de
encaminar desde la promocién de la salud y educacién sanitaria de la poblacién a
la rehabilitacién funcional y reinsercién social del paciente, pasando por la
prevencion de las enfermedades y la asistencia sanitaria en todos los casos de
pérdida de la salud. Se comprueba, asi, la amplisima extensién que alcanza la
delimitacién del sector sanitario o de proteccién de la salud, consecuencia
inmediata de la adopci6n de un concepto de salud integral y de la configuracién
global de las acciones sanitarias.

En conclusién, podemos afirmar que la LGS, como desarrollo normativo del
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articulo 43 de la Constitucién, consagra el derecho de todas las personas a la
proteccién global de la salud integral en condiciones de igualdad.

3.3. Los derechos conexos e instrumentales al derecho a la proteccion de la salud en
la Ley General de Sanidad.

También como manifestacién del derecho a la proteccién de la salud, la LGS
contiene en su articulo 10 un catdlogo de derechos de todos 1os ciudadanos respecto
a las Administraciones plblicas sanitarias.”® Se trata de derechos que suponen
una concrecion puntual del derecho constitucional del articulo 43 del texto
fundamental, y que guardan, por tanto, una intima vinculacién con él, ostentando,
al mismo tiempo, un caracter instrumental respecto a la garantfa de la realizacion
plena y efectiva del derecho a la tutela de la salud. Siguiendo a Cobreros
Mendazona," podemos clasificarlos en los cuatro grupos siguientes:

1°. Derechos de informacién, de participacion y vias de reclamacion. Son el derecho
“a la informacion sobre los servicios sanitarios a que puede acceder, y sobre los
requisitos necesarios para su uso.” (apartado 2); el derecho “a participar, a través
de las instituciones comunitarias, en las actividades sanitarias, en los términos
establecidos en esta Ley y en las disposiciones que la desarrollen.” (apartado 10);
y “a utilizar las vias de reclamacién y de propuesta de sugerencias en los plazos
previstos. En uno u otro caso deberd recibir respuesta por escrito en los plazos
que reglamentariamente se establezcan.” (apartado 12).

28. Derechos sobre el modo o condiciones de lievarse a cabo los tratamientos
sanitarios. Se incluyen en este grupo los derechos “al respeto a su personalidad,
dignidad humana e intimidad, sin que pueda ser discriminado por razones de
raza, de tipo social, de sexo, moral, econémico, ideol6gico, politico o sindical.”
(apartado 1); “a la confidencialidad de toda la informacién relacionada con su

13. Porsu parte, el articulo 9 dela Ley establece, como garantia de la realidad de tales derechos, que
“los poderes piblicos deberdn informar a los usuarios de 1os servicios del sistema sanitario pablico o
vinculadosa €], de sus derechos y deberes.”

14.  Los iratamientos sanitarios obligatorios y el derecho a la salud (Estudio sistemitico de Ins ordenamientos
italiano y espariol), Ofiati, 1988, pp. 256 vy ss.
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proceso y con su estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas que
colaboren con el sistema ptiblico.” (apartado 3); “a que se le asigne un médico,
cuyo nombre se le daré a conocer, que serd su interlocutor principal con el equipo
asistencial, En caso de ausencia, otro facultativo del equipo asumird tal
responsabilidad.” (apartado 7); “a que se le extienda certificado acreditativo de su
estado de salud, cuando su exigencia se establezca por una disposicién legal o
reglamentaria.” (apartado 8); “a que quede constancia por escrito de todo su
proceso. Al finalizar la estancia del usuario en una Instituciéon hospitalaria, el
paciente, familiar o persona a €l allegada recibird su Informe de Alta.” (apartado
11); “a elegir el médico y los demas sanitarios titulados de acuerdo con las
condiciones contempladas en esta Ley, en las disposiciones que se dicten para su
desarrollo y en las que regule el trabajo sanitario en los Centros de Salud.”
(apartado 13); y “a obtener los medicamentos y productos sanitarios que se
consideren necesarios para promover, conservar o restablecer su salud, en los
términos que reglamentariamente se establezcan por la Administracién del
Estado.” (apartado 14).

39, Derechos de informacién médica. Son el derecho “a ser advertido de si los
procedimientos de prondstico, diagnéstico y terapéuticos que se le apliquen,
pueden ser utilizados en funcion de un proyecto docente o de investigacion, que,
en ningfin caso, podrd comportar peligro adicional para su salud. En todo caso
serd imprescindible la previa autorizacion y por escrito del paciente y la aceptacion
por parte del médico y de la Direccion del correspondiente Centro Sanitario.”
(apartado 4); y “a que se le dé en términos comprensibles, a €1y asus familiares o
allegados, informacién completa y continuada, verbal y escrita sobre su proceso,
incluyendo diagnostico, pronstico y alternativas de tratamiento.” {apartado 5).

42, Derechos al previo consentimiento y a negarse al tratamiento. Se recogen en
Ia L.GS conel siguiente tenor: derecho “alalibre eleccion entre las opciones que le
presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo consentimiento
escrito del usuario para la realizacién de cualquier intervencion, excepto en los
siguientes casos: a) cuando la no intervencién suponga un riesgo para la salud
ptblica; b) cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso el
derecho correspondera a sus familjares o personas a €l allegadas; c) cuando la
urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o existir
peligro de fallecimiento.” (apartado 6); y derecho “anegarse al tratamiento, excepto
en los casos sefialados en el apartado 6, debiendo para ello solicitar el alta
voluntaria, en los términos que sefala el apartado 4 del articulo siguiente.”
{apartado 9).
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Por su parte, el articulo 11 de la LGS establece las obligaciones de los ciudadanos
respecto a las instituciones y organismos del sistema sanitario, incluyendo las
siguientes:

1. “Cumplir las prescripciones generales de naturaleza sanitaria, comunes a toda
la poblacion, asi como las especificas determinadas por los Servicios Sanitarios.”

2. “Cuidar las instalaciones y colaborar en el mantenimiento de la habitabilidad
de las instituciones sanitarias.”

3. “Responsabilizarse del uso adecuado de las prestaciones ofrecidas por el sistema
sanitario, fundamentalmente en lo que se refiere a la utilizacién de servicios,
procedimientos de baja laboral o incapacidad permanente y prestaciones
terapéuticas y sociales.”

4. “Firmar el documento de alta voluntaria en los casos de no aceptacién del
tratamiento. De negarse a ello, la direccién del correspondiente centro sanitario,
a propuesta del facultativo encargado del caso, podré dar el Alta.”

4. El reconocimiento normativo del nivel prestacional sanitario
garantizado a los ciudadanos por el servicio ptblico de tutela de la
salud: su ausencia en la Ley General de Sanidad. Su plasmacién
en via reglamentaria: el Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre
ordenacion de prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de
Salud.

Acabamos de aludir al catdlogo de derechos que la LGS reconoce en favor de los
usuariosdel servicio publico sanitario. Contra lo que hubiera parecido 16gico, esta
Ley no concreta las prestaciones de tutela de la salud que los ciudadanos pueden
exigir frente a las Administraciones Piblicas sanitarias. No ha sido hasta el Real
Decreto 63/1995, de 20 de enero, que se ha llevado a cabo la determinacién del
nivel sanitario-asistencial garantizado al ciudadano por el sistema piiblico de salud.

Cabe preguntarse sobre la necesidad y oportunidad de una tal definicién
normativa de prestaciones sanitarias, asf como acerca de las reales posibilidades
técnico-juridicas de acometer dicha operacién de normaciéon por el poder publico.
Para Beltran Aguirre se trata de una exigencia constitucional la necesidad de
concretar legislativamente los derechos de prestacion, aludieno en diltima instancia
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a razones de certeza y seguridad juridica del ciudadano en relacién a las
prestaciones del sistema sanitario pblico."” En cualquier caso, hay que llamar la
atencion sobre las dificultades de proceder a la fijacién normativa de unas
prestaciones tan cambiantes -por los avances cientifico-técnicos y la demanda
social- como son las sanitarias, estando condenada la norma en este caso al retraso
respecto a los requerimientos y necesidades de la sociedad en el ambito de la
proteccién de la salud.

Otra cuestion polémica en relacion a este tema se refiere a cudl es el rango
normativo idéneo para la consagracion de las prestaciones sanitarias, silaley o el
reglamento. Para un sector de la doctrina resulta necesaria la ley en esta operacion
normativa, pues asi se derivarfa del articulo 43-2 de la Constitucion, donde se
proclama, a propésito del derecho a la proteccién de la salud, que “la Ley
establecera los derechos y deberes de todos al respecto”. * En la préctica, sin
embargo, la determinacién normativa de las prestaciones sanitarias garantizadas
a los ciudadanos por el Sistema Nacional de Salud se ha llevado a cabo a través de
un reglamento del Gobierno, el Real Decreto 63/1995, de 20 de enero. Para poder
acometer esta operacién normadora por via reglamentaria, el Ejecutivo se crey6
ampatrado por una expresa habilitacién de la LGS contenida en su Disposicion
Final 142, la cual dispone que “se autoriza al Gobierno para modificar los
mecanismos de proteccion sanitaria de los diferentes regimenes publicos
existentes, acomodéandolos a los principios establecidos en la presente Ley.”"”

15.  J.L.BELTRAN AGUIRRE, “Prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de Salud: aspectos juridicos”,
Derechay Salud, vol. 2, nam. 2, Julio-Diciembre 1994, p. 91, donde manifiesta textualmente: “cuando las
prestaciones de un servicio padblico, en nuestro caso el SNS, se pretenden conformar como derechos
stbjetivos, razones de solidaridad del Sistema obligan a delimitarlas con la mayor precisién posible en
un texto normativo.”

16.  Asise pronuncia BELTRAN ACUIRRE, “Prestaciones sanitarias...”, cit., p. 94, quien refuerza su tesisen
base a que "el derecho y el deber de la salud estdn indiscutiblemente unidos a otros derechos del
cludadano y, en tltimo término, al principio cardinal de la dignidad de la persona.” También alude,
parajustificar la necesidad de Ley en esta materia, a los articulos 149-1-1 y 149-1-16 de la Constitucitn,
preceptos que definen competencias estatales cuyo ejercicio el Estado ha de llevar a cabo en principio
por Ley.

17.  Por su parte, en el Predmbulo del RD> 63/1995, de 20 de enero, puede leerse 1o siguiente: “En el
marconormativo definido por los preceptos constitucionales y legales aplicables, el presente Real Decreto
ordena y sistematiza las atenciones y prestaciones sanitarias directas y persenales del Sistema Nacional
de Salud, partiendo de los niveles alcanzados por los diferentes regimenes piblicos de proteccion
sanitaria, pero acomodandoles a los principios basicos establecidos enla Ley General de Sanidad, como
prevésu disposicién finat decimocuarta.”
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Por su parte, nuestro Tribunal Constitucional ha tenido ocasién de afirmar que “el
Gobierno no puede crear derechos ni imponer obligaciones que no tengan su
origen en laley de modo inmediato o, al menos, de manera mediata, a través de
la habilitacion. Del mismo modo, no puede el Reglamento excluir del goce de un
derecho a aquellos a quienes la ley no excluyé.”

En todo caso, incidiendo de nuevo en algo ya dicho, hay que hacer referencia ala
probable incapacidad técnica del Parlamento para acometer, con el necesario grado
de precision, la definicién normativa de las prestaciones sanitarias. Por ello,
entendemos que la remision al reglamento para concluir esta operacién de
normacion resultaba inevitable, como asf{ ha acontecido en nuestra realidad
legislativa.

Finalmente, hay que mencionar la ausencia, tanto en la LGS como en el RD 63/
1995, de referencias al elemento temporal en la ejecucién y el goce de la prestacién
sanitaria. No contienen estas normas el establecimiento de limites temporales
para el cumplimiento de la obligacion por la Administracién sanitaria de prestar
el correspondiente servicio. La cuestién tiene que ver, claro esta, con el problema
capital de las llamadas “listas de espera” para la atenci6n sanitaria piblica. Para
Beltran Aguirre resulta necesario “a efectos de una correcta configuracién juridica
del derecho, definir unos tiempos méximos de espera; establecer plazos méximos
para dar la prestacion en funcién de las caracteristicas de los servicios sanitarios o
de los respectivos tratamientos. Incumplidos estos plazos se habria lesionado el
derecho de prestacién y surgiria el correlativo derecho a la reparacién.” A este
respecto, creemos que en materia de proteccién de la salud la efectividad del
derecho a la prestacién depende en gran medida del momento en que ésta se
actualice. Cuando la salud se ve disminuida por un proceso morboso, el iempo
siempre transcurre en detrimento de la misma. Por ello, una erogacién tardia de
la prestaci6n sanitaria equivale en la practica a una denegacién del derecho a la
tutela de la salud, lo que resulta inconstitucional dados los términos del articulo
43 delaley fundamental. Unretraso desproporcionado en la prestacién del servicio
supondria un funcionamiento anormal del servicio ptiblico sanitario, y el
presupuesto de imputacién a la Administracién ptblica del dafio ocasionado a

18.  Sentencia del Tribunal Conslitucional 209/1987, de 22 de diciembre, porla que se resuelve el Recurso
de Amparo frente a resoluciones administrativas y Sentencia del Tribunal Central de Trabajo denegatorias
de subsidio de desempleo.

19.” Prestaciones sanitarigs...”, cit., p. 96.

TT0nt



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

efectos de declarar su responsabilidad patrimonial. O bien, lo que resultaria mas
conveniente para la proteccion de la salud del ciudadano afectado, ante la falta
en un tiempo razonable de la ejecucion de la prestacion sanitaria por el sistema
pblico, la posibilidad de acudir a centros privados con cargo econémico al Sistema
Nacdienal de Salud.

En conclusién, la pretericién normativa de fijar el elemento temporal en la
prestacion sanitaria, resulta lamentable, pues actualmente es éste el punto
fundamental donde estd en juego la plena y real garantia del derecho a la
proteccion de la salud de los usuarios del sistema sanitario publico.

5. La cuestion de la irreversibilidad del reconocimiento normativo
del derecho ala proteccion de la salud en el marco del Estado social.
El debate actual: una visién critica.

En virtud de la clatisula de Estado social se ha elaborad o una doctrina que mantiene
comg limite constitucional frente al legislador la irreversibilidad del contenido
normativamente reconocido a los derechos sociales en un momento histdrico
determinado. Esta doctrina se justifica en una interpretacion de los postulados
del Estado social segiin la cual la realizacion de este tipo de Estado a través de los
derechos sociales de prestacién sélo admitirfa un sentido progresivo de continua
expansion en la dotacién de contenido a tales derechos por el legislador, de tal
modo que estaria vedada la posibilidad de dar marcha atrds respecto al alcance
otorgado a los derechos sociales, configurdndose su contenido legal como
irreversible, vinculandose asi el poder ptblico normador hacia el futuro al
conformar este tipo de derechos prestacionales en favor de los ciudadanos.

Nuestra Constibucion, como es sabido, consagra la clatisula de Estado social en su
articulo 1-1, y reconoce en el articulo 43 el derecho a la proteccién de la salud. Es
éste uno de los derechos sociales més significativos en la caracterizacion de aquel
tipo de Estado, por lo que también podrfa predicarse de su contenido legal el
citado limite constitucional de la irreversibilidad. Ademas de en los argumentos
generales de esta doctrina, respecto a este concreto derecho constitucional el
sentido de continua progresion en su plasmacion normativa podria sustentarse
también en el concepto de necesidad de las prestaciones sanitarias, recogido en el
articulo 43-2 de la Constitucion. En efecto, si lo que manda la norma suprema a
los poderes publicos es asegurar en todo momento a los ciudadanos “las
prestaciones y servicios necesarios” en el ambito de la tutela de la salud, habria
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que convenir que, dada la singular caracterizacién de este sector, s6lo resulta
admisible una progresiva y continua expansion en su alcance y contenido. Ello es
asi si tenemos en cuenta que en el campo de la sanidad la demanda social es
siempre creciente respecto a los requerimientos del bien salud; e, igualmente, el
avance imparable de las innovaciones cientifico-técnicas en este sector. Por tanto,
lo necesario en términos de tutela de la salud en cada momento histérico sélo
admitiria una manifestacion normativa de progresiéon respecto al pasado,
resultando asimismo irreductible su contenido para el legislador futuro.

Frente a esta tesis de la irreversibilidad del contenido legal de los derechos sociales
prestacionales se han mantenido dos argumentos principales. De un lado, se
afirma que tal doctrina entraria en contradiccion con otro principio de rango
constitucional, cual es el de pluralismo politico -consagrado en el articulo 1-1 de
nuestro texto fundamental. Pues en virtud de este principio han de permitirse
operar con legitimidad dentro del marco constitucional diversas opciones politicas
en virtud de las mayorfas parlamentarias democréticamente forjadas en cada
momento histdrico. Si la doctrina de la irreversibilidad se llevase a sus Gltimas
consecuencias, ello significarfa la imposibilidad de que una mayoria
gubernamental de corte liberal pudiera retocar en sentido regresivo la politica
social conformada por un gobierno anterior de color politico progresista o socialista.
De ahi que en base al principio constitucional de pluralismo politico se niegue
virtualidad a la tesis de la irreversibilidad de los derechos sociales.

Por otro lado, se argumenta frente a esta interpretacion de la clatsula de Estado
social las limitaciones econdmicas y financieras existentes en las politicas ptblicas
para mantener en la practica una progresién irreversible en el contenido de los
derechos prestacionales sociales.” De ello seria prueba la situacién econémica
actual y las politicas de ajuste y recorte presupuestario de los diferentes gobiernos
de Europa occidental por aquella inducidas. En cualquier caso, aun siendo real el
condicionamiento econémico para la politica social del poder ptblico, lo que
matizaria el alcance de la doctrina de la irreversibilidad de los derechos sociales,
no pademos estar de acuerdo con la virtualidad tan restrictiva del gasto social
que a tal condicionamiento financiero se le esta otorgando en el debate actual a
propésito del mantenimiento y revisién de los logros del llamado “Estado del
Bienestar”. Y ello, porque al limite econdmico y presupuestario se le esta situando
totalmente al margen de la Constitucién. No hay que olvidar que la potestad de

20.  En estesentido, véase de esta obra el capitulo a cargo del Dr. Badia,
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conformacién de los presupuestos piblicos, como toda potestad pablica, estd
limitada por el marco constitucicnal. Y en este sentido 1la Constitucién impone un
orden de pricridades en la atencidn por el Estado de determinados bienes juridicos
més directamente implicados en el bienestar de los ciudadanos; entre ellos se
encuentra sehaladamente el derecho a la proteccion de la salud, maxime si
tenemos presente el vinculo intime que este derecho constitucional guarda con
el derecho fundamental a la vida —articulo 15 de la Constitucién— v, asimismo,
con el valor de la dignidad de la persona —articulo 10 de la Constitucién—, 1o
que refuerza su posicién juridico-constitucional y aboga por la irreversibilidad
del reconocimiento legal de las prestaciones sanitarias mds cercanas al dmbito
propio de estos dos postulados constitucionales.

Una conclusién equilibrada en torno al debate actual sobre esta cuestién podria
lievar a afirmar la irreversibilidad del niicleo esencial del contenido normativo
del derecho a la tutela de la salud, pudiendo ser objeto de regresion el &mbito de
las prestaciones sanitarias de cardcter no fundamental o basilar, siempre que las
medidas de regresidn en la politica social pudieran catalogarse como razonables
en funcién de las circunstancias econémicas sobrevenidas.™

21.  Paraunresumen sobre los argumentos a favor y en contra de la tesis de la irreversibilidad en la
realizacién del Estado social, puede verse la obra de J.A. Santamaria Pastor, Fundamentos de Derecho
Administrativo |, Madrid, 1988, pp. 230-232. También Beltran Aguirre, “Prestaciones sanitarias...”, cit.,
contiene algunas reflexiones sobre esta polémica cuestién, concluyendo que “... no parece existir
inconveniente para disefiar y ensayar, siempre que ésta sea razonablemente coherente con una
determinada situacién econémica, una politica legislativa que fije unos niveles de prestacion distintos,
mayores 0 menores, a los alcanzados y reconocidos legalmente en un momento dado. Cierto que la
actuacién de los poderes piiblicos estd condicionada inexorablemente por las posibilidades econémicas,
No obstante, también creo que la Constitucién impide la accién det legislador encaminada directamente
y sin contraprestacion a la supresién pura y simple de una conquista social. Més atin cuando se trata de
prestaciones vitales para el ser humano como son las sanitario-asistenciales” (p. 92). Y citala Sentencia
del Tribunal Constitucional 81/1982, en la que se afirmé que en virtud de los articulos1-1,9-2y 35 dela
Constitucién “... no se puede privar al trabajador sin razén suficiente para ello de las conquistas sociales
yaconseguidas”.
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Capitulo 5

Bioética y principios basicos de ética médica

Lydia Buisan Espeleta






La actividad de los profesionales sanitarios ha seguido desde muy antiguo normas éticas y codigos
deontoldgicos; en la actualidad sus principios bisicos pueden establecerse en: respeto a la aufonomia
de las personas, no hacerles dafio innecesariamente, procurarles beneficio y ponderar la actuacion
a realizar con respecto al criterio de justicia, que son los criterios fundamentales en bioética.

Sumario*

1. La tradicién de la ética médica y la bioética.
2. Los principios de la bioética

2.1. Bl principio de autonomia

2.2. El principio de no maleficencia

2.3. Bl principio de beneficencia

2.4. El principio de justicia
3. Conclusion

1. La tradicién de la ética médica y la bioética
Los principios basicos en bioética son aquellos criterios generales que sirven como

punto de apoyo para justificar los preceptos éticos y valoraciones de las acciones
humanas en el campo biosanitario.

* Este texto se nutre de las discusiones llevadas a cabo con numerosos colegas de distintas disciplinas.
Quiero expresar mi agradecimiento a todos eilos y especialmente al Dr.A.Royes por sus valiosas
aportaciones.
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Uno de los principales objetivos de la Bioética es facilitar al profesional sanitario e
investigador la toma de decisiones racionales concretas en la resolucién de los
conflictos de valores que plantea el ejercicio de su actividad.

Una de las caracteristica de la sociedad occidental es el pluralismo moral
garantizado en las constituciones democraticas. Cada persona tiene su propia
concepcién del mundo y de la vida con unos valores asumidos como propios.
Este pluralismo moral, conlleva que la valoracién que de un hecho haga un sujeto
moral, no tiene porque ser coincidente, con la valoracién moral que del mismo
hecho, haga otra persona.

En el dmbito de la ética médica v especificamente en la relacidén médico-paciente,
la toma de decisiones ante una situacién clinica, dependera de las valoraciones
morales que hagan los componentes de la relacién, y que dentro del pluralismo
ético existente, pueden no coincidir. Ademds de los factores de tipo médico-técnico,
intervienen otros de tipo €tico, valores y prioridades que tiene todo profesional y
también los de aquel a quien va dirigida la practica médico sanitaria, el paciente.
Se frata de poder tomar decisiones en condiciones de incertidumbre, baséndonos
en un calculo de “lo que es mas probable que sea cierto”, dado que los
procedimientos tanto diagnosticos como terapéuticos que constituyen la practica
médica diaria se realizan en términos.de probabilidad y no de certeza. No
diagnosticamos ni tratamos enfermedades , sino que diagnosticamos y tratamos
a pacientes que presentan estas enfermedades. Las valoraciones “a posteriori” de
lo adecuado o no de una decisién o de una actitud terapéutica ante una situacion
clinica concreta, solo sirve de marco de referencia ante situaciones similares pero
que no son nunca idénticas porque no hay dos enfermos iguales al tratarse de
personas distintas aunque estos padezcan la misma enfermedad.

La tradicién médica ha defendido desde los tiempos de HipGcrates hasta casi
nuestros dias, la relacién médico-paciente basada en el criterio de beneficencia.
Criterio, que define como objetivo a alcanzar en la actuacidén médica, el bien del
paciente. Hs decir, lo que se considera -desde el punto de vista de la medicina-
que es beneficioso para el paciente, sin intervenir éste para nada en la decisién.
Este bien o beneficio se ha interpretado, pues, de modo paternalista que incluso
le ha dado nombre a este tipo de relacién. La relacién médico paciente de tipo
paternalista considera la relacion ética ideal, la del padre y la madre con sus hijos
menozes de edad, negandose al enfermo su cardcter de persona adulta que tiene
capacidad de tomar decisiones. Quien decide lo que es bueno para el paciente es
el propio médico (paternal) eso si, teniendo un cuidado exquisito de hacer
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soportable la enfermedad (caracteristica maternal de la relacién), pero el paciente
no interviene para nada en la toma de decisiones referentes a su salud. “Todo
para el paciente, pero sin el paciente”, concretard o resumird esta actitud.

Los autores clasicos suelen tepetir idénticos esquemas: el enfermo es un ser
humano carente de autonomia e incapaz por ello de decisién moral. Con Tomas
Percival en su Medical Ethics ( 1803),se considera el inicio la era moderna de la
ética médica. Con su maxima” condescendencia con autoridad “se mantiene fiel
al paternomaternalismo hipocrético. Siguen en la misma linea el Codigo de la
American Medical Association de 1847 asi como la mayor parte de los Codigos
nacionales de Ftica médica posteriores.

Las sociedades actuales Henen poco que ver con las tradicionales en las que los
valores morales, las creencias y las pautas de conducta, eran impuestas por las
clases dominantes que, ademas, combatian cualquier intento de oposicion a las
posturas oficialistas. Actualmente Jas sociedad en lo que se llama cultura occidental,
estructura su convivencia en el pluralismo. El convivir pexsonas con distinta
ideologia, y por tanto, distintos valores morales, hace muy dificil ponerse de
acuerdo en compartir los mismos criterios morales que tienen que regir la vida
social. Bl sistema politico que mejor puede expresar este pluralismo es el
democratico, basado en una ética de minimos, ética civil caracterizada por el
conjunto de valores morales que la mayorfa de la sociedad acepta como propios.

Un cambio muy importante se esta produciendo en los tultimos decenios de los
principios que han regido la ética médica tradicional por el analisis critico que ha
realizado la sociedad. Este cambio, propiciado en su inicio a través de sentencias
judiciales en Estados Unidos, obliga hacer modificaciones tanto en el fondo como
en la forma de la relacién médico paciente.

Después de los procesos de Nuremberg, que conmovieron la opinion mundial y
no solo la médica, por las atrocidades cometidas, se elaboraron los Codigos de
Nuremberg 1948 , Helsinki 1964, Tokio 1975 y Venecia 1983, para proteger a los
individuos de otros posibles abusos de la experimentacién en humanos.

El Codigo de Nuremberg (1946) en su art 12 se refiere a las caracteristicas que
tiene que tener el consentimiento de un individuo para ser incluido en un protocolo
de investigacién : “El consentimiento voluntario del sujeto humano es
absolutamente esencial. Esto significa que la persona en cuestion debe tener
capacidad legal para dar el consentimiento; debe estar en condiciones que le
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permitan el libre ejercicio del poder de eleccidn, sin la intervencién de ningtin
elemento de presion, fraude o engario, coaccion, extralimitacién de poder o
cualquier otra forma de coaccién o compulsién; debe tener conocimiento y
comprension suficiente de los elementos en juego en la investigacién, que le
permitan una decisién licida y con conocimiento de causa. Esta tiltima condicién
requiere que antes de tomar una decision afirmativa, el potencial sujeto de
experimentacion ha de conocer la naturaleza, duracién y propésito de la misma;
el método que va a utilizarse y los medios que se pondran en practica; todos los
inconvenientes y peligros razonablemente previsibles; y los efectos sobre su salud
0 persona que posiblemente puedan derivarse de su participacién en la
investigacion. El deber y la responsabilidad de averiguar la calidad del
consentimiento lo tiene cada individuo que inicia, dirige 0 se compromete en el
experimento. Es un deber y una responsablhdad personal que no puede ser
delegado a otro impunemente”.

Los citados codigos solo aluden a la responsabilidad moral de los investigadores,
quienes los han interpretado segtin su libre albedrio y no han evitado numerosos
atropellos de los derechos humanos, denunciados reiteradamente también en la
literatura médica. Una de las denuncias de mayor repercusion fue la HK. Beecher
en el New England Journal of Medicine” (1966) en su articulo “Ethics and Clinical
Research” sobre la conducta poco ética de los investigadores que suministraban
insuficiente informacion de los riesgos y beneficios de los ensayos clinicos a que se
habian sometido los voluntarios en 50 ensayos. Estas denuncias produjeron un gran
impacto tanto en la opinién piiblica como en las autoridades norteamericanas. De
la condenciacion de la opinién piblica surgi6 y cristalizé el movimiento de los
derechos de los pacientes. Las autoridades a su vez, dictaron normas estableciendo
requisitos para destinar fondos para la investigacion, que protegian a los pacientes
de las instituciones, si estas querfan recibir ayudas estatales.

El Congreso de los Estados Unidos creé en 1974 la “National Commission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research” con el
mandato que elaborase directrices éticas para proteger y garantizar los derechos
de los seres humanos que se incluyeran en la investigacién biomédica. Fn 1978,
esta redactd el Informe Belmont sobre los “Principios y orientaciones para la
proteccion de sujetos humanos en la experimentacién”.

Elmencionado informe considera que el reconocimiento de los principios respeto

a las personas, de beneficencia y de justicia son particularmente relevantes, en la
cultura occidental, para que la experimentacion en seres humanos sea ética. El
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principio de respeto de las personas presupone tratara todos los individuos como
personas autonomas y proteger a las personas con autonomia disminuida. Segtn
el principio de beneficencia tratar éticamente a una persona supone respetar sus
decisiones, evitar causarles dafios o perjuicios y asegurar su bienestar. La aplicacion
de estos principios generales de la conducta que se debe seguir en la
experimentacién en seres humanos implica una serie de requisitos: 1)
Consentimiento informado { debe constar de informacién adecuada, comprension
del alcance de esta informacion y voluntariedad); 2) Valoracion del riesgo beneficio;
3) Seleccién de los sujetos de investigacion.

2. Los principios de la bioética

Desde el Informe Belmont, los principios de autonomfa, beneficencia, no
maleficencia y justicia han pasado a considerarse como los principios generales
de la Bioética y no solo en el ambito de la experimentacién humana, en el cual se
habian definido, sino en cualquier 4mbito de la biomedicina en el que se tengan
que resolver problemas pricticos concretos en una sociedad pluralista.
Precisamente entorno a ellos se ha elaborado la Bioética como disciplina.

De estos principios dos resultan fundamentales: el principio de beneficencia que
trata de proporcionar a las otras personas beneficios y evitar lo que les perjudigue
y el principio de autonomia que preconiza respetar las decisiones y los actos de
cada persona; ello es asi en razén de que, hasta que no se demuestre lo contrario,
debemos considerar que se autogobiernan correctamente, que tienen capacidad
de obrar. Estos principios ya los describié Ross en su tecria de los deberes “prima
facie”, considerandolos como deberes vinculantes que siempre hay que cumplir,
a no ser que en un caso concreto entren en conflicto con otro deber igual o mas
fuerte.

En la vida moral se distinguen dos niveles, el de los principios (tienen caracter
absoluto y son percibidos por el sujeto moral como obligatorios: deberes priina
facie), y el nivel de las decisiones concretas (cuando estos deberes prima facie
entran en conflicto y el sujeto moral esta obligado a elegir entre ellos, buscando la
optimizacién del bien y la minimizaciéon del mal).

Beauchamp y Childress desarrollaron la teoria de los principios éticos de
autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia { deberes prima facie} como
un marco basico y lenguaje comiin para analizar y resolver los conflictos éticos en
el ambito sanitario; la responsabilidad moral de los médicos se fundamenta en
estos principios.
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Algunos autores basan esta responsabilidad moral sobre el paciente
exclusivamente sobre el principio de autonomia. Pero es sobre los principios de
beneficencia y de respeto a la autonomia sobre los que fundamentan Beauchamp
y McCullough las responsabilidades morales de los médicos, dandose lugar a los
dos modelos de responsabilidad moral en medicina. Los dos tienen un objetivo
moral comin: procurar los mejores intereses del paciente, pero se diferencian en
que el modelo de beneficencia entiende los mejores intereses del paciente
exclusivamente desde el punto de vista de la medicina y el modelo de autonomia
los entiende desde el punto de vista exclusivo del paciente. Ambos expresan de
forma distinta la significacién moral de promover los mejores intereses del
paciente. Cada uno de ellos ofrece una perspectiva vilida pero parcial de las
responsabilidades de los médicos. Uno y otro principio tienen que realizarse con
justicia, de tal manera que la distribucién de bienes sociales (recursos sanitarios),
se efecttie entre todos los hombres y no de acuerdo con los méritos de las personas
implicadas.

Tl principio de justicia comporta, segiin ] Rawls, que las desigualdades humanas
solo son éticamente aceptables en tanto que redunden en beneficio de todos y
especialmente de los menos favorecidos. Este principio sirve para mediar en
situaciones de conflicto entre los otros dos, bien mediante una valoracion de las
consecuencias (utilitaristas) ), o bien mediante un orden de prelacion de los mismos
(deontologistas). La teoria de la justicia de Rawls concibe la justicia como equidad
y parte de la aceptacién tanto de los derechos civiles y politicos como de los
derechos sociales y econdmicos. Una sociedad sera tanto mds justa cuanto mads
respete tanto unos derechos como los otros. La funcién de la justicia es proteger
los derechos humanos.

2.1. El principio de autonomia

El principio de autonomia, denominado en el informe Belmont principio de
respeto a las personas, establece la imperatividad de dicha consideracion y
constituye un presupuesto de cardcter individualista. Se considera auténoma la
persona con capacidad para obrar, facultad de enjuiciar razonablemente el alcance
y significado de sus actuaciones y responder por sus consecuencias. La autonomia
implica responsabilidad y representa un derecho irrenunciable, derecho que
también tiene el individuo enfermo.

En el &mbito de la practica médica los valores, criterios y preferencias del enfermo
son lo primordial desde un punto de vista ético y esto supone que el objetivo del
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médico sea, respetar el ejercicio de la autonomia del paciente en todo lo que se
refiera a su salud. El consentimiento informado es la expresién méxima del
principio de autonomia constituyendo un derecho del paciente y un deber del
médico.

El respeto al ejercicio de la autonomia del paciente tiene numerosas implicactones
para el médico:

— dar al paciente toda la informacién relevante para que pueda tomar decisiones
con conocimiento de causa;

— facilitar la comunicacion, utilizando lenguaje comprensible, sabiendo escuchar
con la actitud de querer comprender su situacion, deseos y preferencias;

— no enganar sobre el diagnostico, pronostico y calidad de vida resultante del
tratamiento propuesto a menos que el paciente solicite lo contrario;

— exponer ecudnimemente las distintas alternativas terapéuticas;

— respetar la confidencialidad, asi como las promesas o compromisos contraidos
con el paciente.

Sila relacion médico paciente fuera una refacion interpersonal entre dos individuos
auténomos, de igual a igual, médico y paciente, no hubiera sido necesario
introducir este principio. Pero ha sido necesario resaltarlo porque la relacién
médico paciente, desde siempre ha sido muy asimétrica: casi vertical. El paciente
como consecuencia de su enfermedad estd en una situacidn de inferioridad o
vulnerabilidad y, por su formacién, no posee los mnismos conocimientos técnico-
sanitarios que el médico. Esta asimetria es ventajosa para el médico, pero su
utilizacién es ilegitima ya que, aprovechandose de una pericia técnica, tiende
tradicionalmente a asumir en exclusiva la toma de decisiones morales, para las
cuales, sin embargo, no tiene por que poseer especial cualificacién, y —aun en el
caso de que la tuvieran— ello no le facultaria para tomarlas él solo.

La aplicacion del principio de autonomia en el A&mbito sanilario tiende a
horizontalizar la relacién médico paciente, pues protege al paciente de todo aquello
que pueda limitar o reducir su autonomia con posibles abusos de poder
(paternalismo puro y duro)*. {Qué condiciones son las que debe poseer un
individuo para ser considerado como auténomo y por tanto para que sus
decisiones sean respetadas ?

Hay consenso en las siguientes condiciones que se tienen que cumplir:
12 Capacidad para comprender las informaciones relevantes sobre su situacién.

Esto exige que se le de la informacidn adecuada y de forma correcta. La falta de
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informacién o la informacién no adecuada convertirian al individuo en unincapaz
de comprender y por lo tanto de tomar decisiones.

28 Capacidad para comprender las posibles consecuencias de cada una de las
decisiones. Habrd consecuencias que dependerédn de la propia escala de valores
del paciente, pero otras deberan ser explicadas por el médico como parte de la
informacién relevante (por ejemplo la posibilidad de impotencia sexual después
de una prostatectomia radical).

32 Capacidad para elaborar razonamientos a partir de la informacion relevante y
de la propia escala de valores.

42 Capacidad para comunicar la decisién tomada de forma clara y reiterada.

El cumplimiento de estas cuatro condiciones permite considerar que la decisién
tomada es suficientemente auténoma como para ser respetada.

Se puede establecer como criterio general que el principio de autonomia debe
respelarse como norma, excepto si se dan algunas de las circunstancias que
permitan declarar a un individuo como no auténomo, siendo necesario justificar
solamente las situaciones en las que haya disminucion o inexistencia de la
autonomia. La edad no es un factor que implique una disminucion de laautonomia
y debe valorarse en cada caso.

Existen tres grandes grupos de pacientes en los que se exceptaa el principio de
autonomia:

1) pacientes con disminucién transitoria de su autonomia en los cuales las
decisiones que no sean urgentes deben aplazarse hasta el paciente recupere su
nivel de autonomia anterior.

2) pacientes que no presentan esperanzas razonables que puedan recuperar su
autonomia pero son conocidas sus escalas de valores, preferencias, directivas
previas o testamento vital, en cuyo caso es preciso seguirlas,

3) pacientes que no han sido nunca auténomos v silo han sido, no se conocen sus
escalas de valores, sus preferencias; aqui habra que tener en cuenta a los familiares
que se consideran depositarios de la autonomia del paciente ( ej. recién nacido), y
que deberin elegir lo mejor para el paciente y no lo mejor para ellos mismos.
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2.2. El principio de no maleficencia:

Es aquel que obliga a no perjudicar alos otros. “Primum non nocere”, un principio
valido y prioritario para todos que debe cumplirse prioritariamente por razones
de justicia, en todos los d&mbitos de la sociedad y no solo en el biosanitario.

No producir perjuicios es algo distinto a no producir beneficios: siempre estamos
obligados a no perjudicar a los otros pero no siempre estaremos obligados a
beneficiarlos. En medicina este principio requiere alguna matizacion pues, si se
aplicara de forma absoluta no podrian realizarse muchos procedimientos
terapéuticos por lo que se puede redefinir como principio que obliga a no
perjudicar innecesariamente a los otros.

En general, el andlisis del principio de no maleficencia debe realizarse
conjuntamente con el de beneficencia, para que en las decisiones prevalezca
siempre la utilidad sobre el perjuicio, dando como resultado un beneficio neto.
Para los profesionales de la sanidad la exigencia de no maleficencia presenta
abundantes implicaciones pues obliga a:

— Tener una formacién, tedrica y préctica, rigurosa y continuamente actualizada
para dedicarse al ejercicio profesional;

— Buscar o investigar procedimientos diagndsticos y terapéuticos nuevos y
mejorar los existentes para que sean menos cruentos y dolorosos para el paciente;
— Avanzar en el tratamiento del dolor;

— Evitar la llamada medicina defensiva, no mutiplicando innecesariamente los
procedimientos diagnosticos;

-— Cultivar una actitud favorable para una correcta relacién con el paciente.

2.3. El principio de beneficencia

Constituye el criterio, impuesto por la tradiciéon médica, que compromete a
proporcionar beneficios a otros y supone la obligacién ética principal de
proporcionar beneficios suprimiendo perjuicios. Es un principio individualista, al
igual que el principio de autonomia.

El primer obsticulo que surge al analizar este principio deriva de las diferentes
concepciones de que parte cada uno ala hora de estimar lo que considera beneficio
o perjuicio. Las divergencias entre preferencias nos pueden llegar a cuestionar el
que éste sea un criterio que se pueda imponer como prioritario, si los pacientes
no lo aceptan de forma voluntaria.

117



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

La Ley General de Sanidad reconoce el derecho del paciente a negarse a un
tratamiento si bien con determinadas excepciones. Estas se basan exclusivamente
en el principio de beneficencia, pues intentan tutelar los “mejores intereses del
paciente” valordndolos desde el punto de vista de la medicina.

El reanimar a un paciente en parada cardio-respiratoria a pesar de que hubiere
solicitado lo confrario o alimentarlo contra su voluntad, son ejemplos
paradigmaticos de la tradicién médica basada en este principio: hacer siempre
todo aquello que es posible hacer por un enfermo.

Las decisiones basadas exclusivamente en el principio de beneficencia son muy
discutibles cuando se introducen en la reflexién los valores contenidos en los
principios de autonomia y de justicia.

2.4. El principio de justicia

El deber de justicia, deber “prima facie” para W.ID.Ross, estd basado en la
posibilidad de que la distribucién de los bienes sociales no se realice segtin los
méritos de las personas implicadas. Diversos criterios sociales entran en la reflexion
ética conectados con este principio: por ejemplo la asignacion y distribucién de
recursos escasos, o los derechos de terceros. Ello de acuerdo con una serie de
datos constatables:

— La desigualdad entre todos los hombres. Por lo que la igualdad es solo una
aspiracion : que los hombres sean menos desiguales.

— LaLey delos Presupuestos Generales del Estado determina el % delosrecursos
globales de nuestra sociedad asigna anualmente a la asistencia sanitaria, por lo
que la cuantfa de esta asignacién es una decisién politica.

— Ladistribucién y priorizacion de estos recursos asignados en los ’resupuestos
a los pacientes individuales, es una decisidén de politica sanitaria.

—- Son menores los recursos asignados que los gastos que comporta la demanda
de asistencia sanitaria de la poblacién.

La asignacién y distribucién de recursos en el 4mbito sanitario puede contribuir a

incrementar o disminuir las desigualdades. Es sabido que resultard justa la
igualdad en el tratamiento de las situaciones que son iguales —no se pueden
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aplicar criterios diferentes a iguales sujetos—. El tratar igual alos iguales y desigual
a los desiguales constituye un conocido criterio de justicia. Pero, para excluir
cualquier posible arbitrariedad, el problema radica en determinar que igualdades
o desigualdades se van a tener en cuenta para determinar el tratamiento que se
va a dar a cada uno.

La determinacién de los criterios de medicda a aplicar en la asignacion y distribucién
de recursos sanitarios para conseguir minimizar las desigualdades, estd
condicionada a valoraciones que a su vez estan subordinadas a opciones politicas
bisicas. Asi en la sociedad liberal el criterio lo determinara la libre competencia,
en la sociedad socialista el trabajo y las necesidades de cada uno. La problematica
priorizacion en la asignacion de los recursos sanitarios, analizada en el capitulo a
cargo del X.Badfa, constituye una cuestién previa y determinante que tiene
importantes implicaciones para la bicética.

En Espafa, por ejemplo, la actual propuesta de contribucién del usuario en el
gasto sanitario —mediante una tasa por receta o por visita médica— con la
finalidad de contencién del gasto y control del fraude, es una eleccién politica
que incrementard las desigualdades entre los espanoles siendo dudoso que evite
el fraude. Basada en planteamientos liberales, es una decisién politica antisocial
si se Hene en cuenta que tanto la asignacién y distribucion de recursos como su
gestién ( marcada por las directrices politicas ) dista mucho de ser adecuada y
eficiente. Ahora bien, esta decision resulta una medida politica coherente con la
linea ideoldgica del partido actualmente en el gobierno y con los intereses y deseos
de quienes les prestan apoyo: se prefiere que no disminuyan las ganancias de las
grandes empresas farmacéuticas, controlar el fraude por otros sistemas, que
asignar mejor los recursos y gestionar eficientemente.

Habria que determinar cudles van a ser los criterics de medida de las igualdades
o desigualdades que aqui se van ha tener en cuenta. Parece que esta medida solo
representa el inicio de una determinada linea de actuacion politica, pues con el
copago de las prestaciones (a los politicos les gusta mas llamarlo
corresponsabilidad en el costo sanitario ), se intuye que cada vez se impondran
més limites a las prestaciones sanitarias por motivos econémicos. Por este sistema,
el derecho a la asistencia sanitaria, contemplado por la Constitucién —como
derecho social y econémico que es— puede quedar vacio de contenido: sino tiene
la dotacién presupuestaria suficiente sera imposible acceder a la cada vez mas
eficaz y costosa tecnologia médica. Evidentemente, de producirse todo esto
redundaria en un aumento todavia mayor de las desigualdades.
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En Espana la asistencia sanitaria es universal y gratuita. La salud supone una
necesidad basica del hombre, por ello todos los individuos de nuestra sociedad
deben tener igualdad de oportunidades para acceder al maximo nivel de salud
posible. Esto significa, una determinacién de recursos a nivel individual segtin
criterios exclusivamente médicos y no de beneficio. Ahora bien, hay que tener
presente la diferencia entre la necesidad sanitaria (motivada por una patologia) y
los deseos ( cirugia estética por ejemplo) que no estén médicamente indicados.

Dado que cada individuo, en funcién de su autonomia, asume riesgos
potencialmente peligrosos para su propia satud ( esqui, escalada, competiciones
motoristicas, consumo de tabaco, alcohol, drogas...), podria considerarse afiadir a
la atencion sanitaria con fondos piblicos algtn mecanismo de previsién particular,
que atendiese a ciertos riesgos corridos voluntariamente y asf no seria la sanidad
publica la que los asumiera exclusivamente. No pueden sin embargo considerarse
riesgos voluntarios los laborales, por ejemplo el del minero que contrae silicosis
aunque €l, al entrar a la mina, ya supiera a que se arriesgaba; en este casc quien
tendria que asumir el riesgo seria la empresa minera por cuya cuenta trabaje.

El enfermo espera que el médico haga todo lo posible por su salud, pero también
debe conocer la existencia de posibles limitaciones impuestas al médico por
intereses de terceras partes. Es de todos conocida las dificultades de accesibilidad
a las prestaciones sanitarias no urgentes, como son las “listas de espera”. El
principio de justicia insiste en la necesidad de que todos los pacientes tengan
accesoa un tratamientoigual al de los otros pacientes, teniendo como tinico criterio
prioritario los més desvalidos médicamente hablando y no los mas reivindicativos
o conflictivos.

Las decisiones adoptadas en politica sanitaria se justifican en base al principio de
justicia. La relacién médico paciente se basa fundamentalmente en los principios
de beneficencia y autonomia pero cuando estos entran en conflicto es el principio
de justicia el que entra en juego para mediar entre ellos.

3. Conclusién

La necesidad de someter la actuacién profesional a cdnones éticos es actualmente
una reivindicacién constante en las mas diversas actividades. Abogados,
periodistas, enfermeras,... cientificos que desarrollan su actividad en los mas
diversos campos, buscan hoy cefir su labor a cédigos éticos o normas
deontologicas. Algunas profesiones, como la de medicina los tienen con siglos de
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antigiiedad, otras se hallan en proceso de elaboracién de normas de ética
profesional.

Sin entrar ahora aqui en la discusién de si estas normas poseen el caracter de
normas deontoldgicas o son normas de ética, e incluso s cabe hacer esta distincion,
es preciso sefialar que el Collegi de metges de Barcelona se encuentra actualmente
en trance de renovacion de sus normas deontolégicas, de 1979, por unas nuevas
que se adapten a las actuales caracteristicas de la sociedad y que estén imbuidas
de los anteriormente citados principios de ética médica desechando los vestigios
de corporativismo y paternalismo que existian en los anteriores cédigos para
afirmar su respeto a la autonomia individual y a los derechos humanos. También
la Organizacién médico colegial se encuentra en trance de remodelar sus normas,
siendo las vigentes de 1990.

Todo esto pone de manifiesto la necesidad de que el ejercicio de las actividades
profesionales, sanitarias y de cualquier tipo, se adapten a normas consensuadas
de buena practica profesional que respeten la autonomia de los individuos que
resulten afectados por la misma, que velen por su salud cuidando de no causar
dano y ateniéndose a criterios de trato equitativo: es decir que estén informadas
por los principios que hemos denominado como bésicos de la bioetica.
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Capitulo 6

Bioética y enfermeria

Montserrat Busquets Surribas - Pilar Antén Almenara






En la primera parte de este capftulo M. Busquets aborda las diferencias que se establecen en el cuidado
de enfermeria cuando el sistema de valores de la enfermera se basa en concepciones biologistas de
curacién vy tratamiento de las enfermedades o cuando se basa en concepciones de salud holisticas e
integrales, Desde este iiltimo posicionamiento se plantean, la definicion y contenido del cuidado
enfermero, los valores profesionales que defienden la autonomia y autodeterminacidn de la persona
cuidada y los actitudes éticas que ayudan a la enfermera a plantear su trabajo en este sentido.

En el sequndo apartado de este capitulo, P. Antén, partiendo de las distintas definiciones de Bioética,
—entendiendo ésta como un modelo secular, interdiéciplinar, proyectivo, global y sistemdtico y
dado que lns enfermeras somos las garantes de los cuidados que se prestan a los pacientes—, se
intenta, a través del conocimiento de los diversos modelos de toma de decisiones y de uno en
particular, propiciar una reflexién ética que ayude al desarrollo de la competencia moral, elemento
esencial en el trabajo diario de las enfermeras, que asegurard el rigor en la toma de decisiones, asi
coma el establecimiento de las bases de un acto responsable y auténomo.
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1.1. La disciplina enfermera y el planteamiento ético
1.2. Los valores profesionales
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1.4. Comparacién entre el paradigma tradicional de la enfermedad y el
paradigma enfermero
2. Toma de decisiones
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1. La bioética del cuidado

El comportamiento de las personas es siempre una eleccién, reflejo de sus valores
y principios. Decidir una cosa u otra, tomar opcién, diferenciar lo perjudicial de lo
conveniente... es tomar opcién, partido desde un juicio moral. Detrds de cada
eleccién se encuentran valores y un determinado orden de prioridades. Las
enfermeras desde el desarrollo profesional , debemos tomar en consideracién
que las elecciones profesionales que hacemos estdn vinculadas a los valores
profesionales que de forma mds o menos censciente queremos trasmitir. La
atencion de enfermerfa, concretada en las acciones de cuidados, es producto de
la eleccién hecha de las diversas posibilidades de abordaje en un situacién. Al
igual que cualquier profesion, la enfermeria debe cimentarse en un discurso ético
que encamine su aportacién a la sociedad como un bien para la misma.

Podemos definir la ética como la parte del conocimiento humano que se interesa
por los principios y los conceptos base que estan o deberian estar en el pensamiento
y actividad humanos, unidos a un campo particular, por ejemplo la enfermerial,
La ética no es algo que se anade al desarrollo profesional, sino que o fundamenta
y le da sentido. No es posible habiar de ética y de enfermeria como conceptos
aislados que se superponen, el enfoque que desde este capitulo se sigue, es
considerar el niicleo de la actividad enfemera, como el eje de los principios éticos
que rigen la profesion.

Elinterés por la bioética, se exiende al interés por la ética, siendo el planteamiento
de las situaciones de cuidados, desde el mantenimiento de la autonomia y fomento
del autocuidado del usuario, el aspecto mas relevante del discurso enfermero?.
La ética en enfermeria no se centra tan s6lo en los llamados dilemas bioéticos,
eutanasia, aborto, FIV.. la ética en enfermeria se plantea el buen cuidado cotidiano,
el cuidado de los aspectos que ayudan a Jas personas a mantener su salud desde
sus costumbres, creencias, posibilidades.... Enfermerfa centra su atencién en el
usuario y tiene como objetivo primordial, la ayuda a la satisfaccién de ias
necesidades de salud de las personas, siguiendo la definicién de enfermeria de
Virginia Henderson, la atencién de enfermeria es “la ayuda en la promocién,
mantenimiento, restablecimiento de la salud o bien cuando esto no es posible la
ayuda a morir con dignidad*?.

1. Kérouac, 5. El pensamiento enfermero. Edit. Masson. 1996
2. Tschudin, V. Ethics in nursing. The caring relationship. Heineman. Oxford. 1986

3. Henderson, V. Principios bisicos de los cuidados de enfermeria. CIE, Ginebra. 1991

126



BIOETICAY ENFERMERIA

Aprender ética es aprender a justificarse. El principal instrumento para cuidar, es
conocer los valores implicitos en las decisiones y acciones, los verdaderos objetivos
del cuidado. La relacién interpersonal con el usuario, es asi una relacién ética,
donde los valores de cada uno son conocidos y considerados con la misma
importancia. La enfermera debe esforzarse en conocer su dptica, pero también la
de los demas, tanto del resto de miembros del equipo de salud como la del
enfermo-usuario y de su familia, que valores son los compartidos, cuales generan
conflicto, que alternativas de cuidados existen.....cual la responsabilidad profesional
en ello. La forma con la que se lleva a cabo el cuidado es éticamente decisiva.

El cumplimiento de los estandares de cuidados debe llevar implicito el
cumplimiento de los principios éticos. Reflexionar acerca del contenido ético y
alcance profesional de la atencién de enfermeria, supone enmarcar la aportacion
de enfermeria al desarrollo y mantenimiento de los Derechos Humanos,
identificando los valores profesionales y las actitudes necesarias.

1.1. La disciplina enfermera y el planteamiento ético

Todas las concepciones de la disciplina enfermera se insertan en un sistema de
valores y creencias que estan influenciadas por el conjunto de valores sociales,
culturales, politicos, econémicos .

Con la finalidad de precisar las caracteristicas de la disciplina, se identifican cuatro
conceptos; concepto de cuidado, de persona, de salud y de entorno. Estos cuatro
aspectos configuran el paradigma enfermero a lo largo de toda la historia. Sin
embargo, el enfoque profesional, sobre todo en nuestro pais, ha estado y estd adn
altamente influenciado por el paradigma biomédico. Es importante reflexionar
sobre las enormes diferencias en el planteamiento del cuidado, en funcion de las
creencias y valores del contenido y alcance de la profesion.

Durante muchos afos, el sistema de valores profesionales ha estado ligado al
tratamiento de las enfermedades, contemplando al hombre como una maquina
que a veces se puede reparar. El valor buscado es la ausencia de enfermedad. La
salud es considerada como positiva mientras que la enfermedad es negativa, si
no se puede erradicar la enfermedad, se pretende combatirla. Las formas de
diagnéstico y tratamiento son comunes frente a los mismos signos y sintomas.
Las enfermedades fisicas son consideradas como realidades casi independientes
del entorno, la cultura. El origen de la enfermedad en un causa tnica®.

4. Meleis, A. Theoretical nursing: developement and progres 22 Edic. Lippincott. Philadelphia. 1995.
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El estudio y la investigacién de los aspectos biol6gicos del proceso de enfermar y
curar, constituyen la principal preocupacion cientifica. El saber que se precisa para
el correcto abordaje de la enfermedad es patrimonio exclusivo de los profesionales.
Las acciones se fundamentan dependiendo de los resultados obtenidos
anteriormente en situaciones similares, por lo que el enfermo concreto tiene poco
que decir. La objetividad cientifica es llevada al extremo, corriendo el riesgo de obviar
las caracteristicas individuales de la persona o personas involucradas en la situacién.

El enfermo es paciente y el deseo de curarse o de mejorar su estado de salud
implica la‘aceptacién casi incondicional de la propuesta profesional. La
responsabilidad de la persona en relacién a su enfemedad queda en manos de los
profesionales, debiendo él llevar a cabo las indicaciones o prescripciones.

En este marco la persona es concebida como la suma de sus partes, pudiendo ser
divisible. Es un enfoque mecanicista en el que la dimensién biolégica, se puede
separar de la psicologica, de la cultural y de la espiritual. Se pueden establecer,
para un mismo usuario, objetivos de cuidados de forma parcelada, por ejemplo
en una persona obesa, se puede plantear la disminucién de laingesta de alimentos
sin considerar la actividad que la persona concreta realiza.

Desde esta perspectiva el entorno, la cultura, no se consideran, Las soluciones
son igualitarias mdependientemente de la creencias, procedencia, incluso de la
edad (la diferencia se establece entre nifio y adulto exclusivamente). Siguiendo
con el ejemplo, se realizan mas 0 menos, las mismas actividades con todas las
personas obesas. El objetivo del cuidado es tratar y elloimplica realizar actividades
para que la persona obesa pierda peso.

La actividad de enfermerfa, desde esta perspectiva, se situa detrds de la actividad
médica, consistiendo basicamente en la ayuda al diagndstico y tratamiento de la
enfermedad. Frecuentemente cuando la curacién no es posible, la actuacién de la
enfermera queda relegada a su propia sensibilidad y predisposicién. La
profesionalidad y buen hacer se centran en la capacitacién técnica para la puesta
en marcha y seguimiento de algunos tratamientos médicos. La enfermera es un
sujeto activo que hace cosas sobre y para el enfermo , y este es un sujeto pasivo
que percibe la ayuda que los profesionales en consideracién a su caso, han decidido
como la mejor.

Larelacién interpersonal es de cortesia, planteando en si misma, escasos objetivos
terapéuticos. La enfermera interpreta el comportamiento del enfermo y decide
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las acciones pertinentes, por si misma si son de su competencia, o de acuerdo a las
indicaciones del médico. Si el enfermo plantea algun tipo de rechazo, la
comunicacién se dificulta enormemente.

Frecuentemente cuando los profesionales enfocan su trabajo a la enfermedad,
consideran la capacidad de eleccién del enfermo muy disminuida, cuando no
anulada por la enfermedad. Claramente ello se traduce en posturas altamente
paternalistas, la condicién de enfermo incapacita la eleccién. Es comeo sila persona
enferma tuviera que dejar de lado la autonomia que como ser humano ejerce en
el resto de su vida, incluso se puede llegar a argumentar que lo mejor es que la
persona no sepa lo que le van a hacer, que no tenga demasiada informacién: la
enfermedad le sumerje en un complicado proceso psicolégico que anula su
capacidad de razonar y proyectarse autonomamente en un futuro.

Los importantes cambios en el sistema de valores de nuestra sociedad acaecidos
en las Gltimas décadas; el mayor grado de informacién y de opinion del ciudadano,
la mayor implicacion de las personas en los aspectos referentes a su propia vida,
la convivencia cada vez més grande entre posturas vitales diversas, la multiplicidad
de pareceres frente a iguales situaciones... han planteado un paso importante al
mundo sanitdrio que tiene que ir adoptaando posturas mas democraticas y mas
de consenso. Hoy en dia, cada vez es mas dificil determinar lo bueno y lo male
desde posturas exclusivamente objetivas y externas a la persona. El viejo modelo
sanitario cuyo principal objetivo era la curacién de la enfermerdad da paso a la
necesidad de un enfoque terapefitico en el que la bisqueda de soluciones, tiene
por fuerza que considerar la vida de la persona en concreto, sus creencias, valores,
costumbres, posibilidades.....El planteamiento del abordaje profesional desde el
paradigma enfermero de nuestra profesién, es cada vez mas urgente.

Las diversas teorias y modelos de enfermeria acogen definiciones de salud
integrales y holisticas. La salud se comprende como sinénimo de bienestar, como
un fendmeno multidimensional y un proceso esencialmente dindmico
caracterizado por fluctuaciones continuas, miltiples e interdependientes®. La
salud es el resultado del equilibric dindmico y de la capacidad de la persona para
adaptarse a su medio ambiente, para llevar a cabo sus actividades habituales, a

5. Ordre des Infirmiéres de Quebec. Document support. Quebec. 1991.
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pesar de que pueda tener una enfermedad o alteracién concreta en su salud La
salud y la enfermedad no son valores absolutos a conseguir o combatir, son las
formas a través de las cuales una persona da curso a su existencia. Los deseos,
motivaciones, miedos, capacidades, cultura, biologia... condicionan y marcan la
salud,y alavez son los instrumentos para obtenerla. Estas definiciones introducen
la idea de calidad de vida, y por tanto la subjetivizacién en la valoracién del
estado de salud o de enfermedad. Ayudar a la persona a aproximarse cada vez
més a una vida de calidad, significa tener presente que cada persona tiene una
forma particular de mantener y consolidar su vivir, que ello se ha ido desarrollando
a lo largo de toda su vida, que debe ser respetada y tenida en cuenta en el
planteamiento del cuidado. Estas ideas introducen el término usuario y cliente
en lugar de paciente, la persona utiliza los recursos sanitarios y tambien es cliente
porque los paga.

En 1978, la OMS, promulga una filosofia para la puesta en marcha de los sisternas
de salud, “los hombres tienen el derecho y el deber de participar individual y
colectivamente en la planificacién y la realizacion de las medidas de proteccion
sanitarias”®. La participacidn activa de los profesionales de la salud y de los usuarios
es indispensable para el planteamiento y consecucion de los objetivos de salud.

El saber que necesita la enfermera para trabajar, conjuga el saber sobre los
mecanismos de funcionamiento, alteracion, interaccion y restablecimiento de las
necesidades de las personas, con el saber particular que cada usuario tiene sobre
sus formas de mantener su salud. .Se trabaja desde un planteamiento de igualdad,
adquiriendo la relacién interpersonal una fuerza terapettica, convirtiéndose en
el instrumento principal del cuidado de enfermeria. El nicleo del cuidado se
desplaza de la enfermedad, a la persona. La enfermera no posee las respuestas
concretas que se han de dar, més bien la enfermera es una persona recurso que
ayuda a los usuarios a encontrar sus elementos de respuesta en la satisfaccion de
sus necesidades. La enfermera aporta sus conocimientos y experiencia y el usuario
sus conocimientos, vivencias, espectativas, posibilidades. Si guiendo con el mismo
ejemplo anterior, el objetivo del cuidado ahora se plantea como que la persona
disponga de los conocimientos suficientes parallevar a cabo una dieta equilibrada.
Los cuidados deberan responder a éSabe la persona la importancia que para su

6. Qrganizacién Mundial de la Salud. Atencién Primaria. Conferencia Internacional. Alma Ata. URSS,
1978.

130



BIOETICA Y ENFERMERIA

salud tiene perder peso?, ildentifica entre sus hdbitos aquellos poco saludables?,
¢Quiere cambiarlos?, iTiene recursos suficientes? ¢Existe alguna situacion
particular de vida relacionada con la ingesta de alimentos?, {Qué importancia
tiene para la persona comer?, {C6mo adaptar sus requerimientos energéticos a
su vida cotidiana?... Los conocimientos que la enfermera precisa para este tipo de
abordaje no son sdlo técnicos, precisa saber como se interrelacionan las
necesidades, necesita saber sobre relacién interpersonal... pero también haber
reflexionado sobre el alcance de la libertad de la persona y como ayudar aunque
su decision no coincida con el planteamiento profesional.

Desde la perspectiva ética, la participacién activa del usuario, supone un cambio
importantisimo; situarnos desde el combate de la enfermedad significa un codigo
de moral Gnico, ya que lo bueno y lo malo y el camino a seguir estan previamente
establecidos. Situarnos desde un enfoque holistico de la salud y de autonomia del
usuario, significa trabajar desde una concepcidon moral cuyo primer enunciado es
el respeto a los miltiples codigos morales que los seres humanos podemos
desarrollar, ya que lo bueno y lo correcto se relativizan y concretan en cada
situacion’.

La persona es considerada como un ser tinico, indisociable, interrelacionada con
su entomno interno (genético, psicolégico, fisiolégico...) y, externo (fisico, social,
politico, econémico....) de forma que cualquier cambio o variacién en uno de ellos
repercute en su globalidad La persona posee conciencia moral, es decir tiene la
capacidad de elegir entre diversas opciones aquella que para €l es la mejor. Ello
nos ayuda a reformular la pregunta acerca de quién debe decidir en una situacién
de cuidados, plantedndola de la siguiente manera, {como poder ayudar a elegir
al usuario?, icémo crear o mantener una relacién de confianza en la que puedan
resolverse las dudas?. 5i la persona dispone de la informacién necesaria puede
elegir. Buscar lenguajes comunes, desarrollar la actitud de escucha, de empatia,
proporcionar sentimientos de seguridad... Hay que reconvertir la informacién en
comunicacién y definir bien claramente los objetivos de la misma. Hay que
preguntarse si el objetivo es informar o que la persona tenga informacién, sila
informacion resuelve las dudas o las crea , si expone las opciones posibles, en
definitiva si la informacién obedece a una necesidad del profesional o a una
necesidad del usuario . La actitud en uno u otro caso serd diferente y también las
posibilidad de recibir la informacién que el usuario nos quiera trasmitir. El acceso

7. Lambert, C. La adquisicion des competences morales. Nursing Quebec. 12.{3). 1992.
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alos demds es un complicado proceso en el que interactuan la comprension de la
sitnacion de vida, los sentimientos que se desarrollan en la situacion, los intereses
particulares y grupales o familiares. La comunicacién como instrumento ético, es
un proceso y no una actividad aislada, es imprescindible para que la toma de
decisiones esté centrada en la persona del usuario y, por tanto, es imprescindible
para el mentenimiento y fomento de su autonomia®.

El juicio profesional®, el diagnéstico de una situacidn, conjuga el juicio diagnostico;
aquella situacién definida con anterioridad, el juicio terapefitico; las medidas de
tratamiento que también con anterioridad se han definido para ese diagnostico y
el juicio ético; la valoracién de los principio éticos y el cumplimiento de los derechos
humanos. La competencia profesional es la competencia ética y se define como la
capacidad para clarificar, comparar, justificar y proyectar las consecuencias de
nuestras acciones, todo y considerando que en las situaciones de cuidados casi
nunca tenemos toda la informacién necesaria de forma previa. La competencia
ética se traduce en comportamiento y, dado que la accién es siemnpre la concrecion
de un pensamiento, la accién siempre tiene que ir acompafiada de la critica.

El cuidado de enfermerfa se conceptualiza como una achitud definida como una
perspectiva que conjuga la comprension de la experiencia de vida de las personas
que hacen frente a cambios dificiles™. Por eso la disciplina enfermera se define
como el cuidado de la persona que en interaccidn continua con su entorno,vive
experiencias de salud™. El contexto donde se desarrolla el cuidado merece también
especial atencién en el planteamiento ético, engloba todo el entramado de aspectos
necesarios para la comprension de la situacién y para la actuacién consecuente.
Los aspectos pueden englobrase en tres: la demanda concreta que hace la persona,
los conocimientos previos de las personas involucradas y la interaccién entre las
personas v la situacién. El cuidado se exiente a los familiares y allegados. Se
comprende que los problemas de salud no afectan sélo a la persona concreta,

8. Mackay, R., Hugues]., Cerver E. Empathy in the helping relationship. Springer Publishing Company.
New York. 1990

9. Gordon, M. El diggndstico enfer mero. Mosby-Doyma. 1996

10.  Walter, B. Le squoir infirmiere, construction, evolution, revolution de pensée infirmiére. Edic. Lamarre.
Paris. 1992

11. Moissac, M. The evolution of caring within bioethics; provision for relationship and context. Nursing
Ethics. Vol. 3(3). 1996
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sino que todo el conjunto familiar sufre un proceso en mayor 0 menor medida y
que su salud también se ve alterada. Ayudar a las familias a desarrollar los
mecanismos de adaptacién familiar y personal de cada miembro es a su vez un
ojetivo del cuidado. El cuidado enfermero hace participar al individuo y grupo a
partir de su propio saber, de su cultura, de sus propios hébitos, buscando
juntamente con ellos, los medios para vivir en salud.

En las dos altimas décadas, la profundizacién en la conceptualizacién del cuidado
de enfermeria, ha ido haciendo mas énfasis en los aspectos humanistas del
cuidado, plantedndolo como una transaccién entre un ser humano y otro. Lejos
de constituirse en una aplicacién de técnicas y procedimientos, cuidar es una
experiencia mutua entre la enfermera y el usuario. El cuidado es un dislogo vivo,
que huye de la cosificacién de la persona como un conjunto de signos y sintomas,
en el que la intersubjetividad de la enfermera y el usuario es lo que hace posible
el reconocimiento y aclaramiento de dilemas'. El cuidado tiene como objetivo
que la persona se conozca mejor, por tanto que sepa como abordar mejor su salud,
que sepa como pedir ayuda mejor,que sepa como movilizar mejor sus propios
TeCursos,

Se establece una difereciacién clara entre cuidar y tratar'®, Tratar es intervenir en
la enfermedad, cuidar es considerar aquello que es necesario para el crecimiento
y desarrollo de acuerdo alas actitudes de vida de una persona,grupo o comunidad.

Desde esta concepcién del cuidar podemos decir que la ética no esté en el nficleo
de la profesion sino que la ética es el nicleo de la profesion', configurando el eje
de los principios éticos a respetar, mantener y fomentar. La concepcién holistica
constituye la base del cuidado, ya que suscita el desarrollo del maximo potencial
del individuo y de sus propias capacidades, al tiempo que ayuda a movilizar los
recursos del medio para promover, mantener y restablecer la salud. La enfermera
no le dice a la persona que debe hacer, le ayuda a buscar aquello que mas le
conviene para poder aspirar a una calidad de vida mds amplia 0 a mantener la
suya, teniendo en cuenta los componentes que influencian su firma de vivir.

12.  Wattson, |. Filosofin y teoria de los cuidados humanos. En Riehl-Sisca, “Modelos conceptuales de
enfermeria”. Doyma. Barcelona. 1992

13.  Colliere, F Promover la vida. Interamericana. McGraw Hill. Madrid. 1993

14.  Tschudin, V. Eikics nurses and patients. Scutari Press. London. 1953
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El respeto a la pluralidad de valores' implica un campo profesional mas incierto,
sin embargo parece el (inico camino a seguir si tenemos en cuenta que la dignidad
de persona estd intimamente relacionada con la posibilidad de hallar su propio
significado y crear su propia existencia.

1.2. Vialores profesionales

Consecuentes con ¢l paradigma enfermero los valores profesionales promulgados
porlos diversos organismos internacionales enfermeros y recogidos de la practica
profesional se identifican con:

— Compromiso personal y profesional: Supone el reconocimiento de la
importancia de la persona como tal y un profundo respeto por el otro.El cuidado
es un compromiso terapettico que estd en relacién con la necesidad de ayuda
expresada por la persona. Comprender que la demanda puede expresarse de
miiltiples formas, saber que el comportamiento es siempre manifestacion de una
necesidad aunque no esté explicitamente expresada, hace que la enfermera pueda
intervenir en los problemas reales y potenciales, incluse anticipdndose a veces,
pero siempre ayudando al enfermo-usuario aidentificar su necesidad y por tanto
a expresar mejor lo que precisa. El compromiso se manifiesta por el interés que Ia
enfermera tiene por las opiniones y valores de la persona.

— Mantenimiento de la dignidad y respeto a las diferencias: La enfermera
incluye en el cuidado ala familia y/o grupo. Acompanar significa respetar el ritmo
de cada persona, sin imponer el propio. En situacién de dilema ético, la enfermera
debe contribuir a una eleccién que respete los valores y creencias de la persona.
Mantener la dignidad, significa trabajar por el reconocimiento de los valores y los
derechos de la persona, identificando las maltiples situaciones en las que pueden
verse detrimentados. Por ejemplo, acordar tratamientos sin la informacion y
consentimiento de la persona, dar un tratamiento infantil a una persona adulta,
no respetar la intimidad e irrumpir en la habitacion de una persona hospitalizada
sin llamar previamente a la puerta....

— Autonomia y autodeterminacién: La enfermera favorece el potencial de
desarrollo en el otro a través de su escucha y disponibilidad. La relacién de ayuda

15.  Eneste sentido, véase el capitulo a cargo de la Dra. G. Sarrible.
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es el instrumento del cuidado, trata de poner a disposicién de la persona cuidada
todo el bagaje de conocimientos, habilidades.. que la enfermera ha ido
desarrollando en su trayectoria profesional. El cuidado se realiza bajo la premisa
de que toda persona tiene capacidad de cuidar de si misma si recibe la ayuda
pertinente. Fomentar la autonomifa significa ayudar ala persona para que aumente
sus conocimientos, su toma de conciencia de la situacién y sus ganas de vivir una
vida saludable. La informacion de los aspectos concretos del cuidado toma especial
relevanciay va dirigida a la capacitacién de la persona para poder elegir.

— Individualizacién y globalizacién: La creciente protocolizacion de las
atenciones no tiene que suponer la no consideracion de los aspectos particulares
de cada situacion. El protocolo es una guia cuyo seguimiento esta siempre sujeto
a la valoracién concreta de la situacién. El protocolo se dirige a lo que hay en
comiin en las diversas situaciones de salud, y corresponde a la enfermera adaptarlo
ala situacién clinica concreta, aportandola individualidad de la persona. Al iempo
la atencion es globalizada, es decir, contempla los diversos aspectos de la vida de
la persanay su interrelacién. Por individualizacion se entiende que la intervencion
siempre tiene que ir precedida del consentimiento de la persona, en aquellos casos
en los que las caracteristicas del problema de salud no hagan posible el
consentimiento previo, este debe buscarse tan pronto como sea posible y se deben
modificar las decisiones y acciones tomadas en funcién del deseo de la persona.

— Excelencia profesional: Supone trabajar disponiendo de los conocimientos
humanos y técnicos que permitan abordar las situaciones de cuidados desde la
aproximacion cientifica mas rigurosa posible. El cuidado debe ser competente y
profesionalizado. Por tanto la enfermera es también un agente auténomo en la
toma de decisiones respectivas a su competencia, a la vez que plantea sus servicios
en colaboracion con el resto del equipo . Implica la adhesién a los valores
profesionales y el compromiso con la propia profesion de mejora , desarrollo de
la investigacidn y busca de estrategias que fomenten, desarroflen los derechos
humanos en el &mbito sanitario.

1.3. Actitudes éticas

La mayoria de situaciones de cuidados estdn cargadas de emotividad. La
enfermera suele sentir alegria, tristeza, desazén, impotencia,miedo..... algunas
veces de forma muy intensa. La emocion transmite la carga de la experiencia que
se esta viviendo, pero por si misma no da acceso a aquello que da sentido a la
conducta.
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Cuando se actua atrapada por la emocidn, el proceso de decisién en busca de la
actuacidn correcta se traduce frecuentemente por labusca de la victoria mas que
porla busca de lo bueno y correcto. Frente a ello hay que hacer una consideracion
que es algo mds que semdntica, se vencen las batallas, enfermedades, vicisitudes...
pero nunca el planteamiento del cuidado deberia vencer a las personas.
Frecuentemente la victoria sobre alguien reafirma la situacién de poder sobre el
vencido: un gran riesgo es actuar exclusivamente en base a las emociones que
suscitan las situaciones,

La objetividad necesaria para plantear el fomento de la autoresponsabilizacion,
es decir, la autonomia del usuario, no viene dada por planteamientos igualitaristas,
tal y como hemos analizado anteriormente. Ahora bien, para poder ayudar a la
persona a valorar como la enfermedad o problema de salud interviene en su
normal funcionamiento, para ayudarle a descubrir qué comportamientos son mas
saludables, hace falta tomar cierta distancia emocional. Ser objetivo en una
situacién de cuidado implica identificar cdémo repercute esa situacién en un mismo.
La enfermera es persona y en tanto que persona debe conocer que mecanismos
tiene para enfrentarse al dolor, la muerte, el sufrimiento... Debe saber cual es su
postura personal frente a la vida para poder diferenciarla del usuario/enfermo,
en las situaciones en las que ademads de como persona actlia como profesional.

Para poder considerar los diversos enfoques de una misma situacién, para huir
de los juicios de valor y realizar juicios éticos, la enfermera debe disponer de unas
actitudes para ir desarrollando la competencia ética. Debe desarrollar su
autonomia profesional para ayudar al enfermo/usuario a llebar a cabo decisiones
auténomas. Para poder comprender los valores de los demas de forma analitica y
empdtica y plantear el cuidado desde la pluralidad de valores, debe reconocer los
suyos, separarlos de las emociones, interrogarse sobre sus origenes, ser capaz de
articular sus conocimientos y sus creencias. Preocuparse de si misma, a través del
autoandlisis y autocomprension le ayuda a desarrollar las actitudes necesarias
para empatizar y escuchar.

Para que el planteamiento ético sea una realidad cotidiana en los miiltiples
servicios de enfermeria, hay que considerar ala enfermera en tanto que persona.
El autoanalisis, la aclaracién de los propios valores, es para la ética del cuidado
pieza clave. Una relacién que se fundamenta en los principios de libertad y
autonomia, precisa que la enfermera viva como tales esos principios.

La enfermera trabaja con personas, enfermos, usuarios, familiares, en experiencias
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y momentos de vida vitales y profundos, momentos en los que se adoptan
decisiones que pueden condicionar el resto de sus vidas. Al mismo tiempo la
enfermera trabaja con otras enfermeras, médicos, asistentes sociales, psicdlogos...
que pueden tener puntos de vista diferentes. Ademas trabaja en instituciones
que a su vez tienen intereses propios. En este complejo entramado, el respeto, el
didlogo abierto, el reconocimiento del otro, es indispensable, como es indispensable
conocer lo més claramente posible la postura personal y profesional ¢

La defensa de los derechos de los usuarios en las situaciones concretas, se traduce
en acciones de informacién, de respeto por la intimidad, de secreto profesional,
de adecuacion de los estdndares/protocolos a la persona, de defensa de la
individualidad y de la opinién, de mantenimiento del confort y comodidad, de
trato respetuoso, de busca de conocimientos especificos, de rigor profesional, de
denuncia de situacicnes de malos tratos, de trabajo en pro dela calidad del servicio.

Las actitudes a desarrollar a lo largo de toda la vida profesional, con el objetivo de
dar respuesta a la concepcion enfermera expuesta anteriormente, pueden
resumirse en'”:

—~ Aceptar sinceramente la autonomia del enfermo-usurario.

— Aceptar sinceramente el derecho del usuario a escoger, decidir y actuar.

— Tener en cuenta que la comunicacién con el enfermo-ustiario, no trata de buscar
la verdad absoluta de la situacion, sino su bienestar.

— Aceptar sinceramente que el titulo de propiedad sobre la persona del enfermo-
usuario solo le pertenece a él.

— Trabajar de forma que las acciones que se planteen sean las mejores posibles
para el enfermo-usuario.

— Adoptar firme compromiso con los acuerdos/decisiones tomados con el
enfermo-usuario.

Como hemos argumentado al principio del capitulo, todas las situaciones de
cuidados deben considerarse desde la ética. Evidentemente no todas plantean
dilemas éticos. El abordaje ético en las situaciones cotidianas supone escuchar,

16. Véase alrespecto el tratamiente de los principios basicos de ética sanitaria en el capitulo a cargo de
laDra. Buisan.

17. Husted, G., Husted, S.: Ethnical decision making in nursing, Mostoy Year Book, San Luis, 1991
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llevando a cabo valoraciones cuidadosas y educando, en relacion a las elecciones
posibles de tratamiento y de cuidado al enfermo-usuario y su familia. Las
situaciones éticas tales como decir la verdad, el cuidado y la muerte, la
experimentacion con seres humanos, etc... no deben analizarse en el momento
en que se producen sino de antemano, planificando sesiones de discusiones éticas,
planteando trabajos de equipo, identificando los roles de cada uno, elaborando
estrategias de abordaje y revisando los criterios para la investigacién clinica.

Hablar de ética en enfermeria tiene sentido, cuando la ética se convierte en ética
préctica, es decir cuando ayuda alas enfermeras a reflexionar sobre las situaciones
de cuidados aportando los conceptos basicos de la ética: el significado de la libertad,
la dignidad y la justicia humanas, huyendo de posturas paternalistas y
enriqueciendo el discurso enfermero, contribuyendo a que la profesion dé un
servicio cada vez mas ajustado a las necesidades de salud de la poblacién. Lo
bueno, lo correcte enuna situacion concreta se contextualiza, teniendo como marco
general los derechos humanos, la capacidad de autodeternimacién y por tanto
en nuestro contexto el fomento y mantenimiento del autocuidado.

1.4. Paradigma tradicional versus paradigma enfermo: comparaciones

Paradigma tradicional de la|Paradigma enfermo Objetivo:
enfermedad Objetivo: Curacién de la|Calidad de vida Enfermeria:
Enfermedad Mantenimiento, promocién y
Enfermeria: Ayuda al diagndstico y |restablecimiento de la salud y ayuda
tratamiento médico a morir con dignidad

Elcuerpo es una maquina en buen o mal | El cuerpo es un sistema dindmico en
estado interrelacién con sus componentes
internos y su contexto

La enfermedad y/o incapacidad tiene |La enfermedad y/o incapacidad son
sus origenes en los agentes patégenos [respuestas de la persona a las
situaciones de vida

La salud es un fendémeno
multidimensional con aspectos fisicos-
psicoldgicos-sociales-espirituales,
interdependientes

La enfermedad es un enemigo a vencer |La enfermedad no tiene necesariamente
una connotacién negativa; es una
experiencia de aprendizaje
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La salud se concibe como la ausencia de
signos de enfermedad

La salud se concibe como la capacidad
de movilizacion de los propios recursos
para la adaptacién a la nueva situacién

La atencidn se centra en la curacién de
la enfermedad

La atencién se centra en el cuidado de
persona

La salud o enfermedad
percepciones objetivas

50N

La salud o enfermedad
percepciones subjetivas

50N

El enfermo es dependiente

El enfermo es el principal protagonista
del mantenimiento de su salud y del”
abordaje de su enfermedad

La responsabilidad del enfermo
consiste en colaborar en el tratamiento
establecido

El enfermo es auténomo. Su
aceptacién de la responsabilidad de su
salud es el elemento crucial. El
reultado depende en gran medidade
sus acitudes, esperanzas, deseos.

El profesional es una autoridad. Conoce
e interpreta los signos y sintomas de
enfermedad. Sabe como curarla

El profesional es coparticipe. El saber
es compartido.

La relacién es de cortesia., La
comunicacién es unidireccional. Escasa
retroalimentacion

La relacién es de ayuda. La
comunicacién es bidireccional. La
principal actitud del profesional es la
empatia v la escucha

]l comportamiento profesional es
paternalista

El comportamiento profesional es
educativo

La informacidén no fomenta la eleccién
sino el conocimiento del tratamiento
que se propone,

La informacién busca la aceptacion

La relacion busca el acuerdo entre el
planteamiento profesional y el
planteamiento de la vida del enfermo

La informacién busca la autonomia
del usuario

La atencién se plantea desde la
aceptacion por parte del enfermo

El cuidado se plantea tanto si hay
aceptacién como si el enfermo plantea
altenativas diferentes
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2. Toma de decisiones

2.1. Bioética

El término bioética se puede definir de diferentes maneras, de hecho se utilizan
distintas definiciones a la hora de hablar de ella, poniendo cada una de ellas el
acento en aspectos diferentes.

Una definicién general, es el considerarla como una parte de la é8tica, asi, se dice
g P

que “ bioética es la btisqueda ética aplicada a las cuestiones planteadas por el

progreso biomédico”

Dado que la bioética no se limita a la perspectiva de la decisién personal, o de la
relacién interpersonal, sino que también se ocupa de las estructuras sociales que
se deben establecer, de la legislacion necesaria y de lo que quiere la sociedad, se
podria utilizar para definirla lo que dice Roy' “ la bioética es el estudio
interdisciplinario del conjunto de condiciones que exige una gestién responsable
delavida humana o dela persona en el marco de los rapidos y complejos progresos
del saber y de las tecnologias biomédicas”. Se podria decir que la bioética es un
lugar politico donde la sociedad confronta su propio porvenir, terreno este, por
otrolado, minado por la lucha por el poder.

Por otra parte parece un despropésito hablar de bioética sin habiar de valores, en
si misma la bioética es una confrontacién de valores, valores de una misma persona
que querra perseguir en una situacién, distintos y opuestos valores que cada uno
de los componentes de una misma situacién querrdn hacer prevalecer, por ello,
se puede definir la bioética como “ la biisqueda de soluciones a los conflictos de
valores en el mundo de la intervencion biomédica”. La respuesta a un conflicto
de valores nos lleva siempre a una jerarquizacién de los mismos, lo que da idea
de lo dificil que puede llegar a ser el campo de la bioética.

Pero atin se puede tener una concepcién distinta de 1o que es la bioética, “ un
marco de reflexion y de investigacién interdisciplinaria sobre las apuestas del

progreso técnico-médico”, considerdndola como una especie de preocupacién
comiin, donde cada uno es libre de elegir y de tomar sus propias decisiones.

1. Roy, D.La Bioégthique. Cahier de bicéthique n® 1. Québec. Presse de I'Université Laval, 1979.

140



BIOETICA Y ENFERMERIA

También se la puede ver como un método de andlisis, utilizdndola a través de
parrillas de analisis, de procesos de toma de decisiones, centrada en el estudio de
casos y soluciones a los dilemas morales.

Frecuentemente se la considera bajo la perspectiva de la biisqueda normativa,
dentro de esta concepcion de bioética encontramos tres definiciones. La btisqueda
del consenso en aquellas cuestiones de fondo, como la genética, la eutanasia...,
consenso dirigido a un compromiso prictico, basado en una ética minima que
marca aquellas cuestiones en las que la mayoria de las personas estarian de
acuerdo: “ la bioética es la ciencia normativa del comportamiento humano
aceptable en el ambito de la vida y la muerte”

Otra corriente, la considera idealista, pone el énfasis en la perspectiva ética de la
palabray enla reflexién, insistiendo en las diversas dimensiones de la ética, analisis
de principios, de valores, esfuerzo de sistematizacién... ” la bioética es el estudio
de normas que deben regir nuestra accién en el dmbito de la intervencién técnica
del hombre sobre su propia vida” *, o la definicién que pone en énfasis en el
aspecto objetivo y estructural de la persona, * la bioética designa la bisqueda del
conjunto de exigencias del respeto y de la promocion de la vida humana y de la
persona en el &mbito biomédico”.

Sea cual sea la definicién que se utilice, lo cierto es que la bioética se preocupa
tanto del impacto que tienen sus decisiones en la sociedad como del impacto de
la sociedad en los individuos, se interesa por el equilibrio de los derechos, de las
estructuras sociales y legales que se deben utilizar, en definitiva de las condiciones
estructurales de promocion de la persona y de las sociedades, de los componentes
sociales, econdmicos, politicos,etc. Pero al mismo tiempo también se ocupa de los
casos individuales, de las decisiones de cada persona, siendo de su incumbencia
la reflexién y el didlogo.

2.2, Toma de decisiones

Anle los nuevos descubrimientos nacidos de la investigacién biotecnol6gica que
han dado origen a un gran abanico de posibilidades que producen preguntas

2. Malherbe, |.E Biologie, éthique et société. Bruxelles, Prospective internationale, 1979.
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complejas y llevan a dilemas, las enfermeras no hemos escapado a ello y como
integrantes de un equipo interdisciplinar, a menudo debemos participar en
decisiones concernientes a las personas cuyo cuidado estd bajo nuestra
responsabilidad.

Pero no es solamente en esas ocasiones donde las enfermeras debemos de tomar
decisiones, no son solamente los avances técnico-cientificos en materia de
medicina, no son solamente, tal como ya ha planteado la profesora Busquets, las
situaciones “tipicas” de dilemas bioéticos como los trasplantes, el aborto, la
eutanasia...., sino que también las situaciones sociales. Los cambios acaecidos en
los tltimos tiempos como la universalizacién de la asistencia, las situaciones socio-
econdmicas, el incremento del gasto sanitario, el recorte de presupuestos, los
menores recursos humanos y materiales..., son circunstancias que plantean
escenarios donde las enfermeras debemos tomar decisiones.

Nuestro papel en la promocién, prevencidn y mantenimiento de 1a salud, (siendo
las personas que debemos garantizar que los pacientes sean cuidados
adecuadamente) hace imprescindible que, en el ejercicio diario de nuestro trabajo,
integremos una reflexion sobre materia ética y por elio es necesario que nuestra
formacion nos prepare para afrontar los desafios asociados a los cuidados
modernos.

Los profesionales enfermeros debemos perseguir el desarrollo de nuestra
competencia moral, condicién esencial de la autonomia profesional, la adquisicién
y aplicacion de esta cualidad fundamental, garantizard la rectitud y el rigor del
juicio en la toma de decisiones, sobre todo establecera las bases de un acto
responsable y auténomo.

2.3. Modelo de toma de decisiones

Si entendemos la bioética como modelo secular, interdisciplinar, proyectivo, global
y sistemético, es decir si tenemos en cuenta la pluralidad de la sociedad y por ello
la necesidad de discutir las cuestiones que interesan a todos, si tenemos en cuenta
que lanueva medicina se ejerce en equipo (habiéndose desbordado la tradicional
y exclusiva relacién médico/paciente) si tenemos en cuenta que no se puede seguir
dandorespuesta/solucién con la observacién exclusiva de las reglas tradicionales
(lo que implica ensayar nuevas formas de discusién para dar solucién a los
problemas que se plantean) si tenemos en cuenta que no podemos considerar
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exclusivamente la enfermedad, la patologia o el 6rgano afectado sino el conjunto
de la persona incluida en un contexto determinado y exclusivo, influenciado por
el entorno (lo que quiere decir considerar ala persona en su globalidad) si tenemos
en cuenta que es un andlisis riguroso, 16gico, que se desarrolla segtin un plan y
que comporta una serie de etapas unidas unas con otras, es necesario que las
enfermeras estemos familiarizadas con los instrumentos de toma de decisiones y
tomemos conciencia del papel que la jerarquia ha desempefado en nuestra
profesién (lo que ha favoreciendo el dejar las decisiones en manos de otros
profesionales) reflexionando sobre la cuestion de que no hacer nada, inhibirse de
actuat, es también tomar una decision.

Para aquellas decisiones que las enfermeras debemos tomar en nuestro ejercicio
profesional, podemos ayudarnos de:

* Codigo ético de la profesién

* Recomendaciones del Consejo Internacional de Enfermeria (CIE)
* Recomendaciones del Consejo de Europa

* El conocimiento v estudio de los principios éticos @

* Bl conocimiento y estudio de los principios bioéticos 4

* El propio juicio

Como idea general, se puede considerar que los elementos que se deben tomar
en consideracién en la resolucién de casos son de cuatro dmbitos diferentes:

Profesionales: Indicaciones terapéuticas
Diferentes tipos posibles de fratamiento

Enfermo/tutor: Preferencias/prioridades del paciente
(conocerlas y valorarlas)

Didlogo: (Acuerdo/conflicto) Evaluacién conjunta de la calidad de vida
Diferentes alternativas de tratamiento

3. Sedeben tener en cuenta para establecer reglas de comportamien to en el ejercicio profesional.
4. Sedeben tomar en consideracién para valorar la decision en una situacidn concreta.

5.  Parallegar a establecer una eleccién, nos podemos ayudar de un modelo de toma de decisiones.
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Colectividad Factores socioecondmicos y culturales
Habitos (conocerlos y valorarlos)

Normas

Leyes

Protocolos

Los modelos de toma de decisiones son un conjunto sistematico de principios
que motivan y gufan las acciones éticas, estas pueden tomar dos formas, aquellas
que alguien Ileva a cabo persiguiendo objetivos vitales y fundamentales y aquellas
que tenen relacién con los derechos de los demas. Las acciones que llevamos a
cabo las enfermeras estan siempre ligadas a la propia definicién de cuidado.

Modelos de toma de decisiones hay muchos, normalmente estan influidos por
alguna corriente idelégica, de forma que podemos encontrar modelos de toma
de decisiones basados en el deber, (modelos deontolégicos)?, estos modelos
comparan cada una de las posibles alternativas de actuacién con las normas
morales, aquella alternativa que es consistente con las mismas, se consideraré
que es una accion éticamente vélida; en caso de haber dos a més alternativas que
son consistentes, se elegird una de ellas apelando ala norma de més alto rango. El
problema fundamental que plantean estos modelos es la jerarquizacién de los
valores.

Modelos basados en las consecuencias finales de la acciones, {modelos
utilitaristas)’, en estos modelos se determina de cada una de las posibles
alternativas de actuacion, las consecuencias que se derivan de ellas, asignando
un valor a cada una de las mismas en funcién del grado de produccién de
satisfaccién, beneficio, utilidad, felicidad,etc , se considerara una alternativa
eticamente correcta aquella que se le haya asignado el mayor valor.

Modelos basados en componentes éticos, decisicnales y contextuales, (modelo
integrativo)®. Estos modelos tienen tres componentes que se analizan en apartados

6. Brody.H. Deontological ethical method, en Thompson JE., ThompsenH.O. Bioethical decision making
for nurses. Connecticut. Applenton-Century-Crofts, 1985.

7. BrodyH. Act-Utilitarian ethical method. en Thompson.].E, Thompson. H.o. Bicethical decisior making
Jor nurses. Connecticut, Applenton-Century-Crofts, 1985.

8. Grundstein-Amado R. en Gracia.D. Procedimientos de decision en ética clinica. Madrid, Fudema
Universidad, 1991:
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separados, los componentes éticos: valores del individuo, reglas y normas,
principios bioéticos, los componentes decisionales: identificacién del problema
médico y del problema ético, lista de alternativas de actuacién, consecuencia de
cada una de ellas, eleccién de una alternativa y justificacién de la eleccién y el
componente contextual, donde se valora: el contexto de la relacidn médico/
paciente y el contexto de la organizacion del sistema sanitario.

También existen modelos elaborados o adaptados y desarrollados por enfermeras.’
Entre estos modelos podemos encontrar el del Método Cientifico, en el que en
cada una de las etapas del mismo nos hacemos una serie de preguntas
relacionadas con los valores de la propia enfermera, de las demds personas
involucradas en la situacién {(enfermo, médico, familiar...), cor los principios éticos,
con los aspectos técnicos, con los derechos del paciente... preguntas, todas ellas,
encaminadas a tomar una decisién. Variaciones de este modelo son el modelo
Crisham y el modelo Jameton.

En este capitulo analizaremos mas detenidamente, un instrumento de toma de
decisicnes éticas, elaborado por David Seedhouse! , para ser utilizado por todos
los trabajadores de la salud.

2.4. La Parrilla ética

La Parrilla ética de Seedhouse (fig.1) es un instrumento que ayuda al desarrollo
de la habilidad del razonamiento moral, es un recurso artificial, no se pretende
sugerir que la Parrilla ética sea una representacién exacta del proceso mental que
lleva a cabo el razonamiento moral, pero silleva a sus usuarios a un camino practico
y accesible hacia la complejidad del razonamiento moral,

La ventaja de la parrilla ética no es que represente un nuevo avance en el
razonamiento ético, sino que aclara algunos procesos del razonamiento moral a
los que no estan familiarizados con el tema, lo que representa una ayuda parala
comprension y la confianza.

9, Meodelos de toma de decisiones en Antén, P Etica y legislacic’m.Barcelona,Masson-Salvat ,1994,

10.  Seedhouse, D. Ethics. The heart of healt care. Liverpaol, Thon Wiley & Sons, 1988.
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El motivo por el que se han diferenciado cuatro capas distintas lo explica
Seedhouse, al considerar que existen al menos cuatro grupos distintos de
elementos incluidos en el razonamiento ético. 5i se lleva a cabo un razonamiento
que examina solamente las consecuencias de las acciones, o solo se centra en los
aspectos legales, o iinicamente en los deberes, podrd llegar a dar buenos resultados,
pero no se habra hecho un razonamiento ético de completo. Creemos que las
deliberaciones hechas en el contexto de un trabajo en el campo de la salud
deberian, si realmente las acciones que resulten van a ser consideradas como tal
trabajo, incluir al menos una idea de la capa central.

La Parrilla se puede utilizar de diversas maneras, por ejemplo se puede considerar
como si fuera una espiral, siendoe su inicio el borde exterior hasta llegar a la parte
central o se puede considerar que las capas deben seguir un orden determinado,
entendiendo que la capa central es la mds importante y esa importancia va
decreciendo a medida que nos acercamos al borde de la parrila, o también se
puede determinar que se debe empezar siempre valorando las consecuencias.

También se podria ver la parrila como una pirdmide y tomar en consideracién
cada una de sus cuafro caras de forma independiente, lo cierto es que no existe
unarelacion especial entre las ideas de cada una de las capas que quedan juntos
en cada una de las caras.

Si utilizamos :

Un razonamiento que examine sélo las consecuencias de las acciones, o

Un razonamiento que examine sélo la Ley, o

Un razonamiento de examine solo los deberes

y no incluimos alguna idea de la capa gris no se podra considerar como un
razonamiento moral completo.

Lacapa A

Se coloca en el centro de la Parrilla porque contiene el niicleo basico, las 4 ideas
contenidas en ella representan las nociones de lo que significa la idea de salud en
su sentido mas amplio. Sin que estas ideas signifiquen un concepto final de salud,
concuerdan con la teoria de que hay “condiciones fundamentales” necesarias para
la salud" y representan una teoria de la salud rica y fructifera,

11, Seedhouse, D.Heith:The foundations for archievement. Liverpool, Thon Wiley & Sons,1986.
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Sin que se pueda decir que alguna tenga prioridad sobre las demas, las ideas de
esta capason: Crear autonomfa, respetar la autonomia, respetar a todos por igual
y atender primero las necesidades basicas.

Crear autonomia

Autonomia personal definida como “la capacidad de una persona a elegir
libremente por s{ misma y ser capaz de autodirigirse en su vida”.

La autonomia rara vez es total y puede estar limitada por:

— Factores legales
— La tradicién social
— Circunstancias de la vida de cada uno ( edad, status social,ambiciones,....)

La autonomia depende de:

— Posesién de recursos fisicos para llevar a cabo el medio elegido de vida

— Grado de conocimiento suficiente para marcarse objetivos

— Comprensién de los posibles caminos para alcanzar los objetivos

— Dificultades para aplicar el conocimiento para alcanzar los objetivos

— Posesion de una habilidad, a veces definida como posesion de racionalidad,
para seleccionar los objetivos adecuados

¢ Por qué Ja creacion de autonomia es parte de la base del trabajo del personal de
la salud ?.

Esta pregunta se puede responder de dos formas:

* Por enfoque de tradicion historica, todas las intervenciones que realiza el personal
de salud se hacen para conseguir el mayor grado de autonomia del paciente. El
objetivo basice del tratamiento humano es capacitar a la persona a desarrollarse
tanto como pueda. El principio de autonomia tomado en su doble sentido, elegir
libremente y autodirigir su vida, debe inspirar siempre el trabajo del personal de
salud

* Por las teorias de la salud, todas las teorias de la salud igualan el trabajo para la
salud con la creacién de autonomdia.

“una persona estd sana si puede desempenar un papel afil en la sociedad”
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“la salud es una habilidad o una fuerza para adaptarse a las cambiantes
circunstancias y retos de la vida”

Todas las teorias incorporan la idea de la autonomia en algin grado, por ejemplo
“el estado ideal” de la Organizacién Mundial de la Salud es aquél en el que “ una
persona se encuentra fisica, mental y socialmente bien, tiene una vida satisfactoria
y puede ser econdmicamente productiva “.

Respetar la autonomia

La necesidad de respetar la autonomia es una parte fundamental del nicleo basico
del trabajo del personal de la salud.

Es significativamente diferente al crear autonomia,” que requiere la provision de
recursos fisicos y mentales para conseguir la autodireccion, mientras que respetar
la autonomia conlleva que la direccidn elegida sea respetada, aunque no se esté
de acuerdo con ello,

Laidea del respeto de la autonomia plantea ciertos interrogantes Zes 0 no correcto
respetar la autonomia en todos los casos?, pregunta que a su vez plantea
interrogantes en otros supuestos diferenciados ¢ Se debe respetar la autonomia
de una persona cuyas acciones solo le afectan a ella?, ej: negativa a un tratamiento
vital, el segundo supuesto {Se debe respetar la autonomia de una persona cuando
hay fuertes dudas de que esa decision se ha tomado bajo falsas creencias? ej. se
rechaza un tratamiento curativo por creer que tiene efectos secundarios muy
graves, o ¢ Se debe respetar la autonormia de una persona cuya decision afecta a
otras personas?.... La idea de respetar la autonomia es actualmente foco de
controversia, lo cierto es que para no respetar la autonomia tiene que existir una
razén muy fuerte, en otro caso el tema debe ser resuelto a través del propio juicio
v de una razonamiento ético adecuado.

Respetar a las personas por igual

El respetar a las personas por igual viene de las ideas de crear y respetar la
autonomia de todas las personas y del criterio bésico de valorar a la persona no
por lo que hace sino por lo que es y las personas somos fundamentalmente iguales.

El no cumplir esto implica discriminar por alguna razén no enteramente
justificable, lo que a juicio de muchos se considera una implicacidn peligrosa para
la sociedad en su conjunto.

12, Resulta de interés poner en conexidn estos aspectos con los principios analizados en el capftuloa
cargode la Dra. L. Buisan.
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Atender primero las necesidades bisicas

Este elemento marca el contexto para los otros tres componentes de esta capa, su
fundamento es que una verdadero servicio sanitario debe, antes que ninguna
otra cosa, cubrir las necesidades bésicas de todas aquellas personas a las que
pretende servir, Por la misma razon que se debe respetar a las personas porigual,
se debe asegurar que todos los individuos dentro de la sociedad tienen sus
necesidades basicas cubiertas.

Todos los seres humanos tenemos necesidades que son parte de la condicion
humana, compartida por todos, son necesidades objetivas, como las condiciones
fundamentales de seguridad fisica, conocimiento, habilidad para actuar en la vida,
sentido de la colectividad....®

Resumen

Crear autonomia Respetar la autonomia

esencial para la creacion de una personalidad completa

Respetar a la personas por igual Atender la necesidades basicas
porquelos principios basicos dela porque las condiciones
personalidad son comunes fundamentales de seguridad

fisica,conocimiento, habilidad para
actuar en la vida...son
constituyentes basicos de la salud

La capa B
El enfoque de este nivel se sitlia en los deberes y motivos, corresponde ala teoria
Deontologica. Su inclusion pretende animarnos a considerar principios éticos

durante el razonamiento moral.

Las ideas contenidas en esta capa son menos especificas que las de la capa anterior,
pero estan intimamente relacionadas con la salud, por ej. si una persona hace una

13.  Sempere, ].: L'explosic de les necessitats, ed. 62, Barcelona, 1992.
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promesa a otra persona para luego romperla no estd mostrando respeto y el respeto
es una de las caracteristicas fundamentales del trabajo del personal de salud.

Las ideas de esta capa son cuatro: Beneficencia, decir la verdad, minimizar el
dafio y mantener las promesas

Beneficiencia

El principio de la beneficencia tiende a unir la deontologia con el
consecuencialismo. El razonamiento es que procuramos hacer el bien antes que
el mal, no porque las consecuencias sean mejores para la mayoria, sino porque
en realidad tenemos el deber de hacer el bien y evitar el dafio, 1o que quiere decir
cumplir el principio de la beneficencia.

Frankena resume en 4 puntos este principio:

1) Uno no deberia infligir mal o dafio

2} Uno deberia prevenir el mal o dafio
3) Uno deberia eliminar el mal

4} Uno deberia hacer y promover el bien

De estos 4 puntos, el cuarto es posiblemente un deber en sentido estricto del que
derivan los otros 3, es decir se podria decir que el punto 1) procede del punto 2),
el punto 2) del 3; el punto 3) del 4). Para aplicar este principio hay que clarificar lo
que cuenta como “bien” y lo que cuenta como “mal”.

Decir la verdad

Decir la verdad es un principio importante de la conducta humana y no hace falta
una justificacién muy fuerte para defenderlo.

En el campo de la ética médica hay un consenso creciente sobre que la sinceridad

es unanorma bésica de conducta, aunque en ocasiones puede entrar en conflicto
con otros principios.

Y no obstante para faltar a este principio se pueden oir diversos argumentos:

14.  Frankena WK. Etiics,22 edicidn. Englewood Cliffs,Prentice-Hal, 1973
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— LaMedicina es un tema técnico, dificil de comunicar y dificil, por consiguiente,
de ser entendido. Seguramente por ello no se esta inclinado a gastar tiempo y
dinero en buscar formas para mejorar la educacién de Ja poblacion.

— Aningtin paciente le gusta oir malas noticias, esto es cierto y a veces esta verdad
podria exacerbar su condicién —cosa discutible—.

Pero por otra parte, en ningtin otro medijo de vida un profesional considera su
deber suprimir informacién simplemente para preservar la felicidad, por ejemplo
ningiin contable, previendo la bancarrota de su cliente falsearfa el presupuesto.

Las mentiras se deben decir sclamente cuando no existe ninguna alternativa
aceptable. Al decir una mentira se estd disminuyendo la libertad de una persona.

Minimizar el dafio

Se debe recordar “minimizar el dafio” mds que “no hacer dano”, ya que en el
campo de la salud, se produce dafio a corto plazo para conseguir un bien a largo
plazo, légicamente siempre se trata de un dafio inevitable.

Mantener las promesas

El mantener la promesa estd intimamente ligado al concepto de respeto hacia los
demds. 5i no se puede confiar en que el personal de la salud vaya a mantener sus
promesas, deberia cuestionarse su integridad y los usuarios desconfiaran a la hora
de pedirles ayuda.

La capa C

La capa C contiene los aspectos del concepto de consecuencialismo. Se puede
afirmar que si las consecuencias de una accion constituyen un aumento del bien
del que lo hace y nadie sufre con el resultado, la accién es moral en términos de
consecuencialismo.

Se debe reflexionar sobre si el “bien” aumenta en la sociedad, en un grupo en
particular, en un individuo o en uno mismo,pudiendo darse el caso de que se
tenga que decidir, por ejemplo si se puede sacrificar el bien de unos pocos para
Jograr el bien de la sociedad.

Como en las otras capas y en el conjunto de la parrilla nada esta claramente

151



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

delimitado. Se puede dar el caso que todas las ideas de esta capa se pongan en
juego, o puede ser que solamente se considere una de ellas, resultado las demaés
redundantes o también puiede ocurrir que se tenga que elegir una de las ideas a
expensas de las otras

Las ideas de esta capa son: Aumento del bien individual, aumento del bien social,
aumento del bien propio, aumento del bien de un grupo en particular

Lacapa D

La capa D contiene aquellos factores que los fil6sofos morales, a menudo no les
prestan suficiente atencidn. Es el nivel de consideraciones externas, equivale al
mundg real, al entorno social.

La éticano es s6lo un problema de decidir en base a principios, deberes o resultados
tedricos, sino que como todas las intervenciones tiene lugar en un mundo con
limitaciones y por ello los factores de esta capa tienen suma importancia.

Aunque Ley y Moralidad no se corresponden necesariamente, la Ley juega un
papel relevante en ocasiones. Los cédigos de préactica profesional, aunque a veces
vagos e imprecisos, tienen relacién con la actuacién y es tarea del trabajador de la
salud decidir cuando son inadecuados.

Al que actiia se le requiere que su actuacion se lleve a cabo con la maxima eficacia
y efectividad y por supuesto es necesario que aprecie el grado de riesgo de su
actuacion, preguntindose cosas como thay posibilidad de que se produzcan
consecuencias indeseables? o ¢hay peligro de crear un precedente?

Es asimismo necesario considerar el grado de certeza de la evidencia sobre la que
se toma la accién, es decir tener claros los hechos del problema. No hace falta
solamente respetar a las personas en teoria sino saber cudles son los derechos y
deseos de los demds. Debemos recordar que los trabajadores de la salud estén en
posicién de cierto poder por el respeto que inspiran a los pacientes y que éstos
pueden ser intimidados y tomar decisiones impuestas, aunque sea de forma
subconsciente.

Los trabajadores de la salud deberfan siempre intentar clarificar los deseos de
aquellas personas a las que pretenden ayudar y cuidar, a la vez que deberian
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ayudarles a dlarificar su posicién y sus opciones de la forma més comprensible y
veraz que puedan.

Finalmente, deberia usarse siempre una idea de esta capa en todas las ocasiones.
Cualquier persona que interviene en la vida de otra persona tiene la
responsabilidad permanente de ser capaz de justificar todas las acciones en
términos de evidencias externas.

Las ideas de esta capa son: Deseos de los demds,los derechos legales,la
responsabilidad de justificar todos los actos en términos de videncia externala
efectividad y eficacia de la accion, el riesgo,los codigos de practica profesional, el
grado de certeza de la evidencia sobre el que se decide la accidn, los hechos
cuestionados.

Conclusiones

La Parrilla es una instrumento, solo eso, puede facilitar ciertas labores pero no
dirigirlas, ni decidir cudles son las mas importantes.

En la Parrilla estd contenida una teoria fundamental, tanto de salud como de
eticidad.

Sirve para realzar la deliberacion y sugerir nuevas lineas de pensamiento, pero
no es un sustituto del juicio personal.

La Parrilla puede mejorar el razonamiento moral pero no ocupar su lugar.

Toda reflexion ética depende de la capacidad personal, las preferencias, la forma
de pensar.

El limite en el uso de la Parrilla es que sea usada honradamente con objeto de
capacitar la mejora de los potenciales de las personas.
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La relacién médico paciente es la mds importante en medicina y estd sufriendo grandes cambios, El
paciente participa en las decisiones que le atasien, colgborando con el médico. Este cambic hacia la
autonomin del paciente tiene dificuliades pero es irreversible. El consentimiento informado es un
proceso verbal por el que el paciente, una vez ha sido convenienterente informado, lo suficiente
para tomar una decision, accede a realizarse la intervencién que el médico le propone. El
consentimiento verbal pucde acompafiarse de un documento que sirve de garantia de que el paciente
ha recibide ln informacion pertinente. En caso de conflicto puede servir de prucha de la informacidn
que el paciente ha recibido. La implantacion de consentimiento informado, de forma rutinaria en
toda intervencion, es sobre todo un cambio cultural que promucve la colaboracién del paciente en
las decisiones. Hay que cvitar que el consentimineto informado sea una expresion de la medicing
defensiva que es contraria a les intereses del paciente y de la sociednd.

Sumario

1. La transformacién hacia la autonomia del paciente

2. Fl consentimiento informado

3. El documento de consentimiento informado

4. Bl contenido del documento

5. El caracter voluntario del consentimiento informado

6. La aplicacién del documento de consentimiento informado
7. Conclusion

La relacion médico paciente es la relacién mas importante en el ejercicio de la
medicina. En realidad es 1a base de toda la estructura sanitaria que no existiria sin
esta relacion.

La relacién, de forma sucinta, se inicia cuando una persona que tiene un problema,
el paciente, acude a contérselo a otra persona, el médico, porque cree que le puede
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ayudar. A partir de este momento se crea una relacién que en el caso del médico
de familia puede prolongarse durante toda la vida. Cuando se trata de médicos
especialistas la relacién tipicamente es mucho més corta. La relacién médico
enfermo es una relacién compleja cuyas caracteristicas fundamentales son
comunicacion y confianza,

Esta relacién ha sufrido un cambio profundo y radical en las Gltimas décadas v,
en Espana concretamente, estamos en pleno proceso de cambio. Durante siglos
la relacién médico-paciente ha sido una relacién en la que el paciente informaba
al médico de su problema y el médico tomaba todas las decisiones, en beneficio
del paciente pero sin el paciente. Todos los miembros de la sociedad compartian
un mismo sistema de valores por lo que no habia que entender el sistema de
valores de cada individuo pues se suponia que compartia los de toda la sociedad.
El médico solo hablaba y discutia con el enfermo para comentar el tratamiento a
seguir y asegurarse de su cumplimiento. Un buen paciente era el que seguia el
tratamiento y un mal paciente el que no lo seguia.

Esta situacion estd cambiado radicalmente hacia una relacién en la que las
decisiones se toman, idealmente, de forma compartida por médico y paciente. Fl
paciente aporta a la relacion, informacién sobre el problema que motiva su visita
al médico y también sobre clal es su sistema de valores. El médico, por su parte,
aporta informacién sobre el diagnéstico de la enfermedad, el tratamiento que
sugiere, sus riesgos y sus alternativas y, si el paciente lo desea, el prondstico. Esta
nueva relacion favorece su objetivo Gltimo que es promover la salud del paciente
y su bienestar.

Se podria objetar, como en realidad se ha hecho, que el médico conoce mejor que
el paciente como mejorar la salud del enfermo y que por lo tanto él es el mas
adecuado para tomar las decisiones. Segtn esta hipotesis, consultar al enfermo
s6lo provoca confusién a una decision que estd bastante clara para el profesional,
El ejemplo habitual es el de un mecanico de coches al que se le lleva el coche para
que lo arregle. El ejemplo falla porque la salud no es una cuestién objetiva sino
que es muy subjetiva y cada persona da una importancia distinta a la salud frente
a otros aspectos de la vida. Hay personas que estdn dispuestas a hacer grandes
sacrificios para mantener la salud (sucede tfpicamente con los enfermos, pero
incluso entre ellos, hay gran variacién) mientras que otras no quieren hacer
esfuerzos ni sacrificios por mantenerla (como cambiar estilos de vida). Por estas
razones, el médico solo no puede establecer el tratamiento méas adecuado que
dependerd, en muchas ocasiones, de las preferencias de las personas.
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En el otro extremo estan las criticas de los autonomistas a ultranza que dicen que
el médico lo que debe hacer es seguir las érdenes del enfermo para que le reparen
lo que tenga estropeado. Esta postura tampoco es real porque el paciente esta
ansioso y quiere ponerse en manos de alguien que sepa y que le resuelva el
problema. Por otra parte no hay que olvidar que los médicos son profesionales
que tiene sus propias ideas y que no estin simplemente, dispuestos a responder
a las demandas del paciente.

Para resumir, el enfermo persigue no sélo su salud sino sobre todo su bienestar y
en el concepto de bienestar, ademas de la salud, intervienen otros conceptos que
tienen mucho que ver con lo que se ha definido como calidad de vida. Este no es
el lugar para desarrollar el concepto de calidad de vida. Lo importante que hay
que sefalar es que el mejor juez de cual es la calidad de vida adecuada, o el mejor
bienestat, es el paciente. Naturalmente, que el paciente manifieste qué es lo mejor
para su bienestar implica que el paciente toma decisiones propias, es decir,
auténomas.

Fara el médico la participacién del paciente en las decisiones es de una gran ayuda.
El paciente pasa a ser un colaborador que entiende la dificultad de algunas
decisiones y la importancia de camplir un tratamiento.

Un paciente bien informado es un paciente que tiene unas expectativas acordes
con la realidad. Es la mejor forma de prevenir la insatisfaccién. Una de las causas
mis habituales de insatisfaccion de los pacientes con la asistencia sanitaria es
haberse creado unas expectativas poco acordes con la realidad. El paciente con
una patologia severa, que no tiene tratarniento curativo, se sentira frustrado si no
se restablece completamente aunque se le haya dado una asistencia excelente. La
unica forma de que esté satisfecho con la asistencia que recibe, dando por supuesto
que es la adecuada, es que conozca toda la informacién en relacién con su
enfermedad. De esta forma adecuard sus expectativas a la realidad.

No hay que olvidar que otro componente importante de la satisfaccién del paciente
es participar en la toma de decisiones. A pesar de sus resistencias, muchos pacientes
prefieren ser, ademds, agentes, aunque suponga una contradiccién de términos.

1. La transformacion hacia la autonomia del paciente

Pasar de una relacion paternalista en la que el médico decidia en beneficio del
paciente, pero sin su participacin, hacia una relacién en la que las decisiones se
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comparten no esta siendo facil. Hay, sin embargo, una serie de factores que hacen
que esta tendencia sea practicamente irreversible:

—Vivimos en una sociedad pluralista en la que ya no se puede suponer el sistema
de valores de cada individuo y en la que para conocerlo hay que preguntérselo.
No basta con conocer los valores del individuo sino cudles son sus preferencias

—En nuestra sociedad la consideracién al individuo como ser con derechos, que
merecen proteccion por encima de los de la sociedad, ha adquirido mucha solidez.
En efecto, todo individuo sabe que tiene derecho a votar, que es un derecho
individual y secreto, y enla medida de sus posibilidades a elegir trabajo, vivienda,
educacién para sus hijos, lugar de vacaciones, etc.

— Los pacientes son hoy, a menudo, personas sanas a las que se les ha hecho un
diagnéstico precoz. Es decir, no es que estén sanas sino que se sienten sanas, estin
asintomaticas y por lo tanto son mucho maés exigentes que los enfermos. Estos,
por su propio estado, no suelen discutir y aceptan voluntariamente la autoridad
del médico.

Estos factores que, a nuestro modo de ver, han provocado un cambio de tendencia
irreversible, encuentran resistencias, como es 1égico en un cambio de gran
magnitud:

— Los médicos se resisten al cambio porque supone una merma notable en su
autoridad. Ademads, hacer participe al paciente en las decisiones implica
informarlos debidamente de los pormenores de la enfermedad, de su diagnostico,
de las alternativas del tratamiento y del prondstico. Este tipo de informacion exige
conocimiento, no s6lo cientifico, que es importante, sino también de comunicacion.
Hay que saber transmitir, en lenguaje sencillo, inteligible para el paciente, una
informacién que debe tener en cuenta las probabilidades de que suceda lo previsto.
La medicina es una ciencia en la que todos los sucesos se expresan en célculo de
probabilidades. No hay nada seguro. En definitiva se trata de un triple problema
de conocimiento, aptitud para transmitir informacién y actitud de empatizar y
compartir con el paciente .

— El paciente tiene también sus resistencias, propias de la ansiedad que genera
estarenfermo. No hay enfermedad sin ansiedad y esta ansiedad se ve acrecentada
por tener que tomar decisiones sobre la propia salud, con el riesgo de equivocarse,
y en condiciones de incertidumbre. Es frecuente, por lo tanto, que el paciente
rechace tomar decisiones y descargue la responsabilidad en el médico.
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— La familia: la autonomia del paciente se ha reivindicado, en un principio, en la
cultura anglosajona. En la nuestra, latina, el principio de autonomia esti
mediatizado por ia familia. En efecto, la familia tiene un papel clave en la
enfermedad. La familia protege al paciente, muchas veces con su aquiescencia y
otras en contra de su voluntad. La familia tiende a matizar la informacién incluso
aesconderla, ocultarla y tergiversarla al paciente. En estas condiciones, es evidente
que el paciente no puede ser auténomo,

En una relacién médico paciente en la que las decisiones se comparten, lo
fundamental es la negociacién entre las partes. Esta negociacién comprende qué
lenguaje se vaa utilizar, cémo se va a facilitar la informacién, con qué periodicidad,
y la confidencialidad de la informacién, es decit, si se facilita a algiin allegado al
paciente 0 no.

La confianza entre ambos interlocutores es fundamental para esta relacién y para
la negociacién que conlleva. El paciente confia en que el médico le cuenta la verdad
y el médico, a su vez, en que el paciente le ha contado todo lo relevante para
abordar de la mejor forma posible la enfermedad.

Siel médico le oculta informacién al paciente porque cree que le puede perjudicar,
corre el riesgo de quebrar la confianza del paciente. Es muy posible que el paciente
acabe enterandose de la verdad de todas formas y, en este caso, lo habitual es que
la conozca de un modo inadecuado. Como minimo, se sentird engafiado y no
confiard més en el médico. Pero es que, ademds, aunque el paciente no acabe
conociendo la verdad, lo que no es habitual, la familia o la persona mas allegada
a €l, con seguridad conoce la verdad que se le oculta al paciente, incluso por
recomendacion expresa del allegado al médico. Este allegado a su vez,
probablemente un dia caerd enfermo, y ya conocerd por experiencia que no puede
confiar en lo que los médicos le digan, porque sabe que le pueden mentir, como lo
hicieron antes con su familiar.

No pretendemos decir que la verdad deba imponerse en contra de la voluntad
del enfermo, pero si que hay que tener motivos muy poderosos para ocultarla,
porque el riesgo de quebrar la confianza en el médico es grande. Por otra parte, es
imposible una negociacién sin confianza.

2. El consentimiento informado

La informacién es un proceso gradual, no es un papel ni un documento, que va
avanzando progresivamente. En este proceso, que se desarrolla en el seno de la
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relacién médico-paciente, se conocen los interlocutores, y el paciente se prepara
para conocet la verdad sobre su enfermedad y para tomar las decisiones necesarias.
Para que el paciente participe en las decisiones que le atafien, es imprescindible
que tenga informacién sobre todos los aspectos de la enfermedad o de la
intervencion que se le propone. El consentimiento informado (CI), es un proceso
de dialogo en el seno de larelacién médico paciente. En este proceso el médico da
la informacién pertinente, el paciente pide aclaracién de lo que no entiende o
hace preguntas sobre aspectos que le parecen relevantes y finalmente, tras conocer
los pormenores de la intervencién y de sus consecuencias, accede o no ala
intervencién.

La enfermedad suele ser un proceso largo en el que hay que tomar muchas
decisiones, unas de mayor importancia que otras, y lo adecuado es que el médico
proponga cada una de ellas al paciente y tomen decisiones conjuntamente.

Este proceso, verbal y gradual, es muy dificil ponerlo por escrito. Incluso no es
conveniente que todas las decisiones figuren por escrito pues supondria una
burocracia imposible de manejar. Documentarlo todo tiene, ademés, un efecto
pernicioso pues implica una falta de confianza en la relacién. Los juristas conocen
mejor este matiz. Un contrato oral se presta a malos entendidos y a problemas
pero implica de entrada una mayor confianza entre las partes. El documento de
Cl es un contrato entre el médico y el enfermo por el que el médico garantiza que
se ha facilitado la informacién pertinente y por el que el paciente, a su vez,
consiente a la intervencién propuesta.

El documento, por lo tanto, no puede sustituir a la informacion verbal. Es
simplemente una garantia de que la informacién se ha producido. Tiene,
adicionalmente, el valor educativo para profesionales y pacientes de promover
que se facilite informacién antes de cualquier intervencion.

El documento de CI tiene otro valor adicional. Los profesionales lo pueden utilizar
como defensa en caso de denuncia por parte de los enfermos. En efecto, la mayoria
de denuncias tienen en su origen una falta de informacién o de comprension por
parte del enfermo. El profesional, si dispone de un documento firmado por el
paciente en el que conste que ha facilitado la informacién necesaria, queda
protegido ante este tipo de denuncias. Este valor de defensa para lo profesionales
tiene, sin embargo, sus contrapartidas. Los profesionales pueden convertir el
documento en un texto defensivo en el que, en lugar de informar, incluyan todos
los riesgos posibles para prevenir cualquier acusacién por complicaciones
altamente improbables o rarisimas. El paciente, con un documento de este tipo,
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no solo no queda més informado, sino todo lo contrario y lo mas probable es que
desconfie del documento y del médico.

En resumen: el Cl es un proceso verbal que no puede sustituirse por un texto
escrito. Sin embargo, el documento de CI es la dinica forma que hay de garantizar
que se informé al paciente y que éste esta de acuerdo en la decision de realizar la
intervencién propuesta por el médico. Este es su objetivo principal, al que se le
afladen los de promover un cambio cultural haciala mayor autonomia del paciente
y dar una defensa al médico ante denuncias de falta de informacion.

3. El documento del consentimiento informado

Es evidente que toda la informacién que el paciente recibe de su médico y que es
relevante para tomar decisiones no se puede poner por escrito. Es una informacién
que es mas compleja que la puramente verbal pues incluye gestos, énfasis en
determinadas palabras, por lo tanto dificil de transcribir. La informacién verbal
suele ser muy prolija y distinta para cada enfermo, en funcién de su nivel
- intelectual y de la empatia que se establezca con el médico.,

Sin embargo los documentos de CI deben tener inforinacién sobre una serie de
aspectos que efectivamente garanticen que el paciente tiene suficientes elementos
para decidir. Se trata por tanto de un dificil equilibrio entre dar una informacién
minima suficiente y no sobrecargar los documentos con una informacion excesiva,
por extensa, ininteligible, o poco relevante para tomar la decisién. A este equilibrio
hay que afadir que el documento debe ser flexible para adaptarse a las
circunstancias de cada situacion y especifico para la decisién concreta de que se
trate.

Hay que tener en cuenta que los documentos de CI se originan en EEUU donde
el ejercicio de la Medicina es distinto del que se practica en Espafia y donde hay
una tradicién muy pesada de pleitear a los médicos, que en nuestro pais,
afortunadamente, no se ha instaurado.

Para que un CI sea vélido debe cumplir tres condiciones :
— La informaci6n es suficiente y apropiada para poder decidir

— CarActer voluntario
— El paciente es competente para tomar decisiones
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4, El contenido del documento del consentimiento informado

La informacién necesaria para poder tomar una decisién respecto a una
intervencidén debe incluir los siguientes aspectos:

— En qué consiste la intervencion.
— Riesgos asociados a la infervencion.
— Alternativas a la intervencion.

En qué consiste ln intervencion: Enlenguaje comprensible para el paciente, el médico
explica brevemente el objetivo y la forma de proceder en la intervencion. Es el
aspecto més sencillo.

Riesgos: Es probablemente el punto més dificil de todo documento de CI. Si se
ponen los riesgos mas frecuentes, el médico puede sentirse desamparado ante la
posibilidad de que suceda una complicacién rara que ademas, si es grave, supone
dafio importante al paciente y posibilidad de denuncia por su parte. Si por el
contrario, se pone una larga lista de riesgos, se cae en el peligro de que, como
antes se ha comentado, sea un puro documento defensivo del médico, percibido
porel paciente como un intento de hacerle asumir cualquier problema que suceda.
Hay que tener en cuenta que los riesgos deben personalizarse. Los riesgos son
distintos segin sea la condicién previa del paciente, la edad y la presencia de
otras enfermedades.

Encontrar un equilibrio entre todos estos criterios no es sencillo y mucho menos
una regla valida para todos los casos. Una solucion pragmatica es opfar por no
mencionar los riesgos por escrito y limitarse a decir que se han comentado los
riesgos tipicos con el paciente, Se entiende por riesgos tipicos los que se asocian
frecuentemente con la intervencién o que aun siendo raros son, o muy graves, 0
van contra el objetivo propio de la intervencion.

La discusién que se plantea tiene un aspecto juridico complejo. Hay que decidir
si, de acuerdo con la normativa vigente, es preceptivo pormenorizar los riesgos o
si esta opcién de no mencionatlos es vélida. No somos juristas y hemos ofdo
opiniones de todo tipo. En cualquier caso queremos sefialar que es muy dificil
encontrar soluciones que, poniendo 1os riesgos por escritos satisfagan a todas las
partes y sean ademds aplicables a la préctica cotidiana.

Alternativas: Toda intervencion tiene alternativas. Una evidente es no realizar la
intervencién. No es viable plantear para cada caso todas las alternativas por escrito
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con sus consecuencias. Hay alternativas que sirven para unos enfermos y no para
otros o con distintas consecuencias.

Hay consenso en que lo adecuado es simplemente mencionar que se han contado
las alternativas con las consecuencias esperables para cada una de ellas.
Ademas de esta informacion, que es la fundamental, es recomendable afiadir que
el enfermo esta satisfecho con la informacién recibida, de modo que si desea
conocer algo mds pueda preguntarlo.

Por ttltimo el enfermo manifiesta que, tras conocer en qué consiste la intervencién
y sus consecuencias, estd de acuerdo que se realice, da su consentimiento.

Esta es la informacion minima que contiene un documento de CI. Nétese que no
incluye informacién sobre el diagnostico y el prondstico. A pesar de que tal y
como se comento antes es aconsejable, en general, contar la verdad al enfermo,
hay ocasiones en que en el momento de la intervencion todavia no la conoce o
simplemente nola quiere conocer. Ambas opciones son respetables. Lo que aterra
al paciente que no quiere conocer la verdad no son los pormenores de la
intervencidn, sino su diagndstico y sobretodo su prondstico. Por esa razdn no
estdn incluidos en la informacién minima requerida aunque, lo mas probable, es
que el paciente ya los conozca.

5. El caracter valuntario del CI

El1Cl se da siempre de forma voluntaria y parece que la cuestién no merece mayor
comentario. Sin embargo hay que recordar que la informacién es muy asimétrica
y que el médico estd en condiciones de influir y dirigir las decisiones del paciente.
Puede ser de forma burda o, mds sutil, mediante gestos o actitudes que tienen
mucha influencia sobre el paciente, No hay que clvidar que el médico tiene su
propios valores que no tienen porqué coincidir con los del enfermo.

Fl paciente puede revocar su CI en cualquier momento sin expresién de causa.

La capacidad de decidir del paciente

El problema de saber si el paciente estd en condiciones de decidir es uno de los
mas dificiles en la obtencién del CI. Hay casos muy claros que no plantean
problemade interpretacion. El paciente adulto que va a ser intervenido de forma
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programada es el paciente habitual al que se le solicita el CL 'y, en realidad, es al
que nos hemos referido desde el principio de este articulo. En el otro extremo
estdn los nifios, a los que naturalmente no se les pide el C, sino que lo hacen en
su lugar lo padres o tutores.

Las intervenciones en pacientes que no tienen conciencia 0 con un severo trastorno
mental también exigen el CI de sus tutores, en general, las personas mds allegadas.
Entre estas situaciones que estdn claras hay una serie de casos en 1o que la capacidad
de decidir del paciente ofrece dudas, que deben ser resueltas por el médico.

La capacidad de decidir se denomina en la jerga al uso, la competencia. La
competencia es especifica: Se puede ser competente para algunas decisiones y no
para otras y puede cambiar en el iempo, especialmente en trastornos mentales
transitorios como en las intoxicaciones.

Evaluar la competencia de una persona es un ejercicio compliejo. Hay que evaluar
si la persona es capaz de comunicarse y entender la informacion, si es capaz de
razonar sobre las alternativas y si iene valores para poder juzgar. Para ello puede
ublizarse un criterio autonomista o paternalista.

—El criterio autonomista significa que se acepta la preferencia del paciente por
disparatada que sea.

—Fl criterio paternalista, por el contrario, significa que cuando el paciente discrepa
del médico, éste lo declara incompetente y asunto concluido.

—Hay un tercer criterio, que como es de prever, estd a mitad de camino entre los
dos. Bnfoca el proceso y observa el razonamiento del paciente y sus decisiones.
Si la decision favorece el bienestar del paciente, basta un nivel elemental de
competencia. Si la decision va en contra del bienestar del paciente hay que exigir
un razonamiento mucho mas elaborado. Del mismo modo no se exige el mismo
nivel de competencia si el enfermo consiente un tratamiento o rechaza un
tratamiento.

Como regla general, se exige mayor nivel de competencia cuanto mas arriesgada
es la decisién para el enfermo.

6. La aplicacién del documento de consentimiento informado

El médico que da la informacién no tiene porque ser el qué va a efectuar la
intervencién. Se ha hecho mucho énfasis al principio de este articulo en la
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importancia de que la informacién transcurra en el seno de la relacion médico
paciente y, por lo tanto, es logico que sea el médico que tiene una relacién mas
estrecha con el paciente el que dé la informacién al paciente. Es posible que el que
realice la intervencién tenga sélo un contacto puntual con el paciente.

El documento debe entregarse el paciente antes de realizar la intervencion, con
tiempo suficiente para que pueda reflexionar y hacer todas las preguntas que
considere oportunas. Presentarselo justo antes de la intervencién impide
considerarlo serenamente y supone pricticamente una coaccién.

Por esta misma razén hay que entender que quedan eximidos de documento de
Cllas intervenciones de urgencia. 5in embargo en estos casos, salvo en la urgencia
vital, se debe informar al paciente d¢ la mejor manera posible, teniendo en cuenta
que lo habitual es qiie el paciente este ansioso y no en condicicnes de decidir.

Es cortveniente que los médicos que van a solicitar los documentos de Cllos hayan
elaborado ellos mismos por consenso en el servicio. Es la mejor forma de evitar
desacuerdos con los docurhentos. Se pierde en homogeneidad entre distintos
servicios y hospitales, pero se gana en cumplimiento por parte de los profesionales:

A pesar de lo que dice el Articulo 10 de la Ley General de Sanidad no se puede
solicitar el documerito de CI para toda intervencion. Supondria una burocracia
imposible de manejar. Lo razonable parece limitarlo a los procedimientos que
impliquen un cierto riesgo y que los profesionales se encargaran de determinar.

7. Conclusion

Solicitar el CI para toda intervencién de un cierto riesgo es un cambio cultural
que esta basado en la informacién que recibe el enfermo y en potenciar la relacién
médico enfermo. Esta relacién debe pasar a ser una relacién de negociacién y de
decisiones compartidas enla que el médico ap orta sus conocimientos y el enfermo
sus valores.

Todo cambio cultural precisa tiempo y vencer resistencias que se oponen al cambio
y que, por otra parte, no son solo esperables, sino incluso, légicas.

Hay que evitar, sin embargo, un cambio que consista en producir documentos de

CI defensivos que no refuerzen la relacién médico paciente, sino la desconfianza
de los médicos a los pacientes y de los pacientes a los médicos.
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Capitulo 8

Bioética y asignacion de recursos sanitarios

Xavier Badia






En los iltimos afios, debido a una falta de recursos, costes crecientes, y la introduccién de nuevas
tecnologias, se han levado a cabo varios intentos de ordenar los servicios sanitarios en diferentes
paises para asegurar la provisién de los servicios mds importantes. Este proceso ha llegado a
llamarse priovizacién. En este capitulo se expone y se discute los procesos de priovizacion seguidos
en Oregén, Suecia, Somerset, y Espafia que utilizaron métodos muy diferentes para lograr el mismo
objetivo, y que plantean problemas éticos gue requieren soluciones urgentemente.

Sumario*

1. La experiencia Oregon

2. La experiencia Sueca

3. La experiencia de Somerset

4. Etica y asignacién de recursos sanitarios
5. El caso esparfiol

El debate sobre como asignar recursos en el sistema sanitario se basa en dos
premisas fundamentales: primero, que los recursos disponibles son limitados, y;
segundo, que el hecho de invertir mis recursos en un sector implica invertir menos
recursos en otro sector (por ejemplo, invertir mas en educaciéon implica invertir
menos en la construccion de viviendas). De estas dos premisas de limitacion y
seleccién de cursos de accion alternativos proviene el concepto de la priorizacion,
es decir, la necesidad de elegir entre varios posibles usos beneficiosos y beneficiarios
(que podrian ser regiones, pacientes, tratamientos, etc.) que compiten por los
mismos recursos. El término priorizar significa la decision de asignar recursos a

* La realizacién de este capitulo ha contado con la colaboracion de Michael Herdman, becazio del
Institut de Salud Piiblica de Catalunya y alumno de la I Edicién del Master de Bioética y Derecho.
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uno de esos posibles beneficiarios antes que a otro, o simplemente asignar més
recursos a uno que a otro.

La necesidad de elegir en el sector sanitario es posiblemente indiscutible, aunque
también se ha argumentado que no se debe priorizar y que hay que poner a
disposicion del sector sanitario mas recursos para cubrir todas las necesidades!.
5in embargo, este (iltimo argumento no tiene en cuenta el hecho de que, por una
falta inicial de recursos humanos y materiales todavia seria necesario decidir que
servicios se deben proveer primero. Siendo mas realista, parece evidente que no
hay suficientes recursos para asignar a todas las posibles acciones beneficiosas.
Es mas probable que la financiacién de los servicios sanitarios no aumente en la
misma proporcién que la innovacién de nuevos tratamientos y tecnologias y el
aumento de nuevos pacientes y la aparicion de nuevas enfermedades. Siempre
habréa la necesidad de priorizar.

Dado que existe esta necesidad, la siguiente pregunta es: icémo se deberia
priorizar y en base de que?. Como actualmente no hay acuerdo sobre esta cuestién,
a continuacién se examinardn tres experiencias de priorizaciéon en el sector
sanitario en distintos paises y se analizardn los problemas éticos que implican.

Los tres casos en concreto, que pueden considerarse experimentales, han tenido
lugar en el estado de Oregén (Estados Unidos), Suecia y Somerset (Inglaterra).
En cada caso se utilizé un enfoque de priorizacién diferente: en Oregén,
inicialmente se bas6 en los criterios de coste-efectividad; en Inglaterra (como en
otros paises) se baso en la incorporacién de la opinién y los valores de la poblacion
en las decisiones sobre priorizacién en la asignacion de recursos sanitarios; en
Suecia se puso el énfasis en un modelo conceptual de principios éticos desarrollado
por expertos que debia servir como guia en el proceso de priorizacién.

1. La experiencia de Oregon

Uno de los més comentados ejercicios de priorizacion realizados en los tltimos
anos se llevé a cabo en el estado de Oregén en los Estados Unidos a principios de
los afos noventa®. En 1989 los legisladores del Estado de Oregén aprobaron la

1. Rawles]. Castigating QALYs. ] Med Ethics 1989; 15: 143-147.

2. U5 Congress, Office of Technology Assessment. Evaluation of the Oregon Medicaid Proposal,
OTA-H-531: Washington, DC: U.S5. Government Printing Office, May 1992.
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“Qregon Basic Health Services Act” (Decreto sobre Servicios Sanitarios Bésicos),
que tenfa como objetivo extender el programa de financiacién piblica de los
servicios sanitarios (Medicaid) a todas aquellas personas que estaban por debajo
de la linea de pobreza. Hasta aquel momento, sélo recibian Medicaid aquelios
individuos con ingresos inferiores al 50% del nivel de pobreza. Con esta decision
se reconocid que para que el programa pudiera cubrir a mas gente, habria que
reducir el nimero de servicios proporcionados a todos los beneficiarios del mismo.

Para decidir que servicios sanitarios incluir en el paquete bésico, se cred una lista
de pares de afeccién/tratamiento ordenadas seglin su razén coste-efectividad.
Una afeccién podia aparecer mas de una vez aparejada con un tratamiento
diferente. Asi, por ejemplo, la litiasis biliar puede tratarse mediante una extirpacion
quirdrgica de la vesicula biliar o mediante litotricia biliar. Siguiendo este
procedimiento, en el primer afio se creé una lista de 1.692 “pares afeccion/
tratamiento” {AT).

Para cada par AT se realiz6 un Andlisis Coste-Efectividad (ACE). El"coste” utilizado
en este algoritmo deberia haber sido el coste neto del tratamiento (es decir, la
diferencia entre el coste de proveer un tratamiento y el coste de no proveerlo),
pero esto se mostrd demasiado dificil y al final los costes incluidos fueron
simplemente los ‘precios’ de los tratamientos o servicios, obtenidos desde el
Oregon Medical Assistance Program’s Medicaid Management Information
System. Por ejemplo, el coste de una visita médica fue calculado como $98.51, un
precio que cubria cualquier tipo de visita, Asf pues, los costes incorporados al
final no incluyeron los costes evitados por el tratamiento, no se midieron desde la
perspectiva de ]a sociedad ni del sistema Medicaid, no fueron costes marginales,
ni incorporaron la tasa de descuento temporal del dinero®.

La efectividad se definié como un indice con dos dimensiones: la calidad de vida
y la cantidad de vida del beneficio del tratamiento. La duracién era el mamero de
afios de beneficio obtenido por un paciente con un tratamiento determinado,
mientras la calidad fue determinada por la diferencia entre la calidad de vida con
el tratamiento y calidad de vida sin el tratamiento. La calidad de vida se calculd
seglin el producto de la probabilidad de estar en un estado de salud después de 5
afios por el valor social o utilidad de la calidad de vida asociada con ese estado de

3. Tengs TO. An Evaluation of Oregon’s Medicaid Rationing Algorithms. Health Economics 1996; 5:
171-181
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salud. Las estimaciones de la duracién y de la probabilidad de estar en ese estado
de salud después de 5 afios se obtuvieron de un panel de médicos. Los valores
sociales de utilidad de la calidad de vida se obtuvieron mediante una entrevista
telefénica con 1.001 habitantes del estado de Oregén, utilizando los estados de
salud de la escala de calidad de vida “Quality of Well Being Scale”. Esta escala
estd compuesta por tres dimensiones relacionadas con el funcionamiento
(Movilidad, Actividad Fisica, Actividad Social), y de 23 sintomas; y va del 1 (sano)
al 0 (muerte) y entre estos dos puntos se encuentran los distintos estados de salud.

Por ejemplo una persona con una apendicitis aguda tiene una probabilidad (segiin
los datos de Oregoén) del 99% de morir y del 1% de volver a estar sano, si no
recibe tratamiento. Por tanto, la calidad de vida sin intervencion seria 0,99 * 0 +
0+01*1=001, esto es, la probabilidad de morir (0,99) por el valor del estado
muerte (0) mas probabilidad de sanar (0,01) por valor del estado sano (1). Si
recibe tratamiento tiene una probabilidad del 1% de morir, del 1% de tener uno
de los 23 sintomas (dolor y debilidad en la espalda y en las articulaciones) que
Hene un valor de 0,747, del 1% de tener otro de los 23 sintomas en la escala (dolores
de estémago, vomitos o diarrea) 'que tiene un valor de 0,63 y del 97% de estar
sano. Por tanto, la calidad de vida con tratamiento es de 0,01 * ( + 0,01 * 0,747 +
0,01 * 0,63 + 0,97 * 1 = 0,98377. La ganancia en calidad de vida derivada de la
intervencién era de 0,98377 - 0,01 = 0,97377. Esla cifra se multiplica por el niimero
de arios especificados (que en el caso de Oreg6n se habia establecido en 5 afios)
para obtener el nimero de Afios de Vida Ajustados por la Calidad (AVACs).

Una vez calculada la razon coste-efectividad para cada pareja AT se ordenaron
de mayor a menor segtin el coste por afio de vida ajustado por calidad. La idea
era asignar los recursos a las parejas AT de mejor relacidn coste-efectividad hasta
que se terminasen y asi asegurar el uso més eficiente de los recursos disponibles.
Es decir, se produciria la maxima cantidad de salud por el menor coste. Los
servicios proporcionados a los beneficiarios de Medicaid en un afio determinado
podrian variar dependiendo de los recursos disponibles en ese afio.

Desafortunadamente, el método seguido llevé a unos resultados controvertidos
y poco aceptables; por ejemplo, el tratamiento de un dolor de cabeza agudo
consignié un ranking maés alto (mds coste-efectiva) que el tratamiento del SIDA o
de la fibrosis quistica. Aungue una discusién detallada de las razones por las
cuales el primer método seguido podria haber fallado se escapa de los limites de
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este capitulo, se puede mencionar, por ejemplo, el uso de los “‘precios’ en lugar de
los costes netos?, el uso de un periodo de 5 afios de beneficio, el uso de la escala
Quality of Well Being Scale en la evaluacién de la calidad de vida que puede
producir puntuaciones bajas de la calidad de vida cuando se comparan con las
puntuaciones obtenidas utilizando otras técnicas de obtencién de preferencias.

No contentos con la experiencia se siguié desarrollando la lista segiin los
procedimientos que se explican a continuacion.

La lista de 1991

En 1991, los 1692 pares de AT de la lista de 1990, fueron resumidos en 709. La
priorizacién de la lista de 1991, se hizo de acuerdo al siguiente algoritmo
lexicografico:

Paso 1.Asignar cada afeccion/tratamiento a una de las 17 “categorias (descritas en
la tabla 1) y priorizar las categorias.

Paso 2.0Ordenar los pares dentro de cada categoria en orden ntmerico
descendiente de acuerdo al “beneficio neto”.

Paso 3. Hacer retoques amano (por lo tanto, los miembros de la comisién ultilizaban
su opinidén subjetiva para ubicar los pares de afeccién/tratamiento en y entre las
categorias).

El paso final del ajuste manual alteré el orden de la lista considerablemente. La
Oficina de Asesoramiento Tecnolégico estimé que en este paso un 53% de los
pares se movieron por lo menos 25 puestos respecto a su posicién inicial, y un
24% se movieron al menos 100 puestos.

Para implantar cualquier lista de priorizacion las autoridades de Oregén
necesitaban el visto bueno de las autoridades federales o un permiso para no

4. 5ise hubieran utilizado los costes evitados por el tratamiento, si se hubieran medido desde la
perspectiva de la sociedad o del sistema Medicaid, si hubieran sido costes marginales, y si se hubiera
incorporado la tasa de descuento temparal del dinero, la lista final probablemente habria sido muy
diferente a la version que se obtuvo empleando costes simples -aungue tampoco se habria ajustado
estrechamente con las expectativas de la gente no experta.
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aplicar las normas de la practica médica. La lista de 1991 fue la primera sometida
a la aprobacion federal para no aplicar dichas normas. Sin embargo, la
administracién Bush, la rechazd. Pensaron que las ponderaciones de calidad de
vidausadas en la medida del “beneficio neto” empleado en el paso 2, infravaloraba
la calidad de vida asociada a los estados de discapacidad y podia conducir a la
denegacion de cuidados médicos para los discapacitados.

Tablal. Categorias usadas en el algoritmo de 1991 de la experiencia Oregén

Servicios “esencinles”:

1. Agudo fatal — tratamiento que previene la muerte y la recuperacién es total, p.e. apendicectomia
por apendicitis.

2. Cuidados de maternidad — incluidos la mayor parte de las anomalias de los recién nacidos, p.e.
cuidados de obstetricia por embarazo.

3. Agudo fatal — tratamiento que previene la muerte sin recuperacion total, p.e. terapia médica parala
meningitis bacteriana aguda.

4. Cuidados preventivos infantiles — immunizaciones.

5. Cronico-fatal — tratamiento que alarga la vida y 1a calidad de vida, p.e. terapia médica para el asma
bronquial.

6. Planificacion familiar — excluye maternidad y esterilidad, p.e. anticonceptivos.

7. Cuidados paliativos— terapia paliativa para afecciones en que la muerte es inminente, p.e, cuidado
enasilos.

8. Cuidados dentales preventivos — para adultos e infantiles, p.e. limpieza dental y aplicacién de
fluor.

9. Cuidados para adultos con efectividad probada — p.e. mamografias.

Servicdoes “muy tmportantes”:

10. Agudo no fatal — tratamiento que lleva al estado de salud previe, p.e. terapia médica para vaginitis.

11. Crdnico no fatal — tratamiento (inico que mejora la calidad de vida, p.e. operacion de fémur.

12. Agudo no fatal — tratamiento sin retorno al estado de salud previo, p.e. artroscopia para lesiones
internas de larodilla.

13. Crénico no fatal — tratamiento repetitivo que mejora la calidad de vida, p.e. terapia médica para la
sinusitis crénica.

Servicios que son “de valor para ciertos individuos”:

14. Agudo no fatal — tratamiento que facilita la recuperacién de afecciones de gravedad limitada, p.e.
terapia médica para irritaciones por paral.

15. Infertilidad —, p.e. fertilizacién in-vitro.

16. Cuidados para adultos menos efectivos —, p.e. chequeo de mujeres adultas, no embarazadas, por
posible diabetes.

17. Fatal o no fatal — tratamiento que comporta minimas ¢ ninguna mejora en la calidad de vida, p.e.
terapia médica para verrugas causadas por virus.
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La lista de 1992

Ya que a los miembros de la comision no se les permiti6 considerar la calidad de
vida asociada a la salud en el “ranking” de la lista, éstos se dieron cuenta de que
ya no era {til distinguir entre estados de salud especificos. Asi mismo, agruparon
todas las afecciones morbidas en un Gnico estado llamado simplemente
“sintomatico”. Junto con “asintomatico” y “mortal”, consiguieron entonces tres
estados de salud generales. Los datos vélidos para ellos, consistian , solamente,
en la probabilidad de que un paciente tfpico tuviera uno de estos tres estados de
salud, en un periodo de cinco afios, con y sin tratamiento, més la informacién
sobre el coste. Ejemplos de estos datos para dos pares de afecciones/tratamientos,
apendicectomia por apendicitis, y la terapia médica para tlceras, aparecen en la
tabla 2. Las categorias desarrolladas para su uso en la lista de 1991 no fueron
usadas para clasificar la lista de 1992.

Los 709 pares, afeccion/tratamiento, fueron reducidos a 688. El proceso de
pricrizacién constaba de seis pasos. Estos pasos se describen a continuacién:

Paso 1: Ordenar todos los pares AT en orden de importancia decreciente baséndose
en la mejora de la supervivencia en cinco afios.

Paso 2: Ordenar los pares de AT en orden de importancia decreciente segin la
probabilidad de morir en cinco afios sin tratamiento menos la probabilidad de
morir en cinco afios con tratamiento, al resultado se le Testd la probabilidad de
estar con sintomas en cinco afios con tratamiento menos la probabilidad de estar
con sintomas en cinco afios sin tratamiento.

Los miembros de la comision describieron este paso como una clasificacién por
“mejoria de los sintomas después de salvar una vida”.

Paso 3: Ordenar los pares de AT en orden de importancia decreciente segin la
mejoria en los sintomas: la probabilidad de estar con sfntomas en cince afios con
tratamiento menos la probabilidad de estar con sintomas en cinco afios sin
tratamiento.

Paso 4: Ordenar los pares de AT en orden creciente segiin el coste.
Paso 5: Ordenar los pares en orden alfabético creciente por el diagndstico.

Paso 6: Hacer ajustes a mano.
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Tabla2 Dos ejemplos de informacidn de probabilidad usados en el algoritmo de 1992 dela experiencia Oreg6n

Afeccion: APENDICITIS

Tratamiento: APENDICECTOMIA Sin tratamiento Tratamiento
plmortalidad) 0,90 0,01
p(sintomatico) 0,00 0,02
p(asintomético) Q.10 097
1,00 1,00

Afeccién: ULCERAS, GASTRITIS Y DUODENITIS

Tratamiento: TERAPIA MEDICA Sin tratamiento Tratamiento
p(mortalidad) 0,10 0,01
psintomaticos} 0,90 0,05
plasintométicos) 000 094
1,00 1,00

La lista de 1992 fue sometida nuevamente a la aprobacioén de la administracién
Bush pero nada se decidid. Finalmente la administracién Clinton aprobé el plan
de Oregon, pero sujeto a una serie de condiciones. Una de las condiciones era
que Cregon tenia que reclasificar la lista en 60 dias sin tener en cuenta la capacidad
del tratamiento para dejar al paciente asintomatico. La administracion de Clinton
dudaba de si la inclusién de los pasos 2 y 3 continuaria violando el Decreto de los
Americanos con Discapacidades o de que los discapacitados no pudieran volver
al estado asintomatico.

La lista de 1993

Desde que a los miembros de la comisién no se les permitio incluir ponderaciones
de la calidad de vida, ni tampoco considerar la probabilidad de ser asintomaético,
ya no servia distinguir entre los estados de sintomatico, asintomatico y mortal.
Incluso, en 1993 el anico dato que permanecia valido para la comision eran los
porcentajes de supervivencia en cinco afios, con o sin tratamiento y el coste.

La lista de 1993, que consistia en 696 pares afeccidn/ tratamiento, fue ordenada
omitiendo los pasos 2 y 3 del algoritmo de 1992. Asf permanecieron los cuatro

pasos siguientes:

Paso 1: Ordenar todos los pares de AT en orden de importancia decreciente segiin
1a mejora de la supervivencia en cinco afios.

Paso 2: Ordenar los pares AT en orden alfabético creciente segiin el coste.
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Paso 3: Ordenar los pares AT en orden alfabético creciente segun el diagnéstico.
Step 4: Hacer ajustes a mano.

Esta lista fue completada el 19 de Abril de 1993 y seguidamente consiguid ia
aprovacion federal.

2. La experiencia de Suecia

El segundo ejemplo que se examina aqui es el caso de Suecia®. El Swedish
Parliamentary Priorities Commission decidi6é no adoptar un modelo tipo Oregon,
y opto por definir una serie de principios éticos que podrian servir como una guia
en el proceso de priorizacién. Los miembros de la Comision eran expertos de
muchos campos diferentes y siguieron un proceso amplio y largo para cumplir su
cometido de discutir el papel de los servicios sanitarios dentro de la sociedad de
bienestar y de destacar algunos principios éticos bésicos que debian servir como
pautas en el proceso de la priorizacién. El trabajo de la Comision se dividi6 en
dos fases. Desde junio de 1992 hasta noviembre 1993 la Comision concentro sus
esfuerzos en la recogida de opiniones mediante cuestionarios y discusiones con
expertos y los representantes de diferentes organizaciones y autoridades. Ademas
se realizaron estudios de ejercicios de priorizacién en otros paises. El resultado
de esta fase fue un informe titulado ‘No Easy Choices’ ('Elecciones Dificiles’) que
se distribuy6 en noviembre 1993 para su critica y evaluacion. Los resultados de
este proceso junto con los resultuados de una serie de mitines regionales con
politicos, profesionales de la sanidad y representantes del publico, llevaron a la
produccién del informe final de la Comision.

Los principios éticos que escogi6 la Comision para ser utilizados como pautas en
el proceso de priorizacién fueron los siguientes, El primero y més importante fue
el principio de la dignidad humana, que otorga a todos los seres humanos una
dignidad igual y los mismos derechos, a pesar de sus caracteristicas individuales
y sus funciones en la comunidad. Elsegundo principio, se trata de la necesidad y
dela solidaridad y, en el campo de los servicios sanitarios, implica que los recursos
se deben dirigir primero alli donde hay mds necesidad, y que hay que prestar

5. Swedish Parliamentary Priorities Commission. Priorities in health care: ethics, economy,
implementation. Swedish Government. Swedish Government Official Reports 1995: 5
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especial atencion a esos individuos o grupos que no pueden ejercer sus derechos
0 que no son conscientes de su dignidad. El dlimo es el principio del coste-
efectividad, que plantea una obligacién moral de buscar una relacién razonable
entre el coste y la efectividad, donde la efectividad se mide en términos de una
mejora en la salud y/o de la calidad de vida.

Otros principios éticos considerados por la Comisién incluyeron: el principio del
beneficio, o sea que la eleccién debe basarse en el criterio de proporcionar el
maximo beneficio al maximo nimero de individuos. La Comisién rechazé este
argumento porque creyeron que entrd en conflicto con los principios dela dignidad
humana y el de la necesidad y solidaridad; también concluyeron que los beneficios
delosservicios sanitarios debian dividirse entre los miembros de la sociedad segiin
los beneficios a individuos y no a colectivos. Otro principio rechazado fue el
principio de la loteria, que proporciona los recursos disponibles segtin el criterio
de ‘“first come, first served’; este criterio se rechaz esencialmente porque entr6
en conflicto con el principio de la necesidad y solidaridad. Es interesante destacar
en este contexto que algunos estudios han mostrado que este criterio tiene bastante
apoyo dentro de ciertos grupos de la poblacién. Finalmente, se considero el
principio de la demanda que propone que los recursos deben ser dirigidos al drea
de mas demanda de servicios sanitarios; este criterio no se rechazé totalmente,
pero se concluyo que se debe tratar con cuidado para que los individuos que no
puedan hacer demandas con facilidad, por ejemplo los individuos con problemas
mentales, no se olviden, y para que los individuos o grupos con mas voz no sean
sobrecompensados.

La aplicacién de estos principios llev a la elaboracién de las siguientes pautas:
primero, que una necesidad mayor tiene preferencia sobre una necesidad menor;
segundo, que las necesidades relacionadas con la calidad de vida tienen tanta
importancia como las necesidades relacionadas con la salud; tercero, que la idea
de una prioridad mayor se refiere a cualquier aspecto del tratamiento, como el
diagnostico, el cuidado de enfermeria, la prevencidn, etc.; que se debe aprovechar
cada oportunidad para fomentar, instruir y apoyar el auto-cuidado; que los que
no puedan reclamar sus derechos, por ejemplo los nifios o los pacientes con
problemas mentales, deben tener una consideracién especial; que los tratamientos
e intervenciones que no aporten ningin beneficio no se deberfan utilizar y por
tanto deben excluirse del proceso de priorizacidn; v, finalmente, que deben
garantizarse los recursos para los servicios sanitarios regulados por unalegislacién
especial,

Para ayudar en €l proceso de la priorizacion la Comisién clasific los diferentes
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tipos de cuidado sanitario y los ordenaron en orden de prioridad como se muestra
a continuacién:

Grupo de prioridad Contentdo del cuidado

1 El cuidado de enfermedades agudas que ponen
en peligro la vida, v que si no se tratan conducirdn a
la incapacidad permanente o a la muerte
prematura. El tratamiento de enfermedades
cronicas graves. Los cuidados paliativos de
pacientes terminales. Elcuidado de personas con
una autonomia restringida.

11 Prevencién con un beneficio documentado.
Rehabilitacion.
1l El cuidado de enfermedades agudas y cronicas

menos graves

v - Casos limites (‘borderline cases’)
Vv El cuidado por razones aparte de enfermedad o
de lesion

Segtin la Comision la cobertura sanitaria debiera ser mayor en los grupos de mayor
necesidad que en los grupos de menor necesidad. 5i no hay suficientes recursos
para todos los grupos es més importante asegurar la provisién de un cuidado de
alta calidad en los grupos con una prioridad mayor.

3. La experiencia de Somerset
El dltimo ejemplo de priorizacién de servicios sanitarios se puso en marcha en

1993 en Somerset, Inglaterra®, y se basé en la incorporacién de la opinién de la
poblacién y sus valores en el proceso de la toma de decisiones sobre la asignacion

6. BowieC, Richardson A, Sykes W. Consulting the public about health service priorities. BM] 1995;
311: 11558,
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de recursos. La base teérica que da soporte a esta iniciativa es que mientras algunas
decisiones se toman en base a razones técnicas, o para cumplir con las directrices
del gobierno, otras implican juicios basados en valores y como estas decisiones
van a afectar al consumidor, o sea, a los miembros del pablico por tanto es
importante incluir los valores de estos. Ademas, la inclusion de los valores de
miembros de la poblacién en la toma de decisiones sanitarias implica una mayor
democratizacién del proceso, y evita la posibilidad de que los valores de un grupo
reducido {los expertos - médicos, gestores y politicos) se impongan en la sociedad.

El método elegido para consultar al ptblico consiste en la utilizacién de 8 grupos
reducidos de discusién ("focus groups”) que se retinen 3 veces al afio. Cada grupo
consiste de 12 miembros del pablico que son representativos de la poblacién local.
Los temas discutidos en estas reuniones no se basan en casos hipotéticos, sino en
casos reales de particular interés para la autoridad sanitaria local y han incluido
discusiones sobre si la gente mayor debe tener prioridad en las listas de espera, si
los fumadores deben tener una prioridad menor para que sean intervenidos
quirurgicamente de un pontaje coronario, si la autoridad sanitaria local debe pagar
el tratamiento de todo tipo de lesion deportiva, si las enfermeras pueden aconsejar
a pacientes con afecciones crénicas, etc. También se solicita a los miembros de los
grupos de discusion que prioricen diferentes servicios si solo hay suficientes
recursos para pagar uno de esos servicios.

Antes de asistir a las reuniones los miembros de los grupos de discusion se les
proporciona previamente una breve descripcién de lo que van a discutir y se les
pide que comenten el contenido con los miembros de su familia y con sus amigos.
En lasreuniones reciben una informacién mas completa sobre el caso que incluye
el nimero de individuos afectados, los costes, y cualquier aspecto controvertido
del problema. Todas las reuniones las conduce un experto en la motivaciéon de
discusiones de este tipo, siendo muy importante que todos los asistentes expresen
su opinion.

Se decidié usar este método de los grupos de discusion porque se reconocié que
para entender bien temas complejos como estos hace falta tiempo para explorar
y formular bien las opiniones. Ademads, se esperaba que el hecho de discutir los
temas en grupo ayudaria a los miembros de pensar en las necesidades de la
comunidad y no en sus necesidades como individuos. Algunos de los resultados
obtenidos de las primeras reuniones ya se han incorporado en el proceso de la
toma de decisiones. Por ejemplo, se ha pedido a los cirujanos cardfacos que solo
hagan un segundo pontaje coronario a los no fumadores.
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4. Etica y asignacién de recursos sanitarios

Desde el punto de vista ético estos tres intentos diferentes de priorizar los servicios
sanitarios nos plantean una serie de preguntas sobre la mejor manera de lograr
una distribucién justa y equitativa de los recursos disponibles para esos servicios.

En el caso de Oregén lo que més destaca inicialmente es la idea de priorizar los
servicios sanitarios segin el principio del coste-efectividad. La justificacion de
este procedimiento se basa en la idea del coste de oportunidad como lo definen
los economistas v que implica un sacrificio’. Si gastamos una cantidad fija de
recursos en A no los tenemos para gastar en B, entonces sacrificamos B para tener
A (la produccién de A implica un coste oportunidad de no hacer B). Ademas,
dado que el objetivo de los servicios sanitarios es el mantenimiento o mejoria de
la salud, la idea del analisis coste-efectividad es obtener por la misma unidad de
beneficio en salud el menor coste. De aqui la l6gica de priorizar los servicios
sanitarios segiin el principio de coste-efectividad: gastando mas en los servicios
sanitarios con el menor coste por la misma unidad de efectividad, se produce la
maxima cantidad de salud por el menor coste. Esto se puede entender como la
aplicacién de los principios de la beneficencia y de la no maleficencia a nivel social
- si gastamos mal los recursos no estamos produciendo el méximo beneficio posible
y, de hecho, estamos haciendo més dafio del absolutamente necesario.

Aparte de los problemas técnicos inherentes en el desarrollo de un método para
medir los resultados de un determinado tratamiento o intervencion (como los
AVACs por ejemplo), es muy dificil reconciliar el uso del coste-efectividad como
el (inico determinante de un sistema de priorizacién, con otros criterios de
priorizacién que estdn basados mas explicitamente en principios éticos, como seria
un enfoque basado en la necesidad o en los derechos de los seres humanos. Un
sistema de priorizacién basado en el coste-efectividad puede llevar a situaciones
en las cuales se ignoran las necesidades de algunos pacientes. Se ha argumentado
que los afios de vida ajustados por calidad dan una importancia menor al
tratamiento de gente mayor, porque el nimero de afios de vida con una cierta
calidad de vida obtenidos con un determinado tratamiento es menor en una
persona mayor que en una persona joven®, El uso de AVACs también tenderia a

7. Badia X, Rovira]. Introduccién ala evaluacién econdmica de medicamentos y otras tecnologias
sanitarias. Madrid: Luzan 5, 5.A. 1995

8. Harris ]. Unprincipled QALYs: a response to Cubbon. | Med Ethics 1991;17:185-188.
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perjudicar a los individuos tetrapléjicos porque su tratamiento y cuidado son caros,
mientras las ganancias en términos de calidad de vida son pocas (especialmente
si las dimensiones de movilidad y funcionamiento forman una parte importante
de una escala de vida, que es el caso de muchas de esas escalas)”.

Por lo tanto, 1a asignacién de recursos basada en el coste-efectividad puede entrar
en conflicto con la idea de la justicia distributiva segin Rawls™. Su teoria se
fundamenta en la idea de un individuo que ignora su futura situacién en una
sociedad. Rawls sugirié que en tal situacién una persona racional desarrollaria
dos principios que asegurarfa su futuro bienestar en esa sociedad, sea lo que sea
su futura situacién. Uno de los principios seria que las desigualdades sociales y
econdmicas se organizarian para que proporcionasen el maximo beneficio a los
mas desfavorecidos en la sociedad. Como los ejemplos anteriores demuestran, el
uso del coste-efectividad en la asignacién de recursos no tiene en cuenta este
principio porque no diferencia entre los més y los menos necesitados. Ademaés,
algunos estudios han mostrado que el uso del principio del coste-efectividad como
unico determinanate en un proceso de priorizacion entra en conflicto con las
intuiciones morales de la poblacién general, que parece no estar dispuesta a dar
mas importancia al coste-efectividad que al criterio de la necesidad, y que de hecho
estan dispuestos a sacrificar bastante coste-efectividad para poder dirigir més
recursos a los mas necesjtados!.

Por otro lado, el movimiento de incluir el ptbiico en la toma de decisiones sobre
la asignhacion de recursos ha ganado mucho peso en bastantes paises durante los
altimos anos. En el caso de Somerset, Inglaterra se ha buscado una participacién
muy directa del publico, y de una manera continua, algo que no se ha hecho en
otros casos como Oregdén o Suecia. Este enfoque supone una mayor
democratizacion del proceso, y un sistema que se ajusta mas a las necesidades y a
las preocupaciones de los financian el sisterna y que son sus clientes - la poblacién
general. Sin embargo, este enfoque tambien nos plantea problemas.

9. Walsh P Tetraplegics and the justice of resource allocation. Paraplegia 1993;31:143-146.
10.  Rawls JA. A Theory of Justice. Cambridge, Mass: Harvard University Press, 1972.
11.  Nord E, Richardson J, Street A, Kuhse H, Singer 2 Who cares about cost? Does ecanomic analysis

impose or reflect social values? Health Policy 1995;34:79-94.
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Dejando a un lado los problemas de definicién (quién es el plblico?) o técnicos
(codmo sedebe obtener una muestra representativa del piiblico?)", se ha observado
que las opiniones del ptblico difieren entre una regién y otra 'y seglin como se
formulen las preguntas®. La mayoria de las veces se ignoran las decisiones del
ptblico en favor de las decisiones de los “expertos’, una situacién que planteala
cuestion de cuando las opiniones del pablico valen y cuéndo no. Ademads, existen
dudas sobre si el piblico debe tener una voz en las decisiones sobre el futuro de
otras personas, sobre todo cuando tienen poca experiencia en temas de éticay de
salud. Pero quizés el aspecto mas preocupante de este enfoque es la posibilidad
de que las elecciones del publico puedan ir en contra de los derechos de algunos
grupos de la sociedad. éSon los derechos de los fumadores o de gente mayor
menos importantes que los derechos de otros individuos, simplemente porque
fuman o porque son viejos? En este sentido una democratizacién mayor del
proceso no es necesariamente bueno, de hecho nunca se ha pensado que uno de
los puntos fuertes de la democracia es que garantice la justicia de la organizacion
social, muchos de los aspectos mas importantes en la democracia estan protegidos
de la decisién democritica, y entre ellos el trato discriminatorio de un grupo (por
ejemplo, la gente enferma) por otro es seguramente uno de los mas importantes.

El caso de Suecia es muy diferente a los casos descritos anteriormente, aunque
tiene cosas en comun con ellos; se tenia en cuenta por ejemplo los valores de la
poblacién general referente a una serie de temas relacionados con la asignacion
de recursos en el campo sanitario, aunque esos valores no tuvieron un papel
determinante en el proceso de priorizacién. El coste-efectividad también se incluy6
en la lista de principios que la Comisién consider6 apropiados para guiar el proceso
de priorizacién, aunque fue el cuarto principio en una lista de cuatro. Cabe destacar
que el desarrollo y ordenacién de los cuatro principios eticos simplemente proveé
unas pautas para la priorizacién y no proporciona unas normas rigidas para ello.
Se observa una interaccién entre los cuatro principios en la afirmacién que la
subordinacién general de las necesidades de la gente mayor o de pacientes que
se han autolesionado seria una forma de discriminacion y por lo tanto incompatible
con los principios éticos basicos. Por otro lado, es compatible con el principio del
coste-efectividad tener en cuenta las circunstancias individuales que limitan la

12. Donovan ], Coast]. Public Preferences in Priority setting - Unresolved Issues. En: Malek M, de.
Setting Priorities in Health Care. Chichester: John Wiley & Sons, 1994.

13. Doyal L. Needs, rights, and equity: moral quality in healthcare rationing. Qual Health Care
1995;4:273-283.
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posibilidad de beneficiarse de un tratamiento o intervencién -como tener reservas
fisiologicas bajas o una incapacidad de cambiar un estilo de vida- y de negar un
tratamiento en base de este criterio. Asf que hay dos niveles de decisién: el nivel
politico y el nivel clinico, un hecho que la Comisién tuvo en cuenta cuando
desarrolld las pautas de priorizacién. Al nivel politico se distribuiran los recursos
disponibles segun los principios desarrollados por la Comisién. Pero, en el caso
de los fumadores que no dejan de fumar, por ejemplo, la decisién de tratar o no
tratar lo tendrd que tomar el médico, basando su decisién en las circunstancias
individuales del caso: pero si decide no tratar tendré apoyo en el principio del
coste-efectividad, y podrd defender su accién. Es importante destacar, que
diferentes médicos podrian utilizar criterios clinicos diferentes a la hora de decidir
si tratar o no tratar y, por lo tanto, el hecho de dejar decisiones sobre casos
individuales en manos de los médicos podria contravenir la equidad.

5. El caso espariol

Un intento fallido de priorizacién a la espafiola se deriva del Proyecto de Real
Decreto sorbe Ordenacién de Prestaciones Sanitarias del Sistema Nacional de
Salud aprobado por el Consejo de Ministros el 20 de enero de 1995. En ¢l caso de
Espafia se dieron tres razones principales para tal ordenacién: primero, que el
individuo ejerza sus derechos conociendo perfectamente el alcance de éstos;
segundo, para estar seguro de que se estén recibiendo las prestaciones sanitarias
en iguales condiciones en todo el pais; tercero, para corresponsabilizar a las
distintas Administraciones y sectores implicados en la consolidacién y mejora del
Sistema Nacional de Salud. La necesidad de tal ordenacién, sin embargo, provino
del reconocimiento que no hay recursos ilimitados que pueden asignarse al sector
sanitario.

Hay otras razones para la ordenacién. Primero, desde un punto de vista juridico,
como el derecho a la proteccién de ia salud es concebido como un derecho de
prestacion, o sea un derecho que es concebido como una mera expectativa de un
derecho, es entonces necesario que esta expectativa tenga una base legislativa
para que pueda ser exigido en ley la necesidad de fijar ciertos niveles de prestacion
para que haya homogeneidad en esas prestaciones en todo el pafs, y para que no
dependan de las administraciones y/o médicos individuales!.

14.  Cabasés Hita JM. La ordenacién de prestaciones sanitarias del Sisterna Nacional de Salud. Gaceta
Sanitaria 1995; 46: 9 (Suppl).
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En el caso de Espafia, se establecieron cinco categorias de prestacion sanitaria que
se incluyen en el paquete de servicios sanitarios basicos: 1) asistencia primaria, 2)
asistencia especializada, 3) prestaciones farmacéuticas, 4) prestaciones
complementarias, y 5) servicios de informacién y documentacién sanitaria. Se
utilizaron también dos principios para excluir servicios del paquete basico: primero,
cuando no existe suficiente evidencia cientifica sobre la seguridad de las diferentes
atenciones, actividades o servicios, ¢ cuando hayan quedado manifiestamente
superadas por otras disponibles; segundo, cuando no esté suficientemente
probada su contribucién eficaz a la prevencién, tratamiento o curacién de las
enfermedades, conservacion o mejora de la esperanza de vida, autovalimiento y
eliminacion o disminucién del dolor y el sufrimiento. Otras actividades fueron
excluidas explicitamente incluyendo actividades de ocio o descanso, mejoras
cosméticas, el uso de balnearios, el psicoandlisis, y el cambio de sexo. Al mismo
tiempo, se incluyeron algunos servicios que antes no estaban incluidos, como la
asistencie bucodental infantil.

Un aspecto muy importante del Real Decreto fue el establecimiento de pautas
para la incorporacién de nuevas técnicas y nuevas prestaciones al paquete basico.
El establecimiento de las Agencias de Evaluacién de Tecnologfa Sanitaria del
territorio espafiol tiene como objetivo la evaluacion de la seguridad de las nuevas
tecnologias asf como su efectividad y su coste comparados con tecnologias ya
existentes antes de incorporarse en el conjunto de servicios prestados por el
Sistema Nacional de Salud. Una desventaja importante con el método espafiol
frente a los métodos adoptados en otros paises es que estos criterios de evaluacion
de la seguridad, efectividad y coste de las tecnologias sanitarias s6lo se aplicaran
alas nuevas tecnologias y no a las tecnologias existentes, una omisién que podria
dificultar la eliminacién del uso de tecnologias e intervenciones ineficientes que
ya se utilizan. Otro posible problema con el método adoptado en Espafa es que,
como las prestaciones incluidas en el paquete basico son bastante detalladas, en
muchas ocasiones seré el profesional sanitario que tiene que tomar sus propias
decisiones sobre la seguridad y efectividad clinica de determinadas intervenciones.
Por ejemplo, en el caso de procedimientos diagnésticos por imagen el profesional
tiene queinterpretarla evidencia sobre su seguridad y efectividad clinicas y decidir
si contribuirdn a la mejora de la salud o a la prevencion de determinadas
enfermedades. Asi que, como en el caso de Suecia, se puede ver que diferentes
profesionales podrian emplear criterios distintos referente al uso de una
determinada tecnologfa, lo cual llevaria a una situacion en que no hubiera equidad
en la provisién de servicios. Los posibles riesgos y beneficios variaran segtin los
criterios impuestos por un determinado médico. De aqui se podria desarroilar
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un fuerte argumento para una estandarizacién més profunda y méas amplia de
los criterios empleados en el uso de diferentes tecnologias, aunque tal
estandarizacion podria verse como una violacion de la libertad profesional de los
profesionales sanitarios. Otra vez asoman los posibles conflictos entre diferentes
criterios éticos. Como solucién a estos posibles conflictos probablemente el tiltimo
recurso serd al uso de los dos principios de beneficencia y no maleficencia como
guias hacia la accién necesaria, aunque no es facil ver cémo se aplicarian en este
caso.

Un iltimo ejemplo de priorizacion, ésta vez a nivel regional, es el proceso de
identificacién y priorizacién, mediante la Evaluacién de Tecnologias Sanitarias
(ETS), para establecer sobre que tecnologias conviene trabajar en un futuro
préximo, puesto en marcha por el Servicio de Evaluaciéon de Tecnologfas
Sanitarias (Osteba), perteneciente al Departamento de Sanidad del Gobierno
Vasco™.

El método utilizado es el propuesto por el Institute of Medicine (IOM), descrito
en 1992 por Donaldson y Sox'é, adaptado con siete etapas y siete criterios
ponderados, cuantitativos y cualitativos. Se basa en el consenso y en la sintesis
de informacién para la formulacion de criterios objetivos y subjetivos, asi como
para su valoracién y puntuacién. La clasificacion final del orden de prioridad se
consigue mediante una férmula matemética. El proceso utilizado se muestra
- en la figura 1.

15.  Priprizacién de los Temas a Evaluar. Osteba, Servicio de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias,
Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Informe de abril, 1996.

16.  Donaldson M5, Sox HC. Setting priorities for health technology assessment. Washington D.C.:
National Academy Press. 1992.
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Figura 1. Proceso de priorizacion de tecnologias sanitarias seguido por la
Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco

Panel Panel para
ponderacién seleccion de Panel de
de criterios tecnologias a priorizacion
evaluar
7 criterios
ponderados de Recogida de
1-5 Informacion
por Osteba
Método
Delphi
Grupo
Nominal
Método Grupo
Noerminal

La ponderacién de los siete criterios (prevalencia, coste, variacién en las tasas de
uso, 1a carga de la enfermedad para el paciente, el potencial de los resultados de
la evaluacién para cambiar los resultados de salud, el potencial de los resultados
para cambiar los costes y el potencial de los resultados para producir
maodificaciones en los aspectos éticos, legales y sociales), fue realizada por un panel
compuesto por 10 personas que trabajé con técnicas de consenso (Grupo Nominal).
El criterio considerado més importante fue la variacién en las tasas de uso de la
tecnologia y el menos valorado, los costes.

"Mas de 120 propuestas de profesionales sanitarios, ayudaron a identificar los temas
necesitados de evaluacién. La lista definitiva contenia 104 propuestas
pertenecientes a las dreas preventiva, diagndstica y terapéutica. La reduccion de
los temas a evaluar se realizé mediante el método Delphi y con la participacion
de 67 profesionales de diversas dreas y especialidades, llegdndose a una lista de
12 tecnologias.

Tras la busqueda de la informacién importante necesaria para valorar los criterios
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aplicados, se elaboré un dosier para cada miembro del panel de valoracién,
formado por 10 expertos de caracter multidisciplinar.

Los resultados de la puntuacién final dan como resultado la lista de la tabla 3,
clasificada por orden descendente de puntuacién:

Tabla 3. Temas de evaluacién prioritaria de la Agencia de Evaluacién de
Tecnologias del Pais Vasco

TEMAS PUNTUACION
12, Atencion sanitaria al enfermo terminal 21,83
22, Utilizacién de antibi6ticos en atencién primaria 20,30
32 Control peri6dico de enfermos crénicos. Evaluacién de protocolos 19,80
42 Protocolo de seguimiento hospitalario y extrahospitalario de

pacientes de SIDA 16,99
52 Cirugia sin ingresp - 16,12
6% Atencién en menopausia 15,87
72. Pruebas de laboratorio y radiologia en los servicios de urgencia 15,70
8°. Hospitalizacién a domicilio 14,84
9°. Analitica de rutina en exdmenes de salud en atencién primaria 14,49
10°Informacién preanestésica 12,55
11¢Protocolo de utilizacién de resonancia magnética nuclear 10,59
12°Formacidn del personal sanitario 9,89

Este altimo ejemplo es interesante por el rigor del proceso seguido y por la
inclusion de una amplia gama de profesionales, asi como el resultado de una lista
muy detallada de intervenciones prioritarias. Cabe destacar también la falta de
datos sobre criterios como prevalencia, costes y variaciones de tasas de uso, una
falta que en muchas ocasiones dificulto el proceso de evaluacién de tecnologias y
que probablemente sélo tiene arreglo en una educacién continua sobre la
necesidad de obtener esos datos y hacerlos piiblicos. Ademds, no se incluy6 la
opinién del ptiblico en el proceso de priorizacién.

En conclusién, el proceso de priorizacién es complejo y no hay un tnico método
consensuado y aceptado internacionalmente para conseguirlo. Puede que no exista
un tnico método estandarizado dado los diferentes sistemas de financiacién y
gestion existentes en el campo sanitario. Sin embargo, en muchos paises se estin
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haciendo grandes esfuerzos para enconltrar una matiera de limitar costes sin perder
ni la calidad de los servicios sanitarios ni la equldad de encontrar una manera
razonable y justa para decir que algunos servicios sanitarios se incluiran en un
paquete de servicios sanitarios basicos para la poblacién, mientras otros servicios
se excluiran. Quizas lo mas importante de todo esto es que el proceso de
priorizacion sea cada vez mas abiertp, que la gente se esté dando cuenta de la
necesidad de tomar decisiones que no son nada faciles, y que todos los métodos
utilizados tendrdn un papel importante en la priorizacién futura, aunque queda
pendientela cuestion de c6mo se incorporaran en el proceso de toma de decisiones.
La ética debe jugar un papel modulador en Ia asignacién de los limitados recursos
sanitarios y por lo tanto serd cada vez mds importante el desarrollo de las
herramientas éticas necesarias para cumplir con ese papel.
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Los objetivos de la epidemiologia son aumentar, proteger y restablecer la salud pablica. Para cumplir
los objetivos se requicre obtener w/o ampliar la informacion sobre la salud y sus deferminantes,
objetivo fundamental de la investigacion epidemiologica. Como otras disciplinas cientificas debe
utilizar métodos técnica y Eticamente apropiados. Las obligaciones éticas de los epidemiologos en
el desarrollo de su nctividad investigadora son cuatro: con los sujetos del estudio, con ln sociedad,
con la institucion gue promueve la investigacion y con el restc de los epidemiologos. Se realiza una
mencién especial a la proteccidn de la intimidad y de ln confidencialidad.

Sumario
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2. {Qué es la epidemiologfa?
3. La proteccién de los datos individuales informatizados
4. Comisién Asesora para el Tratarniento de la Informacién Confidendial (CATIC)
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5.1. Obligaciones con los sujetos del estudio
5.2. Obligaciones con la sociedad
5.3. Obligaciones con los promotores
5.4. Obligaciones con los miembros del colectivo de epidemiologos
6. La investigacién epidemioldgica

Durante lo tiltimos afios se ha puesto de manifiesto en nuestro pais un aumento
del interés de los profesionales relacionados con las ciencias de la salud por la
Bioética, que no solo ha estado relacionado con la practica médica en general,
sino también con la investigacion biomédica y con todas aquellas actividades de
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estos profesionales cuyas opiniones pueden directa oindirectamente incidir en la
salud de la poblacién y de los individuos.

Este aumento del interés se ha debido a la aparicién de normativas de dmbito
nacional y supranacional que instan por un lade ala promocién de la Salud Pibtica,
y pot otro a la proteccién de la informacién individual y por tanto de la intimidad,
lo cual se percibe en el &mbito de los epidemiolegos comeo una posible limitacién
a la utilizacién de este tipo de informacién. Tal y como indica Martin Matec?, los
derechos individuales y los derechos sociales no se deberian enfrentar. Se trata
pues, de encentrar una solucién que haga compatible el respeto a la intimidad y
la necesidad que tiene la sociedad y sus individuos de llevar a cabo estudios
epidemiolégicos que produzcan un aumento del conocimiento de la salud-
enfermedad, como deber cientifico.

Para poder avanzar y proponer posibles soluciones a dicho conflicto, se debe en
primer lugar definir la disciplina cientifica que nos ocupa.

1. {Qué es la salud piblica?

LLa salud publica es la ciencia de prevenir las enfermedades, de mejorar y prolongar
la vida, de ensenar a los individuos que forman la comunidad las reglas de la
higiene, de organizar servicios médicos de diagndstico precoz, de iniciar
actividades y medidas sociales que permitan a los individuos mantener la salud?
Ademds, se han de poder identificar los problemas de salud en la comunidad, de
definir las necesidades de la poblacién, de formar objetives y soluciones. A todo
ello se ha denominado diagnéstico de salud comunitario.

Estadisciplina se inscribe dentro del &mbito de las ciencias de la salud y de forma
general su objetivo mds global es la salud de la poblacién conseguido a través de
la investigacidn, de la prevencion, de la educacién y de la intervencién sobre los
agentes o factores preducteres o moedificadores de la salud.

1. Martin-Moreno JM. Epidemiologia y respeto a la confidencialidad sobre los datos personales: a
proposito de una propuesta europea. Gac Sanit 1994;45 (8):317-320.

2. Monnier J, Deschamps JB Fabry ], Manciaux M, Raimbault AM, Santé publique, santé de la
communauté. Villerbaunne, France: Simep, 1980
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2. iQué es la epidemiologia?

La epidemiologia es una disciplina cientifica de la investigacién médica y asimismo
la pieza fundamental de la salud publica. Last JM? defini6 la epidemiologia como
el estudio de la distribucién y de los determinantes de los estados de salud en
poblaciones especificas y la aplicacién de este estudio al control de los problemas
de salud. A esta definicion se deben afiadir dos especificaciones. La primera se
refiere a la vigilancia epidemiclégica de la enfermedad, aquella que se realiza de
forma sistemética como por ejemplo con las enfermedades de declaracién
obligatoria (el célera, la difteria, la meningitis etc...) y la segunda hace referencia a
la actividad cientifica de esta disciplina como método de investigacion, el cual se
basa en la aplicacién de pruebas de hipétesis a las causas de la enfermedad, ala
medicién del riesgo de la enfermedad, o a la realizacién de un experimento que
permita medir la eficacia de un diagnéstico preventivo o de un tratamiento.

Segun el autor mencionado el objetivo primordial de la epidemiologia comola de
cualquier otra ciencia es la de aumentar el conocimiento de los fenémenos
naturales y en concreto de aquellos relacionados con la salud de la poblacién y
del individuo.

Para poder llevar a término este objetivo tanto en poblaciones, en muestras de
poblacién o en grupos de poblacién, la epidemiologia utiliza diferentes fuentes
de informacién. En primer lugar, los datos que se obtienen de responder a un
objetivo concreto en el 4mbito de un estudio. En segundolugar los datos que son
susceptibles de ser consultados en las diferentes fases del desarrollo de un estudio
tales como las historias clinicas, (documentos que contienen informacién sobre
los procesos que han dadolugar a la hospitalizacién en un centro), las estadisticas
vitales {informacién sobre las causas de muerte), o bien los registros de
informacion de enfermedades (los registros de diabetes, de cancer ...etc) o de
informacién socioecondmica (el censo o las encuestas de actividad).

El acceso a la informacién individual contenida en los citados registros se utiliza
para obtener una muestra de poblacién, o bien para identificar los posibles sujetos

participantes en un estudio. En otras ocasiones en el transcurso de un estudio de
seguimiento se produce lo que se denomina ‘la perdida’ de un sujeto de

3. Last]M.Adictionary of Epidemiology. Oxford: Oxford University Press, 1988,
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investigacién. El investigador, motivado por los objetivos del estudio, deberia
conocer si el sujeto ha fallecido.

3. La proteccién de los datos individuales informatizados

En el ambito de la epidemiologia, en general, existe el convencimiento de que es
necesario proteger la intimidad de los individuos en relacién al manejo de sus
datos personales. Sin embargo, la opini6n més difundida en este colectivo de
investigadores es que no deberia tratarse tanto de promover la inaccesibilidad de
los dates individuales como de regular las condiciones de acceso.

La normativa vigente sobre proteccién de los datos en Espafia®, tiene por objetivo
los ficheros de datos personales. Se entiende por proteccion de los datos
individuales al conjunto de controles y limitaciones sobre el tratamiento
automatizado de los datos personales.

Por otro lado existe la normativa sobre el secreto estadistico que es Ia forma de
mantener la confidencialidad en el &mbito de las estadisticas”, El secreto estadistico
obliga al responsable del “fichero de datos individuales’ obtenido a través de
actividades estadisticas de los servicios de estadisticas de la administracién ptiblica,
a preservar el anonimato. Por tanto, la persona responsable de estos datos tiene
una obligacion legal lo que opera como un limitador de la posibilidad de revelacién
o difusion,

Anterior a las mencionadas existe la Ley General de Sanidad® que reconoce la
necesidad de fomentar la investigacion cientifica en el campo especifico de la
sanidad y la difusion de la informacién epidemioldgica. Aunque por otro lado
exige la proteccién del derecho a la intimidad de las personas.

4. LaLey organica de 29 de octubre de 1992, de Rggulaci()n del Tratamiento Automatizado de los
Datosde Carécter Personal (LORTAD). El Real decreto de 26 de marzo de 1993 por el que se aprueba el
estatuto de la Agencia de Proteccion de Datos.

5. Leyde9demayode 1989 de 1a Funci6n Estadistica Pdblica.

6. Ley de 25 de abril de 1985, General de Sanidad.
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Segun Casado” en su ponencia para la XIII reunion cientifica de la Sociedad
Espafiola de Epidemioclogia evidencia el posible conflicto existente entre proteger
la privacidad y la salud y propone una solucidén: la creacion de comisiones
independientes que pudieran evaluar el interés cientifico y los perjuicios
ocasionados por el tratamierito de los datos individualizados.

4. La Comisién Asesora para el Tratamiento de la Informacién
Confidencial (CATIC).

Ante la problemdtica que para los responsables de los datos confidenciales
depositados en la administracién sanitaria de Catalunya representa la solicitud

. de acceso a los registros de informacién individuales por parte de epidemiologos
que estan realizando una investigacion, el Departament de Sanitat i Seguretat
Social de la Generalitat de Catalunya cred la Comisién Asesora para el Tratamiento
de la Informaciéon Confidencial {(CATIC) segtin una orden de 13 de febrero de
1992,

Esta comision es un érgano consultivo que estd compuesta por el presidente y
una secretaria técnica, un representante de los investigadores y usuarios, un jurista,
un bioético, un informdtico, un representante del Institut d’Estadistica de
Catalunya y el resto, hasta hueve vocales representan los diferentes 6rganos de
la administracién sanitaria.

En la orden de creacién se definieron sus funciones:

1. Proponer medidas para la proteccién de la confidencialidad en los registros y
bases de datos de la ad ministracién sanitaria.

2. Velar para que la transmisién de datos se realice en beneficio de los ciudadanos
y/o instituciones para el control de una enfermedad o afeccién y con finalidades

de investigacion y estudio.

3. Velar por la proteccion de la dignidad humana y promover los derechos

7. {CasadoM.Elconflicto entre la investigacién epidemioldgica y la proteccién de lo datos. [Ponencial.
VICongreso SESPAS y XIII Reunién Cientifica SEE, Barcelona: SESPAS-SEE, 1995.
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fundamentales de la persona en relacién al uso y al tratamiento de datos
confidenciales.

4. Proponer medidas para el control de calidad del uso y tratamiento de los datos
confidenciales.

5. Conocer la solicitudes de comunicacién de datos individualizados que se dirigen
a la administracién y informar sobre ellas.

6. Informar y asesorar al conseller de Sanitat i Seguretat Social sobre aquellos
problemas que requieran estudio o actuacién por parte de los 6rganos del
Departament.

Unade las primeras actividades que la CATIC estructuré fue el procedimiento de
solicitud de acceso a los datos mediante la definicién del protocolo de solicitud de
datos®, '

Este protocolo de solicitud de datos debe contener toda la informacién
imprescindible para que tanto los responsables de los registros, como la CATIC
puedan evaluar las solicitudes de informacién.

Por tanto, debe informar sobre quienes son los investigadores y las instituciones
implicadas en el estudio, del grado de desagregacion de la informaci6n solicitada,
de los objetivos del estudio, del tratamiento y medidas de seguridad de los datos
y dela difusién y publicacién previstas. Si el estudio forma parte de las actividades
de un registro, se debe conocer si éste estd declarado a la agencia de proteccién
de los datos.

Una vez la solicitud ha sido evaluada por la CATIC se emite un informe de
respuesta donde la comisién expone a la Secretaria General del Departament de
Sanitat i Seguretat Social lo acuerdos tomados por los miembros respecto a cada
unade las solicitudes de datos. Es la Secretaria General quien conjuntamente con
los responsables de la gestion de la informacidn, resuelven la peticién.

Atendiendo al grado de sensibilidad de los datos y al protocolo de solicitud existen

dos soluciones a una solicitud de datos:

8. Departament de Sanitat i Seguretat Social. Un any d’activitat a la Comissi6 Assessora per al
Tractament de la Informacié Confidencial (CATIC). Barcelona: Generalitat de Catalunya, 1994.
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1. No se permite el acceso a la informacién a los investigadores y son los técnicos
del Departament de Sanitat i Seguretat Social los que acceden a la informacion y
generan datos agregados que se ajustan a los objetivos del investigador.

2. Se permite el acceso a la informaci6én pero dado el cardcter de la misma se firma
entre el Departament de Sanitat i Seguretat Social y la institucién responsable un
convenio especifico de colaboracidén, contrato en el que se estipulalas condiciones
de acceso a la informacién, justificacién de este acceso, objetivos del estudio,
calendario de destruccién de los datos, condiciones de publicacién y posibilidades
de actuacion en el caso de incumplimiento de las clausulas del convenio.

Hasta elmomento la CATIC ha recibido y haresuelto o esta en proceso de resolver
aproximadamente cuarenta solicitudes de asesoramiento.

En conclusion, la actividad de la CATIC se enmarca en el asesoramiento de la
posibilidad de acceder a los registros y bases de datos dela administracion sanitaria
con el objetivo de la investigacién epidemiolégica. Aunque la CATIC no es una
comisién cientifica, ni un comité ético en los casos en que fuera necesario
determinar ‘la bondad’ de un estudio y/o investigacién, puede solicitar la
colaboracién de expertos. La existencia de la CATIC ayuda a resolver en parte el
conflicto anteriormente planteado.

5. Guia de bioética para epidemiologos

Los principios de la bioética estin recogidos en la Declaracién de Helsinki y en
sus posteriores revisiones. Todos los investigadores médicos que entran en contacto
con seres humanos deben adherirse a esta declaracion lo que supone reconocer
los cuatro principios de la bioética: la autonomia, la no maleficiencia, la
beneficiencia y la justicia.

E} principio de la autonomia esté relacionado con los derechos humanos, la
dignidad, 1a libertad y por tantola intimidad y laintegridad de las personas. El de
no maleficiencia est4 relacionado con el principio de no dafiar. El de labeneficiencia
es el principio de hacer el bien y el de la justicia es el principio relacionado con la
equidad y la verdad.

Estos principios deben adaptarse a la epidemiologia mediante la creacién de un
c6digo ético o de una gufa. Las posibilidades de éxito dependerdn de que su
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contenido refleje la realidad de los profesionales a los que va dirigido y de la
necesidad del propio colectivo de preservar ¢l prestigio social y cientifico, as{ como
de educar y modificar algunas actitudes de su colectivo. Otras motivaciones
podrian ser la necesidad de protegerse legalmente. En general, lo que se espera
de un codigo es que trascienda a la actividatl desarrollada por los profesionales a
los que se dirige.

Segin Beauchamp y cols.” autores de la guia ética para epidemiologos que ha
sido la base de la que se propone aqui, las obligaciones fundamentales que deberian
adoptar los epidemiologos son cuatro: con los sujetos de estudio, con la sociedad,
con los promotores ¥ con los miembros del colectivo de epidemiologos.

5.1. Obligaciones con los sujetos del estudio

La primera obligacion con los sujetos de estudio es la de proteger su bienestar
durante la participacion en la investigacion, lo que significa la obligacién de no
dafar de forma intencionada o no a los sujetos de estudio y evitar cualquier
malestar. Para ello la investigacién que se lleve a cabo debe ser metodologica,
técnica y éticamente correcta. La {inica forma de asegurar que no se dafia ni de
forma activa ni pasiva a los sujetos de estudio es sometiendo los protocolos de
investigacion a comisiones para que sean revisados por expertos no implicados
en el proceso de investigacion.

Si bien la participacién de los comités de expertos asegura que un estudio pueda
ser €ticamente correcto, la responsabilidad de asegurar su desarrollo serd
finalmente del investigador. Esta nunca se podré transferir a un comité.

En segundo lugar, si en el proceso de una investigacién se descubre alguna
anomalia de la salud del sujeto o poblacién de investigacién, esta le deberfa ser
comunicada. En el caso que pueda ser un problema de salud, también se pondra
en conocimiento de las autoridades sanitaxias. En el protocolo del estudio debe
preveerse las situaciones de este tipo y las posibles soluciones.

1
De lodicho anteriormente se deduce que la participacion de los sujetos de estudio

9. Beauchamp TL, Cook RR, Fayerweather WE, Raabe GK, Thar WE, Cowles SR, Spivey GH. Ethical
Guidelines for Epidemiologists. ] Clin Epidemiol 1991;44(Suppl 1):151s-169s.
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es activa en muchas investigaciones, lo cual requiere la obtencion del
consentimiento informado que segtn el informe Belmont® necesita de los
siguientes elementos: informacién, comprensién y voluntariedad.

La informacién que se proporciona al sujeto de investigacién ha de ser suficiente
y por tanto debe incluir como minimo informacién sobre los procedimientos de
investigacién, de los objetivos, de los riesgos y beneficios que se derivan, y de
procedimientos alternativos. En el documento debe existir un apartado donde se
pregunte sobre si la informacién recibida ha side suficiente. Ademas se indicara
claramente sobre la posibilidad de abandonar en cualquier momento la
investigacion sin perjuicio futuro.

También es recomendable informar sobre el proceso de seleccidn de los sujetos
que van a participat, sobre el investigador responsable y lainstitucion promotora.
Unicamente existe una excepcién para no informar extensamente al sujeto y es
cuando al conocer ciertos aspectos del disefio de la investigacién se pueda
modificar la participacién. Como ejemplo ficticio un estudio que pretendiera medir
la eficacia de una campana de promocién de la salud en sujetos con factores de
riesgo de padecer Infarto Agudo de Miocardio (fumadores, con colesterol alto y
que realizan poco ejercicio). Un grupo seleccionado se someteria a medidas de
educacién sobre el consumo de tabaco y de modificacién de sus costumbres
alimenticias y de ejercicio y el segundo grupo seria tratado de la forma habitual.

En todo caso debera existir un plan disefiado dentro del protocolo del estudio
para informar de los resultados a los sujetos participantes, posteriormente.

La comprensién es Ja habilidad individual para entender. Esta capacidad esta en
funcién de la inteligencia, de la racionalidad, de la madurez y del lenguaje que
utiliza el investigador. Es por tanto necesario que el investigador se adapte a las
diferentes capacidades de los sujetos de investigacién en cada ocasion.

La voluntariedad hace referencia al acuerdo a participar en una investigacion en
ausencia de coercién o influencia.

10. The National Comission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral
Regearch. The Belmont Report. Ethical and guidelines for the protection of human subjects of research.
Washington DC: Department of Health, Education and Welfare, 1979,
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En diertos tipos de investigaciones en donde no se veacomprometida la autonomia
delindividuo, no es necesario obtener el consentimiento informado. Esto no excusa
de un cuidadoso proceso de revision del protocolo del estudio y de los
procedimientos de investigacion, como en el resto de las investigaciones. El caso
descrito se relaciona con el uso que a menudo se dan alos registros de informacién
parasaber un individuo es seleccionable. Si este tuviera que participar en el estudio
se deberia obtener el consetimiento informado.

La tercera obligacion de los epidemiclogos con los sujetos de estudio es la de
proteger la intimidad y mantener la confidencialidad. Toda informacién obtenida
en el proceso de una investigacion es confidencial. La identidad de los sujetos de
la investigacion es estrictamente confidencial y los investigadores epidemiologos
deberdn adoptar las medidas de seguridad necesarias para que asi sea. Estas
medidas deben dirigirse a no difundir ni publicar informacién individual que
permita identificar al individuo.

5.2. Obligaciones con la sociedad

La primera obligacion de los epidemiologos con la sociedad es la de producir
informacion y avanzar en el conocimiento de los factores determinantes de la
salud. La sociedad espera por tanto, que los epidemiologos realizen las
investigaciones en un tiempo adecuado y de forma competente.

El grado de diligencia requerida al epidemiologo estard determinado por la
posicién en el nivel de responsabilidad que tenga en la investigacién. En todo
caso, st se incumplen las obligaciones, las responsabilidades a asumir vendran
determinadas por este nivel.

La segunda obligacién es la de emplear todos los medios necesarios para difundir
los resultados y las interpretaciones de los estudios llevados a cabo. Se debe ser
especialmente cuidadoso con la forma en que se transmite la informacién a la
sociedad ya que un lenguaje excesivamente especializado podria llevar a
interpretaciones erroneas. También puede suceder la infrautilizacién o la mala
utilizacion de la informacién generada por los estudios epidemiolégicos, lo cual
no invalida el trabajo realizado. En todo caso el epidemiologo deberia conocer
que uso se da o daréd a la informacidn e intentara controlar su difusion,

La tercera de ellas es la de evitar los conflictos de intereses a que todos los
profesionales de la salud y en cualquier dmbito de la investigacién cientifica
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pueden potencialmente estar sometidos. Compromete la objetividad y la
imparcialidad en un estudio.

Los epidemiologos pueden tener conflictos de intereses no solo en un proyecto
de investigacién donde el promotor que apoya econémicamente la investigacién
es una institucién privada, sino que también puede existir debido alas condiciones
de trabajo, a la seguridad en el empleo o a los compromisos y obligaciones
personales.

La cuarta obligacién con la sociedad es la de evitar el sesgo. Esta obligacion esta
directamente relacionada también con el conflicto de intereses. En el mundo de
la epidemiologia se hace referencia al sesgo cuando existe una seleccién
inadvertida, lo que significaria parcialidad.

Finalmente, uno de lo mejores métodos para evitar la fina linea que separa la
percepcién y como se produce el conflicto de intereses esla existencia de comités
de revisién y asesoramiento de protocolos de investigacién donde se establezcan
una pautas de comportamiento en la investigacién y en la gestién de la
investigacion.

Las obligaciones de los epidemiologos con la sociedad deben tener como objetivo
mantener la confianza publica en ellos, hecho vital para el buen desarrollo de las
investigaciones.

5.3. Obligaciones con los promotores

La primera obligacién es que quede especificado en un contrato como se llevara
a cabo la investigacién y como se establecerdn las responsabilidades cientificas
y éticas lo que quedara a su vez reflejado en el protocolo y en los manuales
del estudio. Los epidemiologos no deberan aceptar obligaciones contractuales
que tengan impacto sobre las conclusiones de la investigacion ctentifica
propuesta.

La segunda obligacién es la de proteger la informacién privilegiada que se deriva
de la investigacién y adoptar las medidas necesarias para asegurar su
confidencialidad. No se consideran confidenciales los métodos, los procedimientos
y los resultados de la investigacion.
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5.4. Obligiciones con Igs miembros del colectivo de epidemiologos

Las obl-izga'ciones que tienenlos epidemiologos con su propio colectivo van dirigidas
a mantener el preshglo cientifico y ético y la confianza publica depositada en
ellos. Para ello se deberan cumplir las anteriores obligaciones mencionadas:

En este 4mbito seinscribe la obligacién de informar en foros y reuniones cientificas
de los métodos y resultados de una investigacién para que el resto de
epidemiologos conozca la existencia del estudio y la pueda discutir.

Otra obligacién es la de actuar para corregir conductas no éticas o impropias de
su disciplina cientifica o de otras ciencias. También tiene la responsabilidad .de
que el resto de colegas y otros profesionales incorporados en la investigacién
entiendan los requerimientos éticos.

6. La investigacién epidemiolégica

La epidemiologfa esta sometida a los prinéipios de la Bioética como cualquier otra
disciplina cientifica. No existe ninguna actividad de la investigacién epidemiolégica
que no esté relacionada con la bioética.

Cumpliendo con una de las obligaciones para con el colectivo de los epidemiologos
recientemente se ha creado en el mbito de la Sociedad Espariola de Epidemiologia
(SEE)un grupo de trabajo sobre la integridad en la practica epidem.i;blégica conel
objetivo de redactar una guia que permita orientar a los epidemiologos en muchos
de los temas aqui mencionados!!, '

De esta forma se desea asegurar la viabilidad de la investigacién epidemiolégica

y el avance cientifico que finalmente redundaré en la mejora de la salud de la
poblacién.

11 Tormo MJ. Grupo de trabajo de la SEE sobre la integridad en el proceso de investigacién
epidemioldgica. 5.E.E. Nota 1996, Enero/Abril:1-2.
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Capitulo 10

Bioética y desarrollo de medicamentos

Sergi Erill






El desarrollo de nuevos medicamentos conlleva una serie de problemas éticos de naturaleza y calibre
muy distintos. Entre ellos, los asociados con las decisiones previas al inicio de la investigacidn, los
que suscita el uso de animales en la evaluacin de las propiedades farmacolégicas y toxicoldgicas de
un nuevo producto y los relacionados con la necesidad de efectuar estudios en el hombre merecen
una atenciin especial.

Sumario

1. Decisiones con respecto al campo terapéutico
1.1, "Medicamentos huérfanos”
1.2. Tratamientos parta el tercer mundo
1.3. "Merdicamentos litigdgenos"
2. Experimentos en animales
2.1. Necesidad
2.2. Consideraciones éticas en la experimentacién animatl
2.3. Imperativos morales en la experimentacion
3. Estudios en seres humanos
3.1. Estudios en voluntarios sanos
3.2. Estudios en pacientes

El desarrollo y comercializacién de nuevos medicamentos conlleva miltiples
consideraciones éticas. Tratar de todas y cada una de ellas escapa a los limites de
este texto, pero si merece la pena comentar aqui, aunque sea de modo sumario,
algunos aspectos que, en términos generales, pueden englobarse en tres apartados:
Los asociados a las decisiones a tomar con respecto al campo terapéutico a explorar,
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los que se plantean al decidir sobre el uso de animales en los estudios preclinicos
v los que conlleva el uso experimental de medicamentos en el hombre.

1. Decisiones con respecto al campeo terapéutico

De modo casi universal, el desarrollo de nuevos medicamentos estd practicamente
limitado a las empresas farmacéuticas y, por lo tanto, las consideraciones con
respecto a rendimiento econdmico de cualquier inversién son inescapables.
Descubrir, desarrollar e introducir en terapéutica un riuevo medicamento cuesta
auténticas fortunas (por término medio se habla de unos 30.000 millones de
pesetas), por lo que no debe extrafiar que cualquier empresa evalie muy
cuidadosamente en cada caso tanto la necesidad terapéutica como el tamario del
mercado potencial.

1.1. “Medicamentos huérfanos”

La existencia de enfermedades graves que afectan a un nimero muy limitado de
pacientes plantea, pues, el problema de una necesidad a cubrir que, con SW
resultard en pérdidas importantes para la empresa. El dilema adquiere un caracter
particularmente dramético cuando se dispone de pistas relativamente seguras
con respecto a como abordar el proceso de invencién y, por lo tanto, el posible
medicamento es algo mds que una entelequia. Ningiin estado ha tomado en sus
manos el desarrollo de medicamentos de este tipo, pero desde hace relativamente
poco tiempo algunos (notoriamente los Estados Unidos) han adoptado medidas
administrativas y fiscales tendentes a promocionar el desarrollo de estos
medicamentos huérfanos y la iniciativa ha permitido ya disponer de varios de
ellos.

1.2. Tratamientos para el tercer mundo

También puede calificarse de dramatica la situacién planteada por las
enfermedades propias del tercer mundo {parasitosis, infecciones, etc) en las que
la escasa capacidad de compra de los paises afectados hace muy dificil recuperar
la inversién necesaria para la introduccién de nuevos medicamentos. La
Organizacion Mundial de la Salud ha discutido repetidamente este problema,
pero no se han desarrollado programas de una eficacia similar al de los
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medicamentos huérfanos, aunque se hayan puesto sobre la mesa algunas
sugerencias particularmente atractivas. Ademas, no puede olvidarse que el
problema de muchas de las enfermedades del tercer mundo va ligado tanto a la
disponibilidad de medicamentos eficaces y asequibles como a la existencia de
sistemas de distribucién apropiados. Fue triste constatar como el envio masivo ¥
gratuitode un medicamento altamente eficaz contra una grave enfermedad muy
frecuente en el Africa fracas6, hace pocos afios, porque los distintos paises no
disponian de medios para hacerlo llegar a los distintos pueblos y aldeas.

1.3. “Medicamentos litigégenos”

Ademds de la necesidad terapéutica y del retorno de la inversion hay un tercer
aspecto que a menudo pasa desapercibido pero que ha ido adquiriendo un papel
preponderante y auténticamente paralizante: el riesgo de litigacién en segtin que
areas terapéuticas. El desarrollo de anticonceptivos orales represent6 un avance
social de primera magnitud, aunque es obvio que son necesarios nuevos
medicamentos méis seguros, mds practicos e incluso mas eficaces.
Desgraciadamente, los costes desorbitados de su desarrolio, debidos en buena
medidaa las exigencias de las agencias gubernamentales de regulacién, temerosas
de ser acusadas de lenidad, y el riesgo de litigacién ante posibles efectos adversos
han paralizado pricticamente esta rea de innovacion terapéutica. Una situacion
aun més peculiar la plantea la necesidad de disponer de farmacos contra las
n4useas del embarazo. El més eficaz de los medicamentos disponibles fue retirado
del mercado cuando el laboratorio fabricante no pudo scportar el peso los costes
de los pleitos que perdi6, unido a la publicidad negativa asociada tanto a éstos
como a los que se resolvieron privadamente o incluso fueron ganados. El hecho
de que no exista prueba cientifica fehaciente contra este producto y que el principal
instigador de la campafia contra el mismo fuera expulsado del colegio de médicos
de su pafs al descubrirse que falsificaba datos incriminatorios es casi irrelevante.
Probablemente ninguna firma farmacéutica desarrollard ya ningiin medicamento
contra las niuseas del embarazo. Quizas los tinicos que se sentiran satisfechos
serdn los que piensen que el sufrimiento aporta beneficios espirituales y que si
encimaes un problema limitado a las mujeres a ellos no les concierne.

2. Experimentos en animales

2.1, Necesidad

La utilizacién de animales en el desarrollo de nuevos medicamentos topa a veces
con rechazos absolutos, del todo idénticos a los que suscita la experimentacion
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animal en otros 6rdenes de la medicina, y no es infrecuente que losinvestigadores
se vean aberdados por gente que de buena fe les pregunta si es realmente necesaria
la experimentacién animal. Este planteamiento centra en el investigador toda la
responsabilidad cuando, en rigor, a quien deberia interrogarse es a la sociedad.
{Deseaba la sociedad, en 1920; que se desarrollara un tratamiento de la diabetes?
Vale la pena recordar que la diabetes insulino-dependiente se llama también
diabetes juvenil por la edad a la que suele manifestarse y que, en 1920, la muerte
a los pocos meses era el corolario habitual dél diagnéstico de este proceso. Es
obvioque la sociedad si deseaba disponer de un tratamiento para esta enfermedad
y también es obvio que resultaron imprescindibles los estudios en animales para
el aislamiento de la insulina.

{Deseaba la sociedad, en 1950, que se desarrollaran técnicas de cirugia a corazén
abierto? Dificilmente se atreveria nadie a responder negativamente,
particularmente si se tiene en cuenta 1o que este avance represento para los nifios
portadores de cardiopatias conigénitas, pero no puede olvidarse que la
introducci6n de la cirugfa a corazén abierto fue posible sélo después del desarrollo
de sistemas de oxigenacién extracorpérea, y que los prototipos tuvieron que ser
necesariamente evaluados en animales.

¢Deseaba la sociedad, en 1960, que se desarrollaran hipnéticos mas Seguros que
los barbitiiricos? La estela de muertes y accidentes ligados al uso de algunos de
estos firmacos no deja lugar a dudas sobre la respuesta, pero el resultado merece
consideracion especial. La talidomida fue un hipnético desarrollado alrededor de
1960 como un farmaco mucho més seguro que los barbitdricos, y en muchos
aspectos lo era. Desgraciadamente no se evalu6 nunca en animales su potencial
de producc1on de anomalias congénitas, pues en aquella época no se planteaba
este riesgo, y la consecuencia fue el nacimiento de miles de nifios sin brazos ni
piernas. ¢Estdn los que abogan por la supresién de los estudios en animales
contentos con este resultado, pensando en los que se salvaron de participar en
estos estudios?

Es dificil imaginar que alguien pueda contestar afirmativamente a la pregunta
que cierra el apartado anterior, pero con seguridad serdn muchos los que creeran
que el uso de animales puede obviarse mediante el empleo de-preparaciones in
vitro o incluso de simulaciones por ordenador. Afortunadamente, se dan
circunstancias en las que estudios in vitro substituyen a estudios en animales y
cuando esto sucede se recurre siempre alos mismos, tanto por imperativos morales
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como por consideraciones practicas e incluso de coste, pero resulta iluso imaginar
que ésta es una situacién frecuente. Por desgracia, no existen modelos in vitro de
hipertension arterial, ni de drogadiccién, ni de esquizofrenia, ni de multitud de
procesos que preocupan profundamente a la sociedad actual. En cuanto a las
simulaciones por ordenador, si bien tienen un innegable interés didactico y aun
intelectual, no pueden por desgracia alertar siquiera sobre riesgos tan
espeluznantes como los de la talidomida o evaluar la potencia de un nuevo
antipsicético.

2.2. Constderaciones éticas en la experimentacion animal

La necesidad de realizar estudios en animales en el desarrollo de nuevos
medicamentos no exime de analizar cuidadosamente los aspectos éticos de la
experimentacidn animal. Algunas escuelas de pensamiento hablan de la existencia
de derechos de los animales, derechos que parecen acomodarse a ciertas
necesidades que se dan implicitamente por irrenunciables y que permiten la cria
en cautividad para la obtencién de alimentos (quizds incluyendo el
embuchamiento forzado para la obtencién del “foie gras”) o la disposicién de
productos tan substituibles por otros de material vegetal o sintético, como son los
cinturones o los zapatos de cuero. No corresponde a este capitulo una discusion
de la base conceptual de estos “derechos”, pero sf parece oportuno hacer referencia
a nuestras obligaciones hacia los animales.

Las bases de nuestras obligaciones hacia los animales son multiples y es evidente
que, desde un punto de vista moral, no nos estd permitido hacer lo que queramos
con los mismos. Es facil evidenciar la basqueda del placer y la evitacion del dolor
o de la simple molestia por parte de los animales, y algunos activistas arguyen
que puesto que los animales estdn interesados en no sufrir dolor, cualquier
procedimiento que suponga infringirles dolor no es permisible. Dado que cualquier
tipo de estudio supone una forma u otra de sufrimiento para los animales, la
consecuencia obvia, segiin su criterio, es que ningtlin estudio es permisible. No
cabe la menor duda de que la constatacion de esta capacidad de sentir por parte
de los animales impone muy serias restricciones en cuanto alo que puede hacerse
con ellos, y cémo puede hacerse, pero dificilmente puede utilizarse como
argumento definitivo en contra de los estudios en animales y sélo de ellos. Una
argumentacion de este tipo invalidaria cualquier uso de los animales en provecho
del hombre, pues si la administracién de un producto por via intravenosa a una
rata anestesiada puede ser descrita como una forma de sufrimiento, {acaso no
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sufre un buey tirando de una carreta o un caballo soportando al jinete?. Y, por
supuesto, también el pollo engordando en una jaula de cebamiento, el pez
ahogindose al salir del agua (a veces con un anzuelo clavado en la boca) o el
animal salvaje privado de libertad en un zooldgico. Por otra parte, podria también
argumentarse que si €l sufrimiento que se impone a seres capaces de sentirlo es
lo que invalida moralmente los estudios en animales, cabria considerar del todo
éticos cualesquiera estudios en criaturas, incluyendo seres humanos, que por una
causa u otra sean incapaces de sentir dolor o sufrir.

Un concepto de aparicion relativamente reciente en la lucha contra la realizacién
de estudios en animales es el de “especieismo”. Este argumento supone que la
base tltima de la experimentacién animal radica en la admisién de que los intereses
de la especie humana se sittian por encima de los intereses de otras especies, de la
misma manera, dicen, que el racista viola un principio de igualdad al dar mayor
peso alos intereses de los miembros de su raza y el sexista lo hace al favorecer los
intereses de su sexo. Quizas no esté de mds recordar que el racismo no tiene base
racional alguna, puesto que no existe diferencia alguna entre las razas que
convierta alos de una en particular en seres de categoria distinta, del mismo modo
que las diferencias anatdmicas y fisiolégicas entre los dos sexos no confieren a
ninguno de ellos ningiin derecho sobre el otro. Colocar las diferencias entre un
ser humano y un ratén al mismo nivel que las diferencias entre sexcs o entre
seres humanos de distinte color de piel es algo més que pasarse de la raya.

2.3. Imperativos morales en la experimentacion animal

Cualquier intento de poner de manifiesto la irracionalidad de algunos de los
argumentos en contra de los estudios en animales, asi como el repaso de las
consideraciones que apoyan tal tipo de estudios, no exime de respetar una serie
de imperativos morales en la experimentacién animal. Es posible que los que
consideran a los estudios en animales cormo una simple manifestacién de sadismo
no lleguen a entender que la minimizacién del nimero de estos estudios es
siempre ventajosa tanto, como se ha dicho antes, por razones de tipo técnico como
de indole econémica. Ademads, es obligado respetar al méaximo el bienestar de los
animales en estos estudios y también aquf cabe aduciy, junto a razones de orden
moral, el hecho de que la calidad de los datos de un estudio estd en funcién de la
normalidad de los animales que se emplean en el mismo, y que un animal que
sufre no es un animal “normal” ya que el sufrimiento pone en marcha una serie
de mecanismos fisiolégicos que repercuten en la totalidad del organismo. Por
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altimo, es importante sefialar que la realizacion de estudios en animales, y las
caracteristicas de los mismos, estan estrictamente reguladas en la mayoria de los
paises y que estas directivas persiguen tanto evitar cualquier uso innecesario de
animales como restringir al maximo cualquier tipo de sufrimiento por parte de
los mismos.

3. Estudios en seres humanos

No cabe duda de que el simple enunciado de este apartado despertara toda suerte
de estremecimientos y recelos, pero no puede olvidarse que, en la introduccién
de un nuevo medicamento, la tinica alternativa a la realizacién de estudios
controlados en el hombre son pura y simplemente los experimentos incontrolados:
no hay otra manera de definir la situacién que se daria si un producto alcanzase
el mercado sin haber sido sometido a ensayos clinicos rigurosos.

3.1. Estudios en voluntarios sanos

El proceso de evaluacion clinica de los nuevos medicamentos, tal como lo exigen
las autoridades sanitarias de todos los paises comienza por un estudio de su
tolerabilidad en el hombre, asi como del destino del medicamento en el mismo,
realizado prcticamente siempre en voluntarios sanos y en condiciones del
maximo rigor y seguridad, en buena medida derivadas de los datos obtenidos en
animales. No es posible ofrecer aqui siquiera un resumen de los detalles técnicos
que avalan estos elementos de seguridad y rigor, pero sf cabe comentar que la
aprobacién del estudio por un comité ético independiente es imperativa y que,
como norma universal en todo tipo de estudios en el hombre, cualquier voluntario
puede interrumpir en cualquier momento su participacién. La supervision ética
del estudio no se limita a detalles técnicos o de seguridad, siné que evaltia también
el grado de conocimiento por parte del voluntario de los detalles del estudio (se
requiere un consentimiento informado y por escrito) y también la magnitud de la
compensacién econémica que aquél recibird, en el sentido de evitar una “compra
de voluntades” que pueda llevar a asumir riesgos inaceptables.

3.2. Estudios en pacientes

Los estudios en voluntarios sanos aportan un minimo de informacién —por otra
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parte muy valiosa-— en el curso del desarrollo de un nuevo medicamento, pero el
grado de eficacia clinica del mismo sélo puede ser establecido mediante los
denominados ensayos clinicos controlados. En este tipo de estudios, la eficacia de
un firmacoe es evaluada en comparacién con un producto de referencia, que puede
ser tanto un fdrmaco activo como un producto inerte (placebo), y casi siempre se
realizan en condiciones de “doble ciego” es decir que ni el médico ni el paciente
conocen cual es la substancia que se emplea en cada caso, si bien ambos saben
cuéles son los productos objeto de estudio. En las primezas fases del desarrollo
clinico, estos estudios pretenden establecer cual es la dosis que conviene considerar
como tipica y para ello hay que evaluar todo un rango. M4s adelante el objetivo
principal es conocer la eventual superioridad, oinferioridad, terapéutica del nuevo
producto en comparacién con otra u otras opciones.

La mecanica del “doble ciego” raras veces plantea problemas de tipo ético, ya que
existen procedimientos muy bien articulados de desenmascaramiento si éste es
necesario, perc su conveniencia resulta a menudo dificilmente comprensible y
exige una explicacién cuidadosa de los efectos que pueden resultar de las
influencias subjetivas, tanto por parte del paciente como por parte del médico.

La utilizacién de placebos en estudios clinicos de eficacia de los medicamentos
plantea con frecuencia problemas de tipo ético. En una aproximacién muy simple
podria postularse que s6lo es admisible la utilizacion de placebos cuando no existe
un medicamento de referencia de eficacia establecida, pero la contundencia ética
de esta aproximacién queda un tanto debilitada si se considera que la comparacién
con un producto activo exige la administracién del nuevo firmaco (cuyas
propiedades son, en Gltima instancia, largamente desconocidas) a un ndmero
mucho mayor de pacientes y que la eficacia clinica de un placebo no es ni mucho
menos nula.

Un elemento importante de discusién en el contexto de los aspectos éticos de la
investigacion clinica viene dado por la obtencién de un consentimiento informado.
No cabe la menor duda de que el consentimiento otorgado libremente por el
paciente, una vez informado de todos los detalles del estudio y dejando siempre
bien claro que puede retirarse del mismo en cualquier momento sin que ello
redunde en su perjuicio, es un aspecto clave, pero que puede plantear problemas.
El menor de ellos deriva del formalismo de un consentimiento expresado por
escrito y del propio hecho de que el médico le plantee una situacion de duda (Zes
el nuevo medicamento eficaz 0 no?) aspectos que pueden dafar la relacién médico-
enfermo y causar preocupacién y ansiedad. Mucho més importante es la
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consideracién de que existen situaciones (nifios, pacientes en coma) en los que el
paciente mismo no puede otorgar legalmente o de facto su consentimiento, por
lo que las distintas disposiciones en vigor acuden al del custodio o representante
legal, v aun otras situaciones (por ejemplo en tratamientos de emergencia) en las
que puede resultar imposible obtener ninguna forma de consentimiento.

Afortunadamente, la sociedad ha adoptado una actitud abierta con respecto alos
distintos problemas éticos que se plantean en el desarrollo de nuevos
medicamentos y existen hoy numerosos foros de discusion donde estos problemas
se tratan con desapasionamiento y rigor, otorgandoles la misma importancia que
los diversos problemas de tipo técnico. Las referencias bibliograficas que se ofrecen
a continuacion son sdlo una pequefia prueba de ello, pero pueden resultar un
punto de partida para los interesados en profundizar en estos aspectos.
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Capitulo 11

Bioética y transplantes

Joaquin Aguirre Lépez






La regulacién espatiola en materia de trasplantes constituye un podelo a seguir dado gue nuestro
pais es el primero del mundo en niimero de trasplantes por mil habitantes, y dado que existe una
positiva ackitud social al respecto. La ley trata de conjugar el derecho al propio cuerpo, como expresiin
de la voluntad individual, y el principio de solidaridad, hacia los demds, que tiene un indudable
cardcter social. Se trata, pues, de una de las normativas en que resulta mis patente la influencia de
consideraciones éticas.

Sumario

1. Introduccion

2. Principios esenciales de la Ley

3. Donante vivo

4. Donante cadaver.
4.1. El problema del consentimiento
4.2. La determinacién de la muerte
4.3. Laintervencion judicial.

5. Conclusién.

1. Introduccion

La vida yla muerte, 1a salud y la enfermedad, la dignidad humana, la solidaridad
o el alfruismo son conceptos que se plantean siempre que se trata de la extraccidn
y transplante de ¢érganos. No cabe duda que algunos de ellos son conceptos
eminentemente éticos , por lo que la Etica ha tenido y ha de tener un papel
preponderante en la regulacion juridica de la extraccién y transplante de 6rganos.

Los grandes avances cientificos producidos en las tres tiltimas décadas en materia
de transplantes la han convertido, en ocasiones, en portada de los medios
informativos, al permitir salvar o mejorar las condiciones de vida de personas
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desahuciadas por las técnicas médicas tradicionales. El creciente namero de
transplantes y los complejos problemas éticos que planteaban obligaron al Estado
a regular de una manera lo més completa posible dicha cuestion, promulgindose
la Ley de 27 de octubre de 1.979, el Reglamento de 22 de febrero de 1.980 y , yamés
recientemente, el Decreto de 1 de marzo de 1.996. Esta regulacion sustituyd a la
antigua Ley sobre transplantes que databa de 1.950, pues los avances cientificos y,
sobre todo, los pricipios politicos y morales vigentes en las dos o tres filtimas
décadas dejaron anticuada esta Ley.

La intima relacion existente entre Transplantes y Etica debifa tener su reflejo en la
Ley de Transplantes de 1.979, so pena de que dicha Ley quedara obsoleta desde el
mismo momento de su promulgacion, al ser ajena a la realidad social de la Espafia
de finales de la década de los 70. Por ello, se recogen en la Ley de 1.979 una seria
de conceptos éticos a los que el Derecho otorga un rango especial al convertirlos
en normas juridicas de obligatoria aplicacién .

Tal vez sea la legislacién en materia de Trasplantes una de las mas influidas por
las consideraciones de tipo ético y en la que dichos principios se consagran de
una manera expresa, tal como veremos en los capitulos siguientes.

La legislacion espafiola ha sido objeto de criticas muy favorables , tanto de médicos
como de juristas, hasta el punto de que en el Congreso Internacional de
Transplantes celebrado en Barcelona en Agosto de 1.996 se ha recomendado a
todos los paises seguir el ejemplo espariol en materia de transplantes, dado gue
Espana es el primer pais del mundo en niimero de transplantes por mil habitantes.

2. Principios esenciales de la ley.

Veamos como influyen los pricipios éticos en la configuracion bésica de la
legislacion de transplantes.

Los principios esenciales que regulan la legislacidn pueden resumirse en los
siguientes:

— el fin terapéutico, es decir, que el transplante se haga para salvar o mejorar las
condiciones de vida del receptor y no con una finalidad de experimentacién
cientifica, en la donacién entre vivos.

— la gratuidad, de tal modo que ni el donante ni el receptor , ni las familias de
ambos deban abonar cantidad alguna por la extraccién y transplante de érganos.

— lasalvaguarda de la libertad individual, mediante la adecuada informacién al
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deonante y al receptor de las consecuencias médicas y psicoldgicas de su decision.

— La proteccién de la vida y salud, tanto del donante como del receptor,
adoptidndose garantias concretas al respecto, que luego desarrollaré.

En conclusién, la Ley trata de conjugar dos principios contrapuestos inicialmente:
— el derecho al propio cuerpo, como expresion de la libertad individual.

— el principio de solidaridad y altruismo hacia los demas, que tiene unindudable
caracter social.

Por dltimo, la vigente legislacion tiene una gran ventaja, que se ha convertido en

fundamental para aumentar el nimero de transplantes efectuados en Esparfia;
esta ventaja consiste en fijar a los profesionales médicos el marco juridico dentro
del cual deben desenvolverse. Esto tiene una extraordinaria importancia en la
medida en que proporciona una gran seguridad a la clase médica en su actuacién.
profesional, al saber que estdn desarrollando su labor siguiendo los criterios legales.
La inexistencia o inexactitud del marco legal originaria inseguridad, derivada del
incremento de querellas interpuestas por las personas o los familiares de ellas
afectadas por actuaciones médicas y, de otrolado, de la erratica actuacion judicial
en ciertos temas que son resueltos de manera diferente por el Juez, a pesar de
tratarse de supuestos facticos idénticos.

A continuacién veremos mas detalladamente como se regulan la extraccién y
transplante de 6rganos, distinguiendo entre donante vivo v donante caddver.

3. Donante vivo

La cesion de 6rganos de personas vivas para su ulterior trasplante a una persona
enferma que lo necesita, aunque constituye una disminucién corporal en principio
castigada penalmente (art. 147 C. Penal), estd expresamente autorizada por la
Ley de 1979 y por el propio Cédigo Penal en su art. 156. Pero para que esta
disminucién corporal no constituya un ilicito penal es necesario que se cumplan
los estrictos requisitos establecidos en la Ley y el Reglamento.

a) Que el trasplante tenga una finalidad terapéutica, no para fines cientificos.

b) Que el destino del érgano extraido lo sea para mejorar sustancialmente la
esperanza o condiciones de vida del receptor.

¢) Que se frate de un 6rgano cuya extraccion sea compatible con la vida del donantey
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que no disminuya gravemente su capacidad funcional (6rganos pares, en especial
el rifidn, v tejidos regenerables como la médula osea).

Estos tres requisitos son expresion de los derechos constitucionalesalavidayala
salud, tanto del donante como del receptor.

d) El consentimiento del donante.

(19) El consentimiento es personalisimo, nadie puede hacerlo en representacion de
otro.

(2°)El donante debe ser mayor de edad y gozar de plenus facultades mentales, a fin de
garantizar que el consentimiento sea libre.

(39) El Reglamento afiade, ademads, que el donante tenga un estado de salud
adecuado para la extraccién, a fin de no poner en peligro su vida.

(4®) Dado que solo pueden ser donantes los mayores d e edad quedan prohibidas
las donaciones que pudieran efectuar los menores, aiin con el consentimiento de
sus padres, salvo que se trate de médula osea, por tratar se de un tejido regenerable
y siempre que no se ponga en peligro la vida del menorz, ni se le produjera una
disminucién funcional permanente.

(59) El donante debe estar previamente informado de las consecuencias de su
decision. Dicha informacién se practicard por un médico distinto al que practica
la extraccién y afectara a los siguientes extremos: Las consecuencias de orden
fisico y psiquico que pueden derivarse de la extracciom; las repercusiones sobre
su vida personal; y el beneficio que puede obtener el receptor.

Asfmismo, en cuanto al receptor, la Ley también establece unas garantias: —Fin
curativo de la intervencion, realizacién de las pruebas médicas y preparativos
especificos oportunos, informacién y consentimiento del receptor o de sus
familiares o representantes legales, si se trata de un menor o un paciente con
déficit mental (art. 6).

(6°) El consentimiento debe ser expreso, libre y consciente. Se refuerza la formalidad
y trascendencia de este acto al establecer el Reglamen to que se haga por escrito
anteel Juez del Registro Civil y en presencia de determinados testigos. Asimismo,
el médico que expide el certificado sobre la salud del donante ylos citados testigos
deben oponerse al acto de la donacion si aprecian cualquier indicio de presion
externa sobre el donante. Por aitimo, el consentimiento es revisable en cualquier

228



BIOETICA Y TRANSPLANTES

momento, sin sujecion a formalidad alguna, ni derecho a indemnizacién de ningan
fipo.

e} Grafuidad. No se podra percibir compensacion alguna por la donacién, ni ésta
debe resultar gravosa para el receptor. Es decir, que tanto el donante como el
receptor deben estar exentos de todo gasto como consecuencia de la donacién y
ademds el donante no recibird ninguna compensacién econémica, lo cual evita el
trafico de érganos en nuestro pais.

f) Anonimato del receptor. En un principio pudiera pensarse que constituye un error
de la Ley de 1.979 ]a exigencia de que se garantice el anoninato del receptor (art.
4 d.), ya que en las donaciones “inter vivos” existe practicamente siemnpre una
relacion de parentesco o afectividad entre donante y receptor, y ademas el primero
efectia la donacién para que el 6rgano o tejido sea trasplantade a un concreto
receptory no a cualquiera. Por ello, el donante conocera quién es el receptor del
6rgano o tejido donado.

El legislador considerd que la donacién se haria siempre por motivos altruistas
desconociéndose entre si donante y receptor. Sin embargo, tal intencién ha
resultado ser utdpica, por lo que se han buscado otras interpretaciones de la
referencia al anonimato que hace el art. 4d.) de la Ley. Romeo Casabona considera
que no es necesario modificar la Ley en este punto, efectuando para ello una
ingeniosa y aguda interpretacién, consistente en entender que la garantia del
anonimato, o sea, el deber de confidencialidad del proceso donacién-trasplante,
se refiere a terceras personas ajenas a dicho proceso (por ejemplo, los medios de
comunicacitn), a fin de salvaguardar el respeto a la intimidad del receptor. Con
esta interpretacion se salva el obsticulo que, en apariencia, existe tras la lectura
del tenor literal del art. 4 d.) de la Ley.

En los tltimos afios se ha debatido, como indica Romeo Casabona, si debe exigirse
0 no una relacién de parentesco genético entre donante vivo y receptor. La
normativa espariola no dice nada al respecto, por lo que ha de entenderse gue
estd también legalmente permitido cuando no existe tal relacién. Se ha considerado
que con la exigencia de parentesco genético se eliminan los riesgos de donaciones
movidas por intereses ajenos a los principios de solidaridad y altrufsmo en los
que se basa la Ley de 1.979, y que tales intenciones quedarfan ocultas para los
médicos y autoridades que intervienen en el acto de la donacion. Sin embargo, la
legislacién vigente continene suficientes mecanismos para impedir que las
donaciones de érganos intervivos se halle movida por intereses puramente
economicos, a la vez que se permite que personas ligadas por una efectiva relacién

229



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

de afecto mutuo puedan donarse 6rganos atn cuando no sean familiares en
sentido estricto, tal como ocurriria con las parejas de hecho.

De todas formas, en ocasiones puede quedar la duda, tal como indica Romeo
Casabona, de que el donante, atin cuando sea familiar del receptor, no actie de
manera sincera y espontdnea, ya que le pueden afectar presiones de tipo moral
inducidas desde el seno familiar. En todo caso, se trata de una cuestién que se ha
de valorar en cada caso concreto, debiendo tenerse en cuenta que la Ley establece
unos mecanismos que permiten valorar la libertad del consentimiento del donante,
comoson la intervencion del Juez del Registro Civil, del Médico que ha de acreditar
el estado de salud fisica y mental del donante y el médico que ha de efectuar la
extraccion.

Un problema ligado a la cuestion de la necesariedad o no del parentesco genético,
es el de la prohibicién de que los menores de edad y los incapaces sean donantes,
con la salvedad en los primeros de la médula osea, incluso con el consentimiento
de sus padres. Ello obedece a la experiencia de otros pafses en los que se producia
una actuacién paterna en detrimento claro de uno de los hijos en favor de otro.
Incluso también se planted que en el seno de una familia podria promoverse un
embarazo con la finalidad de obtener un érganc del recién nacido para
trasplantarlo al de un hijo anterior que lo necesitara. Con la actual legislacion
espafiola se evitan estos abusos, ya que los menores no pueden ser donantes
salvo que se trate de médula osea por ser un tejido regenerable y siempre que no
se cause dario fisico permanente al menor.

Para finalizar este apartado debe indicarse que la Ley de 1.979 ha favorecido
notablemente la extraccién de érganos de cadaveres, por lo que el recurso al
donante vivo se ha reducido en la practica a los casos estrictamente necesarios,
{hay el 1%) cada vez menos frecuentes, lo cual viene confirmado por la evolucién
de las estadisticas en nuestro pais.

Por el contrario, en aquellos paises en los que subsiste una legislacion limitativa
de los trasplantes de cadaveres contrasta el elevado porcentaje de trasplantes de
vivo.

4. Donante Cadéiver

Los principics que inspiran la legislacién en este punto son en esencia los mismos
vistos con anterioridad, en relacién con el consentimiento, la gratuidad de la
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donacién y el anonimato del receptor, con la salvedad de que se da mayor
importancia al principio de solidaridad al bastar el consentimiento presunto, como
veremosa continuacion, y permitiendo la donacién no solo con fines terapéuticos
sino tambien cientificos. No obstante, es en esta materia donde la regulacién es
mas prolija y donde se han producido en la practica las mayores controversias.

4.1. El problema del consentimiento

Sefiala el art. 5, 22 de la Ley que:"La extraccién de érganos u otras piezas
anatémicas de fallecidos podr4 realizarse con fines terapéuticos o cientificos, en
el caso de que éstos no hubieran dejado constancia expresa de su oposicién”. Por
“constancia expresa” debe entenderse juridicamente aquella manifestacién de
voluntad hecha por escrito o por cualquier otra forma que permita probar, sin
lugar a dudas, que la voluntad del fallecido era contraria a la extraccién de drganos.

5i no existe tal “constancia expresa”, los familiares carecen de toda legitimacién
para oponerse a la extraccién, porque el deseo de los familiares acerca del destino
de los restos mortales no puede prevalecer sobre el derecho a la salud y ala vida
de los receptores potenciales. Por tanto, los familiares del difuntono son auténticos
titulares de un derecho subjetivo, consistente en la facultad de oponerse a la
donacion de érganos, por lo que la extraccidn podifa efectuarse atin contra el
parecer de los familiares.

La diferencia del consentimiento en el caso del donante cadaver con relacién al
donante vivo radica en que en este Gltimo se requiere el consentimiento expreso
con las formalidades dichas con anterioridad, mientras que en el donante caddver
se presume que el consentimiento es positivo, salvo que se pruebe lo contrario.

Parala averiguacion de la posible oposicién del difunto a la extraccion de 6rganos
el art. 9 del Reglamento sefiala que respecto a los fallecidos en un Centro sanitario
autorizado para efectuar trasplantes, el Facultativo a quien corresponda dar la
conformidad para la intervencion debera realizar, entre otras comprobaciones,
una informacion sumaria acerca de si el interesado hizo patente su voluntad a
alguno de los profesionales que le atendieron en el Centro sanitario; el examen
de la documentacién y pertenencias personales que el difunto llevara consigo; y
siempre que las circunsancias no lo impidan, se informard a los familiares presentes
en ¢l Centro sanitario sobre la necesidad, naturaleza y circunstancias de la
extraccion.

231



MATERIALES DE BIOETICAY DERECHO

En el caso de fallecidos fuera del Centro sanitario en donde se haya de efectuar la
extraccion de 6rganos , el art. 11 del Reglamento exige en su apartado 32 la
comprobacién por parte de la persona a quien corresponda dar la autorizacién
parala intervencion de que no consta oposicion expresa conforme alo establecido
enlos art. 8 y 9 del Reglamento.

Del estudio de dichas disposiciones legales se desprende que no existe un tramite
especifico de “obtencién del consentimiento familiar”. En todo caso, lo que existiria
es una investigacién por parte del Facultativo para averiguar si el difunto se opuso
expresamente ala donacién, para lo cual requiriria una informacién sumaria a los
familiares respecto a tal extremo, valorando en cada caso concreto la sinceridad
de larespuesta dada por los familiares acerca de la oposicién o no del fallecido a
la donacién.

Sin embargo, en la practica se recurre habitualmente por el equipo médico a la
obtencion del consentimiento familiar, por considerarse que la realizacién de una
extraccién de 6rganos de un fallecido contra el parecer de sus familiares podria
causar més perjuicios que beneficios en el ambito general de la politica de
trasplantes.

Lo dicho acerca del consentimiento presunto en el caso del donante cadaver no
significa que en Espaa la Ley de 1979 haya introducid o una especie de principio
de “socializacién del caddver”, ya que el fallecido puede haber hecho constar en
vida su oposicion a la futura extraccién de 6rganos mediante una manifestacion
de voluntad en el registro que al efecto se lleva en cada hospital, o bien, los
familiares pueden manifestar al equipo médico que el fallecido se habia opuesto
a la donacién. Por tanto se respetara siempre, en primer término, la voluntad del
fallecido y, solamente, cuando no hubiere habido manifestacién de voluntad ni a
favor ni en contra de la donacion es cuando se “presume” que la voluntad del
fallecido era favorable a la donacidn.

No obstante, como ya he dicho antes no se utiliza en Espana el recurso al
“consentimiento presunto” en contra de la voluntad de los familiares, ya que en
algiin pais como Austria se ha demostrado que contradecir Ia voluntad de los
familiares repercute negativamente en la politica general de trasplantes,
ocasionando en la poblacién un rechazo hacia los mismmos.

4.2, La determinacion de la muerte.

Ya he dicho con anterioridad que hoy en dia en Espafia la inmensa mayoria de
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trasplantes de 6rganos proceden de un donante caddver. Ahora bien; {en qué
momento exacto se considera que una persona ha muerto?. Esta concrecion es de
extraordinaria importancia, porque hasta que a una persona no se la considera
legalmente fallecida no puede efectuarse la extraccion de 6rganos; y, de otrolado,
tal extraccion debe iniciarse inmediatamente después de la declaracion de muerte
a fin de evitar el comienzo de la necrosis y deterioro de los érganos a extraer del
cuerpo del fallecido.

Hade recalcarse que la Ley de Trasplantes y la préactica médica habitual, garantizan
uria efectiva asistencia médica y la proteccién de la vida del potencial donante
mientras exista la minima posibilidad de recuperacién de ésta. Ha de ponerse
énfasis en este punto para evitar malentendidos acerca de la posible creencia de
que puede dejarse morir a alguna persona que se encuentre en estado critico a fin
de poder obtener sus 6rganos.

El decreto de 22 de Febrero de 1980 ha desarrollado los principios generales
contenidos en el art. 5 de la Ley de 1979 relativos a la declaracién de muerte,
habiendo originado dicho desarrollo reglamentario la mayor parte de los
problemas juridicos que se dan hoy en dia en materia de trasplantes.

En el Derecho espanol no existia un concepto legal de muerte hasta la
promulgacién dela Ley de Transplantes de 1979. Es cierto que hay muchos textos
legales que se refieren a la muerte, pero sin definirla. A mi juicio, esta falta de
definicion se debia a que, tradicionalmente, se equiparaba muerte a parada
cardiorrespiratoria, de tal manera que no hacfa falta fijar el concepto legal de
muerte, ya que era sabido que s6lo podia considerarse muerto a aquella persona
que tenifa el corazén parado y la circulacién y la respiracion detenidas.

Desde el punto de vista médico, este concepto hubo de revisarse cuando en la
década de los 60 se descubri6 que la actividad circulatoria v respiratoria podian
ser mantenidas durante un cierto tiempo por procedimientos artificiales y, en
cambio, el cerebro sufrir lesiones irreversibles e incompatibles con la vida, lo cual
cual ocasionarfa una parada cardiorrespiratoria a corto o medio plazo. Por ello, la
ciencia médica considerd que en estos casos se podia hablar de muerte cerebral v
equipararse ésta a la muerte a causa de parada cardiorrespiratoria. |

El Dictdmen Candanchii 1993 de la Sociedad ESpéﬁola de Neurologia define la
muerte desde un punto de vista médico al sefialar:

a) La muerte de un individuo est4 determinada por el cese total e irreversible de
la actividad cerebral.
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b) Elcese total e irreversible de la actividad cerebral es, en la mayoria de los casos,
consecuencia de un paro cardiorrespiratorio previo. Esta es la forma habitual de
morir, Cuando no se han tomado o bien han fracasadolas medidas de reanimacién
emprendidas, el diagnéstico vy la certificacidon legal de muerte no pueden crear
problemas ni confusion.

¢) Por el contrario, cuando las medidas de reanimacién consiguen recuperar la
actividad cardiaca criticamente amenazada, pero el cerebro queda dafiado absoluta
y totalmente o bien cuando el cese irreversible de la actividad cerebral se produce
por una agresién primitiva del cerebro, puede darse la situacién artifical en que
persisten, gracias a las medidas de reanimacion externa, actividades
cardiocirculatorias y de ventilacién pubmonar. El mantenimiento instrumental de
funciones da una apariencia externa de vida.

Al estar el cerebro dafiado irreversible y globalmente, el individuo debe
considerarse muerto a todos los efectos médicos y legales. Ha de equipararse, por
tanto, el concepto y el momento de muerte del cerebro con el de muerte del
individuo. ‘

Visto el panorama de la ciencia médica en lo relativo al concepto y definicién de
la muerte, podemos pasar a desarrollar el concepto legal de muerte contenido en
la Ley de Transplantes y los problemas de tipo ético y juridico que existen hoy en
dia en esta materia .

El art. 5, 12 de la Ley de 1979 sefiala: “ la extraccién de drganos u otras piezas
anatémicas de fallecidos podra hacerse previa comprobacién de la muerte. Cuando
dicha comprobacién se base en la existencia de datos de irreversibilidad de las
lesiones cerebrales y, por tanto, incompatibles con la vida.....” serd necesario el
cumplimiento de unos requisitos especiales de comprobacién de la muerte por
parte de la Unidad Médica que intervenga en la certificacién de la defuncién.

De dicho articulo se desprende que la Ley admite la comprobacién de la muerte
por cualquiera de los medios que establece la ciencia médica (es decir, la muerte
por parada cardiorrespiratoria y la muerte cerebral), al referirse simplemente a
la “previa comprobacién de la muerte”, sin establecer ninguna distincién.
Unicamente en los casos de muerte cerebral, en los que subsisten actividades
cardfacas y respiratorias, serd necesario que la comprobacién de la muerte retina
unos determinados requisitos, los cuales fueron desarrollados por el Real Decreto
de 22 de Febrero de 1980 en su articulo 10.
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Delalectura literal de dicho articulo 10 parece desprenderse, a primera vista, que
solo cabe efectuar un transplante previo cumplimiento de los requisitos de
diagndstico de la muerte indicados en ese precepto. Sin embargo, esta lectura
literal arroja unos resultados que en la préctica resultan intolerables por ir contra
el espiritu de la Ley y contra los principios éticos que la inspiran, ya que en los
casos de parada cardiorrespiratoria no es posible efectuar un transplante si se
cumplen estrictamente los requisitos que sefiala el art. 10 del Decreto de 1980.

Sefala dicho articulo que: “los érganos para cuyo transplante se precisa la
viabilidad de los mismos sélo pueden extrarerse del cuerpo de la persona fallecida
previa comprobacién de la muerte cerebral, basada en la constatacion y
concurrencia durante 30 minutos, al menos, y la persistencia seis horas después
del comienzo del coma de los siguientes signos:

12 Ausencia de respuesta cerebral con pérdida absoluta de consciencia.

22 Ausencia de respiracién esponténea.
32 Ausencia de reflejos cefdlicos y hipotonfa muscular y midriasis.
42 Electroencefalograma plano, demostrativo de inactividad bioléctrica cerebral.

A mi juicio, el art. 10 del Reglamento contradice al art. 5 de la Ley de 1979, por lo
que siendo ésta de superior rango debe prevalecer sobre lo dispuesto en el
Reglamento, en el sentido de que pueden extraerse drganos para transplantes,
tanto de personas en situacién de muerte cerebral como de personas fallecidas a
causa de paro cardiorrespiratorio.

En los rasos de muerte a causa de paro cardiocirculatorio deben iniciarse
inmediatamente unas medidas de preservacidn del cadéver, pues de lo contrario
comenzaria la necrosis de los 6rganos del cuerpo, convirtiéndose en inviable su
transplante. En el caso de que se pretendiera cumplir estrictamente lo dispuesto
en el art. 10 del Decreto de 1980 se produciria inevitablemente la necrosis de los
érganos vitales, con la consiguiente imposiblidad de su transplante. Por ello, este
altimo precepto legal no sélo debe considerarse como contrario a lo establecido
en una disposicion de rango superior (Art. 5 de la Ley de 1979), sino que va contra
el espiritu y finalidad de la Ley de Transplantes, que es precisamente fomentar el
nimero de transplantes a fin de mejorar la esperanza y calidad de vida o bien
salvar la vida del mayor nimero posible de personas. Efectivamente, resultaria
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absurdo exigir la aplicacion de unos requisitos que convirtieran en inviable el
transplante, pues esta exigencia va contra toda ldgica y principio ético.

Es necesario resaltar que al aplicarse las medidas de preservacion del cadaver en
los casos de muerte a causa de paro cardiocirculatorio no se infringe ningan
pringcipio ético, pues la intervencion sobre el caddver es minima y consiste,
simplemente, en la introduccién de un catéter a través del cual se realiza la técnica
de preservacion del cadaver. Por tanto, el aspecto externo del cadaver no se ve en
nadaalterado, por lo que no puede hablarse de profanacién del cadaver, ni de un
trato ofensivo para la memoria de un difunto, respecto del que ain no se sabe si
podréd ser o no donante, dado que cuando se realizan las maniobras de
preservacion atin no se ha obtenido el consentimiento familiar. Como he dicho
antes,las medidas de preservacién han de realizarse de una manera casi inmediata,
por lo que una vez evitada la necrosis,mediante la instauracién de aquellas
medidas, pueden realizarse los tramites necesarios para poder realizar la extraccion
del 6rganos, como pueden ser la obtencidon del consentimiento familiar o la
autorizacion judicial, cuando ésta sea necesaria.

Hoy en dia en Espanfa, la mayor parte de drganos transplantados proceden de un
donante en situacion de muerte cerebral, dadas las dificultades legales que para
algunos profesionales supone la técnica de la extraccién de 6rganos en parada
cardiaca. A mijuicio, dicha dificultad legal no existe y debe progresarse en el camino
del transplante de 6érganos a corazén parado, ya que se evitaria asi la muerte de
muchas personas que se hallan en lista de espera y que fallecen por no haber
suficientes drganos disponibles. Por tanto, en caso de interpretaciones legales
dudosas debe darse primacia a aquella interpretacién mas acorde con el derecho
ala salud y a la vida de los demas, dado que con la técnica médica actual puede
demostrarse sin ninguna duda que el donante ha fallecido, aiin cuando no se
compruebe la muerte por los medios que establece el art. 10 del Decreto de 1980.

4.3. La infervencion judicial

En determinados casos es necesario contar con la autorizacién judicial para poder
efectuar un transplante . A este respecto sefiala el art. 5.3 de la Ley que serd
necesaria la autorizacién judicial en caso de fallecimiento de una persona a
consecuencia de un accidente, siempre que la obtencién de los 6rganos no
obstaculizare la instruccion del sumario por aparecer debidamente justificadas
fas causas de la muerte.
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En primer lugar, se plantea el problema de qué debe entenderse por “accidente”.
Para algtin autor, sélo cabe la posiblidad de obtencién de 6rganos en el caso de
personas fallecidas en accidente de trifico, accidente laboral, lesiones casuales o
casos similares, pero no en los supuestos de homicidio. Sin embargo, en la practica
se han autorizado extracciones de érganos atin en casos de homicidio, cuando la
causa de la muerte estaba absolutamente clara, como por ejemplo el fallecido a
causa de un disparo en el crénee, o como consecuencia de un fuerte golpe en el
mismao, sin hinguna otra lesién corporal. En estos ltimos casos, como la causa de
la muerte era, sin duda alguna, la lesién cerebral, dado que no existia ninguna
otra lesidn corporal, se ha estimado en la practica judicial diaria que convenia
efectuar una interpretacion amplia de la palabra “accidente”, a fin de facilitar la
obtencién del mayor niimero posible de érganos, pues no se obstaculizaba la
investigacion judicial, al estar acreditadala causa de la muerte, y , de otro lado, se
favarecia la obtencién de érganos y con ello la salvacién de vidas humanas,
cumpliendo la finalidad ética que llevé a promuigar la Ley de 1979.

5. Conclusién

Para finalizar debo indicar que la vigente Ley de Transplantes es en general
alabable, tanto por los principios que la inspiran como por la regulacion juridica
que hace de la materia, permitiendo su adaptacién a los desarroilos biomédicos.

En cambio, debo criticar el R. Decreto de 1980, que ha quedado desfasado en
algunas materias (como la determinacién de la muerte o la falta de mencién
expresa acerca de la obtencién de 6rganos en parada cardiaca), a causa de la
utilizacion de férmulas cerradas en la definicién del diagnéstico de la muerte, lo
cualimpide su adaptacién a los continuos cambios y progresos de la ciencia médica,
que a su vez origina una cierta confusién legal que ha llegado a dificultar, en
ocasiones, la obtencién de érganos para transplante.

En todo caso, mi criteric es el de que ante la duda en la interpretacién de un
determinado precepto debemos atenernos siempre al espiritu y finalidad de la
legislacién de transplantes, que es el de obtener el mayor namero posible de
Organos a fin de salvar vidas humanas, dejando bien claro que los 6rganos se
obtienen de un cadédver, es decir, que mientras haya la mas minima esperanza de
vida el equipo médico tratara de salvar la vida del paciente y, solamente, cuando
una persona ha fallecido después de emplear todas las técnicas médicas al alcance
para evitarlo, es cuando comienza la compleja operacién de extraccién de 6rganos
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para su transplante con lo cual el principio ético de salvar otras vidas humanas
no entra en colisién con el principio de salvaguarda y respeto a la vida del enfermo
que luego serd donante.
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Bioética y genética
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Las nuevas metodologias del DNA recombinante, 0 ingenieria genética, permiten manipular el
genoma humano y avanzar en el conocimiento de su estructura y funcién. La caracterizacion de
genes causantes de enfermedades, la tipificacidn del genoma individual (impronta genética), el
desarrollo de nuevos protocolos de diagndstico genético, el descubrimiento de algunos genes gue
predisporen a cigrtas patologias, genes de susceptibilidad, y las nuevas estrategias terapéuticas,
no solo representan un avance cientifico muy importante sino que, por su vertiente aplicada,
promueven grandes inversiones y generan gran interés social. Es importante conocer con exactitud
estos avaneces cientificos antes de posicionarnos en relacion a las posibles aplicaciones y su
normativizacion.
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4, Tipificacion del genoma
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1. Introduccién

Desde €l nacimjento de la genética, a principios de este siglo, no se habia
progresado tan rdpidamente en la adquisicién de conocimientos en este drea de
la ciencia como en los Gltimos quince afios. La genética, ciencia que estudia la
herencia de los caracteres y la variabilidad, no disponia, hasta hace muy poco
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tiempo, de herramientas de laboratorio que le permitieran analizar directamente
la informacién contenida en los cromosomas. Sin embargo, las nuevas
metodologias del DNA recombinante, o ingenieria genética, han permitido
abordar el andlisis de la estructura del genoma humano, determinar la informacién
contenida en ios genes, averiguar las causas de muchas enfermedades genéticas
e incidir, por primera vez, en un campo de aplicacién directa en el mundo del
diagnostico, prevencidn y terapeutica. Hasta hace muy poco tiempo, la mayor
parte de estudios genéticos se habian realizado en fagos, bacterias, levaduras,
Drosophila, 0 mosca del vinagre, y ratén. Los avances conceptuales realizados sobre
la estructura y funcién de los genes, la organizacién del genoma procariota y
eucariota, las funciones del DNA y la regulacién de la expresién génica quedaban
enmarcados en el contexto de la ciencia bésica, y por tanto muy alejada de una
posible aplicacion industrial o comercial. Ningiin genetista hubiera imaginado
acaparar el interés de los medios de comunicacién la vigilia de un congreso, ni
* esperado obtener un nivel de financiacion superior al de otra drea experimental,
ni tan s6lo sonado en patentar sus resultados. Sin embargo, la situacién ha
cambiado radicalmente en los tltimos anos; muestra de ello es la atencidn
preferente que los programas europeos y americanos dedican a los proyectos de
contenido genético, como el proyecto genoma y los relativos a las bases genéticas
de las enfermedades. Aparecen ademds, empresas biotecnoldgicas en ntmero
elevado dispuestas a invertir grandes sumas de dinero para aplicar estos
conocimientos y, optimizando las nuevas metodologias genéticas, desarrollar “kits”
de diagnostico y productos de interés terapéutico. La mejora animal y vegetal,
que también se realiza por ingenierfa genética, introduce en el mercado varidades
que crecen mejor y son resistentes a pestes y enfermedades, que generaran
mayores beneficios econémicos.

Ante este nuevo panorama es importante reflexionar y decidir, entre otras muchas
cosas, qué tipo de aplicaciones deberfan ser normativizadas y de qué forma. Por
ello, lainformacién rigurosa sobre ios conocimientos genéticos actuales, asi como
las posibilidades de aplicacién y sus implicaciones, es un deber social prioritario.

En general, las nuevas posibilidades de la genética generan una manifiesta
ambivalencia. Por una parte estas tecnologias se consideran origen de grandes
beneficios y por otra parte suponen el punto de partida de nuevas posibilidades
de abuso. Esta contraposicion entre la esperanza v la preocupacion se detecta
facilmente en los medios de comunicacién, en la opinién de los ciudadanos —
més y menos informados— y en la de los propios cientificos.

IAA



BIOETICA Y GENETICA

Por ello el desarrollo de la biotecnologfa ha ido acompafiado de un importante
debate en la mayoria de los paises occidentales. En el nuestro, la discusién ha
comenzado mas tarde y ha tardado en salir de los circulos de iniciados para que
participen en él todos los ciudadanos, como sucede en las demés democracias
industrializadas, en las que se han ido estableciendo mecanismos para la regulacion
de las decisiones cientificas y tecnoldgicas.

Es necesario contribuir a un debate ptblico que permita acercar la biotecnologia a
la sociedad ya que constituye una importante fuente de desarrollo. Precisamente
es el desarrollo industrial una de las bases de las sociedades en que vivimos: el
otro pilarlo constituye el funcicnamiento democratico. La dificultad y el reto esta
en compatibilizar el avance cientifico y tecnolégico con la consolidacién de los
procesos democraticos de toma de decisiones. La falta de informacién genera
miedos en la sociedad. Si se puede mejorar la condicion humana curando y
aliviando enfermedades, simplificando procesos, logrando farmacos mds eficaces...
no seguir estas lineas de investigacién seria irresponsable. Toda actividad tiene
riesgos, lo que procede es que sean valorados y minimizados.

2. Avances metodolégicos para la manipulacién del DNA

Las causas de esta transformacion son un conjunto de metodologias que nos
permiten manipular el DNA, el componente principal de los cromosomas, En
todas nuestras células hay un niamero determinado de cromosomas y éstos estan
formados por proteinas y DNA. El DNA es el soporte fisico de los genes o unidades
de funcién de la herencia. El conjunto de genes de un organismo-genoma-
contiene toda la informacién necesaria para su desarrollo, mantenimiento y
reproduccidn.

El DNA de la mayor parte de cromosomas es una molécula quimica lineal, que
por su elevado tamafio es inaccesible para el trabajo experimental en el laboratorio.
Una ligera centrifugacion, por ejemplo, la alteraria de modo que produciria miles
de fragmentos por roturas al azar, de modo que su posterior caracterizacién y
ordenamiento seria practicamente imposible. Fue en la década de los 70, cuando
se descubrieron unas proteinas bacterianas capaces de reconocer y fragmentar el
DNA, no al azar, stno en regiones concretas, por reconocimiento de unas secuencias
determinadas. Se utilizaron estas moléculas para digerir una molécula de DNA y
obtener fragmentos discretos, de longitud predecible y con extremos conocidos
(o fragmentos de restriccién). De igual modo podia fragmentarse el DNA de
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todoun genoma. A este avance metodolégico trascendental, siguieron los de las
técnicas de sintesis de un nimero muy elevado de copias idénticas de DNA a
partir de una sola molécula inicial (clonaje). Asi, a principios de los 80, ya no s6lo
era posible digerir el DNA, sino que ademads se podian obtener un nimero elevado
de copias de todos los fragmentos generados. Seguidamente se pusieron a punto
metodologias que permitian conocerlainformacion que contenia cada fragmento
(secuenciacion) y unas estrategias de hibridacion sobre soportes inertes para poder
seleccionar de entre millones de fragmentos, aquel que contenia una determinada
informacion. Este conjunto de herramientas son las que han hecho posible abordar
el anélisis de los grandes genomas, empezar a caracterizar la informacién
contenida en los cromosomas humanos y determinar las alteraciones asociadas a
enfermedades genéticas.

3. Genética humana

El analisis de genomas complejos es mucho més dificil de lo que podria deducirse
a partir de la exposicién anterior. La causa principal es la gran cantidad de DNA
presente en los cromosomas que, en principio, no esta relacionada con ningin
gen y de funcion desconocida. Este exceso, atin hoy noexplicado, obliga a recorrer
grandes distancias fisicas y manipular fragmentos de gran tamario para identificar
funciones, o genes individuales. Disponemos, sin embargo, de unos marcadores
genéticos que nos proporcionan una ayuda inestimable. Estas son las secuencias
denominadas microsatélite, que por su ubicuidad, abundancia y elevado grado
de variacion son de gran utilidad para mapear regiones cromosémicas que
contienen genes relacionados con patologias conocidas. Se trata de localizar
secuencias de este tipo en una regién muy préxima a un gen, o incluso dentro de
€l, e identificar la variante que contiene cada cromosoma paterno para que, a
modo de etiqueta, nos permita seguir la herencia del gen defectivo aun sin
conocerlo, a través de varias generaciones. Asi, siguiendo la herencia del marcador,
es posible realizar un diagnostico genético sin saber a priori cudl es el gen
responsable de dicha patologia hereditaria. Eventualmente estos marcadores seran
unas herramientas imprescindibles para ir en busca de este gen. Esta estrategia,
llamada de “ligamiento genético”, es la que hoy se utiliza mas frecuentemente
parael dignéstico prenatal y de portadores, individuos que pueden transmitir la
enfermedad pero que no la manifiestan.

Otraestrategia de identificacion de genes humanos asociados a enfermedades se
basa en el analisis genético y molecular de organismos modelo para caracterizar
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los genes que controlan las funciones metabélicas bésicas o los procesos vitales
esenciales. Hipotetizando, como se demuestra en muchos casos que la mayor
parte de los genes “importantes” se han conservado a lo largo de la evolucion, se
trata de descubrir los homologos “humanos” a partir del andlisis de variantes
genéticas (mutantes) que causan una disfucion en el modelo y cuyas carateristicas
también se asocian a una patologia humana. En este sentido, los mutantes
naturales descritos en mamiferos y especialmente en ratén asi como las cepas de
ratones modificadas genéticamente, ratones transgénicos, han aportado resultados
valiosisimos. Esta estrategia, denominada de “genes candidatos”, se aplica
frecuentemente al estudio genético de enfermedades metabélicas o para la
caracterizacién de genes que intervienen en procesos moleculares complejos pero
que estan relacionados con una tinica patologia, como es el caso dela transduccion
de la seftal luminosa en la retina , controlada por muchos genes distintos, y la
retinitis pigmentosa. Para verificar que el {los) gen(es) causan dicha patologia se
analiza “el candidato” en individuos afectos y en la poblacién sana, ya que las
variantes putativamente asociadas a la enfermedad deberan estar ausentes en
los individuos sanos. Este enfoque, ha permitido caracterizar un buen nimero de
genes responsables de enfermedades hereditarias, de ahi la necesidad de utilizar
animales de laboratorio en este tipo de experimentos. El desarrollo futuro de la
genética molecular humana depende, en gran parte, de la disponibilidad de estos
modelos, no sélo para el anlisis de las funciones codificadas en el genoma, sino
también para ensayar protocolos de terapia génica.

La posibilidad de establecer el diagnéstico de enfermedades genéticas —algunas
de ellas graves— incluso antes de que se manifiesten en el sujeto, suscita cuestiones
de gran complejidad en el ambito de la genética clinica. El diagnéstico de una
enfermedad genética puede hacerse en diferentes momentos y circunstancias,
las cuales resultardn determinantes para la utilizacién de sus resultados. En todos
los casos se plantean problemas referentes a la confidencialidad de los datos y al
consentimiento informado de los sujetos (cuestiones que se analizan en el capitulo
a cargo del Dr. O. Quintana). Surgen asi conflictos de intereses para cuya resolucion
muchas veces se piden soluciones juridicas.

Es muy habitual la realizacién del diagnéstico genético prenatal a peticién de los
futuros padres: los resultados pueden dar lugar a una decisién de aborto
terapéutico, con toda la problemética que los temas de aborto implican. Al tratarse
en muchos casos de enfermedades hereditarias surgen nuevas cuestiones: ¢debe
informarse a terceros implicados —parientes que puedan padecer y transmititr
la enfermedad, por ejemplo—?. Si se trata de enfermedades endémicas que
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puedan afectar a la salud pablica, {puede intervenir de alguna manera el Estado
estableciendo medidas como los cribados genéticos obligatorios?, icuéles serian
sus consecuencias?, {cOmo se resuelven los posibles conilictos entre el interés
individual y el colective?.

Los desacuerdos resultan especialmente evidentes en el caso del diagnéstico
preconcepcional cuando los deseos de la pareja chocan con las politicas de salud
publica establecidas. Asf sucedid en ocasiones en la lucha chipriota contra la
talasemia y asi ocurre, reiteradamente, en paises como Ia India o como China
cuyas politicas demogréficas violentan con frecuencia las preferencias de los
ciudadanos en cuanto al sexo o al niimero de hijos. Se ponen aqui de manifiesto
problemas habituales en la medicina preventiva: el establecimiento de politicas
de salud piblica necesariamente debe sopesar el interésindividual con el colectivo.
En materias que afectan a la salud y al establecimiento de restricciones a la
autonomia individual, ello resulta especialmente conflictivo. La necesidad de
asignar prioridades en la distribucion de presupuesto sanjtario, que es siempre
limitado, puede entrar en colision con valores arraigados profundamente y poner
en juego emociones no siempre racionalizables (como puede verse en los capitulos
a cargo del Dr. X. Badia y de la Dra. G. Pérez).

Tampoco estd exenta de probleinas la realizacién del diagnéstico genético
preimplantatorio asociado a los procesos de FIVTE. El destino de los embriones
sobrantes y la posibilidad de seleccion de determinadas caracteristicas son temas
recurrentes en toda discusion en los medios que suelen asociarse a la galeria de
hipotéticos “peligros” de las tecnologias.

Por otra parte, el diagndstico de enfermedaedes genéticas en un sujeto encierrra
aspectos complejos tanto en el caso de que la patologia se haya desarrollado va,
como si lo que se detecta es algo que le afectara en el futuro. Las enfermedades
genéticas son, en multiples casos, por el momento incurables y la noticia alterara
la vida del sujeto sin permitirle hacer gran cosa para mejorar su condicién édebe
suministrarse la informacién de que se padecera una determinada enfermedad
de este fipo enla madurez?, Lexiste el derecho a“no saber”?, ¢ es legitimo violentar
aunosen beneficio de otros?, {dela familia?, ¢de la sociedad?, {los cribados deben
ser voluntarios u obligatorios?, {generales o sectoriales?. Es necesario hacer
hincapié en la existencia de derechos y obligaciones para la vida en sociedad yen
que elrespeto alos Derechos Humanos constituye el criterio orientador mas fiable.

Las metodologias mencionadas, junto con otras recientemente descritas para la
transferencia de genes a células en cultivo, constituyen el punto de partida para
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un analisis génico funcional y el requisito imprescindible antes de abordar una
estrategia terapeiitica. No es facil de terminar qué hace un gen normal, es mucho
mds sencillo determinar qué ocurre cuando no es funcional. Por ello, se han
construido cepas de ratones que carecen de un gen determinado, o poseen una
versidn modificada del mismo, los llamados ratones “knock-out”. Esta estrategia
es la ideal para conocer los efectos de un gen, va que permite estudiar las
alteraciones funcionales debidas a su ausencia, y a partir de aqui, hipotetizar su
contribucidn a nivel del metabolismo celular y tisular. Los modelos animnales han
proporcionado una informacion muy valiosa sobre la relacién variante genética
(mutante)-enfermedad y las alteraciones bioquimicas y fisiologicas asociadas a
una disfuncién genética. Esta necesidad es una de las justificaciones posibles de
la utilizacién de animales en la experimentacion, (tema que desarrolla de forma
extensa el capitulo a cargo del Dr. 5. Erill).

El conjunto de las estrategias mencionadas ha permitido caracterizar casi unos
centenares de genes del genoma humano, si bien se calcula que el genoma
completo contiene mas de cincuenta mil, determinar un buen niimero de
alteraciones genéticas responsables de patologias humanas y asociar la presencia
de algunas variantes génicas con la predisposicion a enfermedades genéticas que
dependen de méas de un gen, entre los que hoy se conocen como la ateroesclerosis,
o determinados tipos de cancer.

4. Tipificacién del genoma

La presencia, en posiciones fijas a lo largo de los cromoesomas, de un niimero muy
elevado de secuencias de DNA, formadas por bloques de repeticién de longitud
variable y facilmente identificables (los marcadores microsatélite, citados
anteriormente), constituyen la “marca” de un genoma, que se define como
impronta genética. La impronta de cada individuo es evidentemente el resultado
de la suma de los marcadores de los cromosomas heredad os de sus progenitores.
Dado que existe un nimero muy elevado de este tipo de marcadores, el niumero
de combinaciones posibles entre todos ellos es tan elevado que no es exagerado
afirmar que cada persona tiene una dotacidn tnica, excepto los gewnelos
univitelinos. Asi, la probabilidad que se encuentre una combinacién de marcadores
idéntica en personas no emparentadas es tan baja que, en términos generales,
puede considerarse despreciable.

El conjunto de estas secuencias marcadoras es lo que se denomina “impronta
genética”. Se trata de una tarjeta de identidad persconal incomparablemente més
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precisa que el anélisis de los grupos sanguineos o de cualquier variante proteica,
y de gran utilidad en los andlisis de paternidad o en medicina forense. La
tipificacion del genoma humano vuelve a plantear problemas que ya se suscitaron
al hablar del diagndstico genético y afiade nuevas cuestiones respecto al uso de
las informaciones obtenidas.

La ingente informacién que puede suministrar la llamada huella genética es
suceptible de ser utilizada por el Estado en un sentido orweliano. Actualmente
en Gran Bretafia se estd actualizando un documento de identidad que incorpora
la impronta genética del individuo y aunque las informaciones pueden ser
restringidas a Jo estrictamente necesario para una identificacién fiable: {cémo se
garantiza esta confidencialidad al ciudadano?.

El conflicto latente entre la confidencilidad de la informacién y el bien piiblico,
—o los legitimos intereses de un tercero—, se manifiesta también claramente con
la utilizacién de la identificacién genética en el dmbito de la administracién de
justicia. Puede construir un importante elemento probatorio en el curso de un
proceso penal, para identificar a un presunto delincuente (el juicio a O.J. Simpson
es ejemplificador y nos Ileva a la cuestién de la toma de la muestra y de la fidelidad
en la cadena de custodia de la misma), o en los procesos civiles de reconocimiento
de paternidad.

Laconfidencialidad de los resultados de los anélisis genéticos es, indudablemente,
un problema de gran relevancia. Las compafiias de seguros, —tanto en el &mbito
sanitario como en los de vida—, {pueden exigir esta prueba del mismo modo que
en la actualidad piden otros datos médicos?, icudles serian las repercusiones de
suministrar datos asi?, ¢el abaratamiento de las pdlizas?, ila exclusién de la
cobertura para algunos?. De hecho, las consecuencias variarian dependiendo del
sistema, por ejemplo sanitario, de cada pais.

Es seguro que muchas otras relaciones juridicas se verian afectadas por la
divulgacion de informaciones hasta ahora pertenecientes al dmbito de la
privacidad de los individuos. Los contratos laborales constituyen una muestra
del aumento de las posibilidades de discriminacién, en un mercado que pasa
actualmente circunstancias dificiles tanto en lo que se refiere a la contratacién de
nuevos trabajadores como a la precariedad de los puestos de trabajo ya existentes.
El trabajador estd en circunstancias de especial debilidad frente a un empleador
que solicite datos sensibles o, peor atn, que en ¢l transcurso de analisis rutinarios
los obtiene.
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5. Terapia Génica

Es evidente que la caracterizacién de genes humanos presenta un gran interés
tanto desde el punto de vista teérico como aplicado. Por un lado, el conocimiento
detallado del genoma humano permitird inferir la dindmica evolutiva de los genes
y genomas, establecer las relaciones filogenéticas con las especies mds proximas,
conocer las funciones que contiene un genoma muy complejo y analizar, desde
una perspectiva genético-molecular, los procesos celulares, muchos de ellos aiun
desconocidos. En muchos casos, ademas, las alteraciones genéticas se encuentran
asociadas a patologias clinicamente bien descritas, que carecen de una terapeiitica
eficaz. La caracterizacién de un gen es pues el requisito indispensable para a
posteriorianalizar su funcién, verificar la patologia asociada, disefiar una estrategia
diagnéstica y abordar una terapetitica eficaz. No es pues de extrafiar, que grandes
multinacionales farmaceiticas inviertan gran cantidad de recursos econdémicos y
humanos para la caracterizacion de nuevos genes y traten de rentabilizar sus
esfuerzos patentando sus resultados. El tema de las patentes de material biol6gico
ha generado polémica en las sociedades més informadas y sensibilizadas. El
argumento de si la caracterizacién de un gen debe ser considerado como una
invencién o un descubrimiento no tiene una respuesta facil. Es cierto que las
grandes inversiones realizadas han contribuido, en general, al avance cientifico
pero no hay que olvidar que si se legisla a favor de las patentes bioldgicas, se
corre el riesgo de limitar seriamente los beneficios terapéuticos a una fraccion
poblacional minoritaria, o en caso contrario de generar costes sociales dificilmente
soportables. En este sentido, las manifestaciones de los afectados de SIDA en
relacién al excesivo coste de los formacos necesarios para el tratamiento de la
enfermedad en el reciente congrese de Vancouver, son sobradamente elocuentes.

El derecho de patentes ha sido siempre considerado como un elemento
fundamental de la propiedad intelectual y a través de él se estd intentando
actualmente realizar una regulacién del amplio mundo de las biotecnologfas.
Mediante una patente el Estado otorga un titulo de propiedad industrial que
confiere al autor de un “invento”, que cumpla ciertos requisitos, el monopolio de
explotacién de su invencion en su territorio durante el plazo habitual de 20 afios.
Las patentes no autorizan a su titular para ejecutar su invencién sino que tienen
un contenido negativo: le confiere el derecho a prohibir a terceros su explotacion
con fines industriales o comerciales. No eximen de la obtencién de los permisos y
autorizaciones de los organismos pertinentes.

Las patentes fueron concebidas por el derecho en un contexto industrial muy
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distinto y han ido amoldandose con el trancurso del iempo a las nuevas reatidades
del mercado; las mayores dificultades han surgido cuando se ha tratado de
patentar la“materia viva”, que en principio no cumplia los tradicionales requisitos
de patentabilidad. Los genes {son una mera substancia quimica o son “partes del
cuerpo humano”?. Las posiciones americana, partidaria de patentar a ultranza, y
la europea, mucho mas restricitva, constituyen los dos polos entre los que se sittia
el amplio repertorio de respuestas.

El derecho europeo, mediante convenios y a través de directivas de derecho
comunitario, ha logrado elaborar unas pautas comunes que gozan de un elevado
indice de aceptacion. El origen puede fijarse en el Convenio de Estraburgo de 27
de noviembre de 1963, realizado en el marco del Consejo de Europa, que unificé
determinados elementos como las condiciones de patentabilidad. En él se bas6 el
Convenic de Munich, de 5 de octubre de 1973, sobre la concesién de patentes en
Europa, ratificado por numerosos pafses. Los avances de la biotecnologia en los
ultimos veinte afios convierten en urgente la actualizacién de esta normativa,
con el fin que las oficinas de patentes puedan seguir una practica uniforme en la
concesion de las mismas y que la jurisprudencia al respecto también pueda seguir
criterios afines.

El texto de Directiva consensuado, mediante un procedimiento de conciliacion,
entre la Delegacion del Parlamento Europeo y el Consejo de Ministros no obtuvo
mayoria para ser aprobado por el Parlamento Europeo el pasado ano tras una
discutida campafia en contra por parte de los grupos ecologistas, que puso de
manifiesto la capacidad de presién de los medios. El 13 de diciembre de 1995 se
present6 una nueva propuesta de Directiva que intentaba solventar los problemas
éticos, estableciendo ciertos principios a afadir a los tradicionales criterios de
patentabilidad. Se espera sea aprobada en breve y deberd ser interpretada en
conexién al Convenio de Bioética del Consejo de Europa atin en trémite, que se
recoge en el Apéndice.

Los requisitos de patentabilidad establecen que un invento para ser patentable
debe ser una novedad, una invencién (no un descubrimiento) no descrita
anteriormente, que tenga utilidad prictica concreta y que se efectiie una
descripcion del procedimiento que permita ejecutarlo a un experto. Ademas, se
afiade que la explotacién de la invencién no sea contraria al orden ptiblico o a las
buenas costumbres, conceptos indeterminados de larga tradicién juridica que
puede interpretarse de manera no unfvoca. Los puntos fundamentales que se
contienen en el proyecto de directiva establecen como principio que el cuerpo

252



BIOETICA Y GENETICA

humano y sus elementos en su estado natural no son patentables, ni los protocolos
terapeiiticos de la linea germinal humana; tampoco lo son los procedimientos
biolégicos de obtencién de razas animales ni de vegetales, especificAndose que
no sera aceptable la obtencidn de especies que supongan sufrimiento para los
animales en la medida que tales perjuicios sean despropercionados con respecto
al objetivo propuesto.

Como bien puede verse, estas normativas son suceptibles de muy diversas
interpretaciones, mas teniendo en cuenta que existe una controversia candente
entre los partidarios y los detractores de las patentes genéticas. A favor de la
patente estd, ademas de la seguridad que en general proporciona, el hecho de
que en un sistemna como el nuestro garantiza que el autor de un invento se beneficie
econémicamente del mismo. Se considera, ademas, que las patentes facilitan el
intercambio del conocimiento cientifico y promueven la competitividad, va que
los no poseedores de la patente se esforzardn por hallar un método mejor. Por
contra, se aduce que entorpece el intercambio de informacion ya que el progreso
cientifico se basa en lo ya conseguido y si un método estd patentado su utilizacion
requerird gestiones y pagos al titular de la patente que pueden encarecer
notablemente el resto de las investigaciones. Al mismo tiempo, esto agrandaria
las distancias entre los paises mas y menos industrializados erigiéndose en un
obstaculo econémico mas para su progreso. Los grupos mas radicales se oponen
a patentar por otras muchas razones de “caracter fundamentalista”: es una forma
de oposicion a laingenierfa genética, aduciendo que no se debe patentar “1a vida”,
o insistiendo en los limites que deben ponerse a las investigaciones.

El contenido dela patente es basicamente econdmico, tradicionalmente enmarcado
en el &mbito derecho mercantil en las Facultades de Derecho. Desde este punto
de vista cabria establecer procedimentos, como lo estd intentando la Unién
Europea, que conjugase la aceptacion del sistema de patentes en su puntos basicos
y permitiera su explotacion sin generar beneficios exhorbitantes a las empresas
{que son las que después de financiar las investigaciones se apropian de los
beneficios que de ellas se derivan). Se podria limitar la concesién de la patente en
el tiempo y que, al pasar antes al dominio ptblico, los gastos que se generasen a
los usuarios disminuyeran. Buen ejemplo sobre el que situar las reflexiones
anteriores lo constituye el coste social de las patentes de fArmacos.

Si disponemos hoy de la metodologias adecuadas para el aislamiento y
caracterizacion de genes; obtener muchas copias idénticas de un mismo gen y
para realizar los andlisis funcionales, iqué otros requisitos son necesarios para
abordar un tratamiento terapetitico?
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El primer punto que hay que destacar es que nuestro d esconocimiento sobre las
bases genéticas de muchas enfermedades es atin muy importante. La causa, antes
mencionada, es la dificultad inherente ala estructura del genoma para caracterizar
y aislar nuevos genes. Hasta ahora, a pesar de las muy diversas estrategias
utilizadas, se han caracterizado muchos fragmentos gen dmicos que no se pueden
relacionar con una funcién conocida. S5in duda, no hemos hecho nada mas que
empezar y el andlisis de las bases genéticas de enfermedades complejas es un
reto atin mucho mas duro v dificil que el hasta ahora planteado.

El segundo, es el desconocimiento sobre los factores reguladores de la expresién
de los genes. Todas las células disponen de la misma informacion, los genes estan
en los cromosomas y é€stos estan presentes en todos los tipos celulares. Pero no
todoslos genes se expresan siempre: bastard una simple observacién morfoldgica
para caer en la cuenta de las diferencias, por ejemplo, entre una célula nerviosa y
una del tejido muscular. La mayorfa de los genes estin finamente regulados y
por tanto subsanar una deficiencia genética implicard no sélo adicionar el gen
defectivo, sino introducirlo con las regiones reguladoras que le correspondan para
alcanzar la expresidn adecuada a lo large de desarrollo o en el tejido
correspondiente. Los primeros experimentos de terapia génica han evidenciado
que éste no es un problema trivial, sino el escollo mds importante para lograr una
terapettica eficaz y duradera.

Es cierto que la terapia génica ha revolucionado las terapetiticas de las
enfermedades hereditarias y de las enfermedades genéticas no hereditarias, como
el cancer. Posiblemente, sea en este iiltimo campo en el que, por diversas razones,
podremos observar los primeros éxitos. Ya existen mds de un centenar de
protocolos de terapia génica aprobados y en vias de experimentacion. Algunos,
como el de la adicién del gen ADA para el tratamiento de la inmunodeficiencia
combinada severa (SCID) ha sido un éxito. Los protocolos para el tratamiento del
cdncer que se realizan en varios palses europeos y en USA, afin se encuentran en
fase de evaluacion.

La adicién de los genes terapefiticos se realiza sobre células somaéticas del
paciente bien in vivo, inyectando la construccién genética adecuada en el tejido
diana, bien modificando genéticamente las células del paciente in vitro,
seleccionando las que han incorporado el gen y lo expresan correctamente, y
reintroduciéndolas en el tejido adecuado del mismo organismo. Los pacientes
que se someten a estas terapias han sido previamente informados y han dado
su consentimiento. Su aplicacién queda de momento limitada a una pequefia
fraccion de los solicitantes.
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Es inevitable hablar de terapia génica sin que surja el tema de la manipulacién
genéticade células germinales y el de los nifos a la carta. No hay que confudir la
eleccion de sexo, que no implica ninguna manipulacién genética sino la seleccion
de las células germinales masculinas que contienen el cromosoma X o el
cromosoma Y junto con una dosis completa de autosomas, con el hecho de
introducir una secuencia de DNA exégena que podria presentar efectos genéticos
adicionales. La tecnologia actual no permite dirigir el DNA a una posicién
cromosdmica determinada, sino que éste se inserta al azar. El lugar de insercién
no sélo es crucial para alcanzar un correcto patron de expresion, sino que es
esencial para evitar que sea degradado. Estas son hoy las principales limitaciones
metodoldgicas para la terapia génica,
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Capitulo 13

Bioética y reproduccion asistida
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En este capitulo se revisan los aspectos éticos y legales de las técnicas de reproduccion asistida en
us0. La valoracion ética es, en todos los casos, personal. El andlisis de la situacién legal de estas
técnicas se entiende referido g la legislacidn espatiola, y trata de poner de manifiesto lus
incongruencias gue a menudo se producen con la realidad cientifica; las de mayor calibve se discuten
en el apartado final.

Sumario

1. Inseminacion artificial
2. Fecundaci6n in vitro
3. Congelacion de gametos y de embriones
4. Donacion de gametos y de embriones
5. Inyeccion intracitopldsmica de espermatozoides
6. Diagnéstico preconcepcional y preimplantatorio
7. Seleccidn de sexo
8. Trasplantes embrionarios y fetales
9.Investigacion
10. Prohibiciones
10.1. Partenogénesis
10.2. Produccién de embriones por fusion de gametos del mismo sexo
10.3. Fecundacion interespecifica (hibrido)
10.4. Produccién de quimeras

En los dltimos cinco afios apenas se han producido modificaciones técnicas de
interés en el campo de la reproduccion asistida, y los Ginicos avances reales, a
pesar de que cientificamente han provocado una gran expectacion, socialmente
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han pasado desapercibidos, sea por su falta de aplicacion préactica inmediata (la
posibilidad futura de una técnica simple de seleccién de sexo), o porque sus
alcances quedan fuera de la capacidad de comprension del ptblico en general (el
primer nacimiento conseguido por microinyeccién de una espermatide).

A pesar de ello, los problemas planteados por la reproduccién asistida, que la
sociedad de nuestro entorno parecia haber situado en un remoto lugar del archivo
de sumemoria, han seguido preocupando a quienes tienen unaimplicacién directa
en ellas: personal sanitario, legisladores y especialistas en derecho y en ética, hasta
el punto que se ha producido una regresion notable en las actitudes, hasta hace
poco cada vez mis liberales, de los organismos e instituciones que se ocupan de
estamateria. Esta regresion ha llegado a concretarse en propuestas preocupantes,
que pueden poner en peligro el futuro de las técnicas de reproduccion asistida (v.
Congelacién de gametos y de embriones, mas adelante).

A continuacidn, revisamos 1os aspectos éticos y legales de estas técnicas. La
valoracion ética es personal. La situacion legal de cada procedimiento se entiende
referida a la legislacidn espariola, y en cada caso trataremos de poner en evidencia
las incongruencias de parte del articulado, como es el que laley exija que la mujer
se encuentre “en un buen estado de salud psicofisica” cuando es obvio que, para
acogerse a estas técnicas, uno de los miembros de la pareja, 0 ambos, deben estar
enfermos, puesto que enfermedad se consideran la infertilidad y la esterilidad.

Finalmente, queremos dejar claro que la terminologia empleada a lo largo de este
capitulo es voluntariamente laxa, para facilitar su comprension. Asf, como hemos
hecho en otras ocasiones, el término “embrién” se usa tanto para designar al cigoto
como al cuerpo del embrién, sin necesidad de entrar en disquisiciones
excesivamente especializadas.

Queremos también destacar que, en muchos casos, los problemas derivados de la
reproduccion asistida no dependen tanto de las técnicas en si mismas, sino de
que éstas se atengan a una practica biomédica correcta. Hasta el momento, tanto
la Buropean Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) como la
International Federation of Fertility Societies (IFFS) han publicado normas sobre
lo que se considera una buena préctica clinica y de laboratorio*?.

1. ESHRE({1995). Investigation and treatment of infertile couples: ESHRE guidelines for good clinical
and laboratory practice. Hum. Reprod. 10, 1246-1271.

2. IFFS(1996). IFFS international consensus on agsisted procreation. IFFS Newsletter Spring, 6-17.
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1. Inseminacion artificial

La inseminacién artificial (1A}, sea por conyuge (IAC) o por donante (IAD) es
una técnica sencilla, legal y totalmente aceptada por la sociedad. Se trata de un
método que no plantea problemas éticos de ningin tipo siempre que (como en
todos los casos, por lo que no repetiremos este comentario) exista consentimiento
informado y el procedimiento se atenga a una buena practica médica. La eficacia
de la técnica dependerd, como en todos los casos, de la indicacién médica, de las
caracteristicas de los pacientes y de la habilidad y experiencia del equipo
biomédico.

5i se realiza una 1AD, los candidatos a donantes de semen son sometidos a una
anamnesis exhaustiva y a una exploracién y analitica que permitan descartar
razonablemente el riesgo de transmisién de una enfermedad o anomalia genética,
y con toda seguridad el riesgo de una enfermedad de transmisién sexual. El semen
es congelado, y s6lo se utilizan aquellas muestras que presentan pardmetros
postcongelacion normales. El donante recibe una compensacién econémica
simbdlica.

La posibilidad de uniones consanguineas entre descendientes de un mismo
donante se ha limitado legalmente, al establecerse en seis el niimero maximo de
hijos que pueden llegar a nacer con el semen de un mismo individuo; esta cifra
varia segiin los paises, pudiendo ser mayor o menor. Sin embargo, en nuestra
opinion la limitacién es incompleta, al no obligar la ley a inseminar a mujeres
procedentes de ambitos geograficos distintos.

La posibilidad de inseminacién de mujeres sin pareja tampoco parece plantear
problemas éticos, ya que una mujer puede no tener pareja por razones maltiples,
muchas de las cuales pueden darse también después de iniciado un embarazo en
una pareja estable, como son la separacidn, el divorcio o la viudedad.

La inseminacién artificial postmortem, con semen congelado del varon fallecido
estd autorizada durante los seis meses siguientes al ébito, siempre que exista
consentimiento otorgado en escritura ptiblica o testamento. A menudo, se trata
de parejas en las que se ha congelado semen del varén antes de que éste se someta
a un tratamiento antineoplasico. En algunos tipos de cancer pueden existir
anomalias genéticas o cromosémicas constitucionales, es decir, preexistentes, que
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pueden ser transmitidas ala descendencia y aumentar el riesgo de sufrir el mismo
tipo de neoplasia.

2. Fecundacion in vitro

La fecundacion in vitro (FIV) es una técnica legal, y de amplia aceptacion social,
que no provoca, en principio, conflictos éticos. Sin embargo, a consecuencia de la
fecundacion in vitro pueden plantearse conflictos legales o éticos, no siempre de
facil solucion.

En primer lugar, la FIV aumenta el riesgo de polispermia, es decir, de que el ovocito
sea fecundado por més de un espermatozoide. Ello da lugar a anomalias
cromosdémicas del tipo de las triploidias y las tetraploidias, que no son viables. Sin
embargo, ocasionalmente los triploides llegan a desarrollarse hasta el nacimiento.
Las técnicas actuales de estimulacidén ovérica producen un niimero elevado de
ovoritos, algunos de ellos inmaduros o hipermaduros, los cuales presentan un
mayor riesgo de producciéon de una anomalia cromosémica. La maduraci6n in
vitro de ovocitos inmaduros aumenta también el riesgo de anomalias
cromosémicas en el embridn, por lo que debe emplearse con cautela.
Afortunadamente, la mayoria de las anomalias producidas no son viables, lo que
limita el alcance del problema.

La produccién de un namero elevado de ovocitos aumenta proporcionalmente
la posibilidad de conseguir un ntiunero elevado de embriones. Teniendo en
cuenta que la ley, los resultados clinicos y el sentido comtn recomiendan no
transferir mas de tres embriones por ciclo (con tendencia, en mujeres jovenes y
segin la historia clinica de la pareja, a reducir este nlimero a dos o incluso a
uno), casi siempre se producen embriones en exceso. Este problema se resuelve,
en primera instancia, mediante la congelacién de los embriones sobrantes,
aunque el destino de estos embriones sea problemaético (v. Congelacion de
gametos y de embriones).

Otro problema de la FIV es el incremento en el nimero de embarazos miiltiples.
Estos embarazos maltiples pueden producirse como resultado de la transferencia
de dos o tres embriones, sila practica médica es correcta, o debido a la transferencia
de un nimero excesivo de embriones, para asegurar el embarazo. En el primer
caso se trata de un resultado no deseado que, de existir peligro paralasalud dela
madre o de los propios hijos por nacer, puede solucionarse mediante el aborto
selectivo, sin que esta préctica sea objetable. En cambio, en el segundo caso se
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trata de una préctica no admisible, aunque susceptible de discusion en los pafses
en que lalegislacion acepta el aborto por supuestos sociales.

3. Congelacién de gametos y de embriones

La congelacion de semen es un método bien establecido, que no plantea problemas
éticos ni legales. La congelacion de ovocitos no estd todavia resuelta desde el punto
de vista cientifico, y la legislacién espariola la prohibe de forma temporal, ya que
esta prohibicion se extingue con la resolucién de los problemas técnicos que ahora
la impiden. La congelacion de ovocitos es un tema de investigacién que deberia
considerarse de alta prioridad, ya que cuando dicha congelacion sea factible
desaparecerdn multitud de problemas éticos actualmente insolubles, como la
existencia de un nfimero creciente de embriones criopreservados.

La congelacion de embriones es también una técnica bien establecida, legal, v
que permite conservar embriones por tiempo indefinido, sea para utilizarlos en
ciclos sucesivos, para su donacién a parejas que los precisen, o para emplearlos
en investigacion. Sin embargo, el temor al deterioro de los embriones ha llevado
a limitar el tiempo durante el cual pueden permanecer criopreservados. En el
caso espafiol, durante los dos primeros afios los embriones dependen de la decision
de los padres, y después pasan a depender del banco de embriones.

Por desgracia, ninguna ley explicita qué hacer con los embriones congelados una
vez transcurridos los cinco afios que, en principio, se consideran adecuados como
limite al periodo de congelacién. En consecuencia, en 1996, los cientificos ingleses
se han visto obligados, después de una primera moratoria, a destruir unos tres
mil embriones, de los que los politicos que redactaron la ley se desentendieron
cobardemente. Lo mismo ocurrird en breve en otros paises, entre ellos Espafia.

Las soluciones 10gicas a este problema, que son la utilizacién en ciclos futuros ola
donacién a parejas que no pueden producir embriones propios no ha sido
suficiente, en gran parte porque es una vez conseguido el niimero de hijos deseado
{que, con frecuencia es de tan sélo uno), las parejas se desentienden de los
embriones que han quedado en el banco, no pagan los gastos de conservacion, e
incluso se les pierde la pista, siendo muy dificil obtener su consentimiento para
cualquier uso de los embriones.

Una solucién que se ha propuesto es la cesién incondicional, que resultarfa dificil.
La limitacion del ndmero de embriones que pueden producirse en cada ciclo a
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tres (que es el nimero que se transfiere), con prohibicién de congelacion traslada
el problema a la mujer y a su pareja, ya que seran precisos mas ciclos pata conseguir
un embarazo, y practicamente obliga a emplear siempre la microinyeccién de
espermatozoides (ICSI) para garantizar la produccién de embriones. Todo ello
aumenta el riesgo y encarece el proceso, dificultando atn mas, si cabe, la cobertura
de las técnicas de reproduccion asistida por la sanidad puablica.

La cesion de estos embriones para la investigacion es una finalidad noble, pero
no una solucion. Y su destruccion es la peor de todas las decisiones pero, por lo
visto hasta ahora, la (inica que ha podido ser aplicada, al no precisar de
consentimiento.

La solucidn a este problema es urgente y grave, y debe plantearse de inmediato,
sin subterfugios.

4. Donacién de gametos y de embriones

La donacién de espermatozoides es legal, y no plantea problemas éticos. La
donacion de ovocitos se encuentra en una situacién parecida, pero presenta ciertas
peculiaridades, derivadas de su mayor complejidad técnica.

En algunos centros, la donacién de ovocitos (que, por la imposibilidad de
criopreservarlos son fecundados y transferidos o mantenidos como embriones)
se consigue solicitando a cada receptora que consiga una donante. Sin embargo,
casitodas las leyes exigen la anonimidad de los/las donantes, lo que hace que una
muijer que estaria dispuesta a ceder sus ovocitos a una familiar o amiga dificilmente
consienta donarlos a una pareja a la que no conoce, El resultado es que las
donaciones son insuficientes.

Olra estrategia consiste en reclutar donantes como hacen los bancos de semen, y
a cambio de una compensacién econdmica. Los resultados son algo mejores, pero
tampoco espectaculares. Aunque se ha comentado que las cantidades ofrecidas a
las donantes eran elevadas y convertian el proceso en una compra de ovocitos,
estainterpretacién es malintencionada, puestc que se trata de una compensacion
justa a un proceso complejo y no carente de molestias.

La donacién de embriones ha sido comentada en el apartado anterior y, como
hemos visto, no cubre las necesidades.
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La transferencia de embriones a mujeres postmenopausicas ha sido objeto de
controversia. En principio, no existe objecién a que una mujer de edad avanzada
pueda convertirse en madre con asistencia médica. Sin embargo, el riesgo de una
gestacion para una mujer postmenopausica, y no raras veces primipara si debe
tenerse en cuenta, y debe ser valorado minuciosamente, ya que puede poner en
peligro la vida de la mujer.

Madres de alquiler

La contratacién de madres de alquiler para llevar a cabo una gestacion sustitutoria
estd prohibida por la ley, pero, por si misma, no constituye un problema ético. De
hecho, su prohibicién obedece a causas précticas, ya que el altruismo que se supone
rara vez existe 0 se mantiene, y los contratos establecidos, adn habiendo sido
declarados invélidos, a menudo provocan demandas judiciales.

La decisién adoptada por la mayoria de paises, que prohibe la surrogacién y, de
producirse, reconoce como madre a la gestante ha hecho que esta préctica haya
desaparecido casi por completo.

Sin embargo, en algunos de los Estados Unidos la surrogacién estd admitida, y
hace algunos afios llevé a un jurado a fallar en favor de la madre biolégica en
perjuicio de la gestante, basindose en la errénea opinién (quiza influida por la
publicidad otorgada al proyecto genoma) de que la mayor parte de los caracteres
humanos son de origen genético.

Este reduccionismo biol6gico es peligroso, ya que puede conducir a la conclusién
de que nadie es responsable de sus actos, puesto que todos ellos vienen
determinados por la constitucién genética del individuo.

Afortunadamente, no se han producido otras decisiones de este tipo, pero el caso

relatado pone en evidencia la necesidad de que algunos jueces dispongan de
mayores conocimientos biomédicos.

5. Inyeccion intracitoplidsmica de espermatozoides (ICSI)

El auge de las técnicas de reproduccion asistida ha puesto de manifiesto que una
de sus indicaciones mas frecuentes es la relacionada con el factor masculino.
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Después de diversos enfoques técnicos para facilitar la fecundacion a
espermatozoides deficitarios, todos ellos fallidos (perforacion de Ia zona peltcida,
SUZI), lacasualidad llevé a comprobar que era posible inyectar un espermatozoide
directamente en el interior del citoplasma de un ovocito.

En los tiltimos afios, mediante ICSI, han nacido centenares de nifios y nifas en
todo el mundo. Los temores iniciales, derivados de la agresividad del método,
han sido ya superados. La técnica, por si misma, es legal y no plantea problemas
¢éticos.

Sin embargo, en los tltimos tiempos se han empezado a plantear dudas sobre €l
método, derivadas de la observacidon de una incidencia de ancmalias
cromosémicas diez veces superior a la que se produce en la poblacién general, y
afectando sobre todo a los cromosoma sexuales. Curiosamente, esta mayor
incidencia se da no sélo en parejas en las que uno de los miembros es portador de
una gonosomopatia {v. mas adelante), lo que seria de esperar, sino también en
parejas cromosémicamente normales.

El problema es de dificil solucién, porque mientras que la mayorfa de parejas
aceptan el aborto terapéutico cuando el feto se halla afecto de una cromosomopatia
grave, {c6mo adoptar una decisién si el feto presenta un cariotipo 47 XXX (mujeres
normales, a veces con mencpausia precoz), 47,XXY (hombres normales, con
microrquidia y azoospermia) o 47,XYY (hombres normales, generalmente altos),
si existe el riesgo, aunque sea pequefio, de que alguno de esos nifios o nifas sea
anormal?.

La situacién puede ser atin més complicada, puesto que las técnicas de ICSI se
han utilizado en parejas en las que el varén es, p. €., un vardn 47, XXY que, no
obstante, produce algunos espermatozoides, o con un cariotipo 47, XYY y una
oligozoospermia severa. Aparte de que, en estos casos, el porcentaje de
espermatozoides con una dotacién de cromosomas sexuales anormal es elevado
de por si, la decisién a tomar si el feto presenta un cariotipo 47,XXY 0 47, XYY es
todavia mucho mds complicada, porque una pareja con cromosomas normales
puede decidir interrumpir todo embarazo con una anomalia cromosémica, pero,
icomo puede unpadre 47,XXY o 47, XYY aceptar el aborto de un feto que,
cromosdmicamente hablando, es como €l, 0 su mujer aceptar el aborto de un feto
que, también cromosémicamente, es como su pareja, es decir, como el hombre
conel que ha decidido compartir su vida?.

La discusion se complica si se plantea la necesidad o no de llevar a cabo un
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diagndstico prenatal después de una ICSI. Inicialmente, el diagnéstico prenatal
se aplicaba a todos los casos de FIV; una vez comprobado quela FIV noincrementa
la incidencia de anomalfas cromosdmicas, esta practica se abandoné. La ICSI, en
cambio, si aumenta la frecuencia de anomalias cromosdmicas, por lo que el
diagnostico prenatal esta, en principio, justificado. Sin embargo, como acabamos
de ver, después de una ICSI el diagnéstico prenatal detectard, principalmente,
anomalias cromosdmicas viables y de escasa gravedad. Este problema serd objeto
de discusion durante mucho tiempo, hasta que se disponga de mas datos al
respecto.

También es conocido que ciertos casos de obstruccién de la via seminal, que pueden
solucionarse por ICSI después de una microaspiracidon epididimaria de
espermatozoides (MESA) o de una biopsia testicular (BT), como la ausencia
bilateral congénita de conductos deferentes {CBAVD), son en realidad signos de
un proceso genético grave, que aparecen incluso en portadores de la enfermedad,
en este caso la mucoviscidosis o fibrosis quistica. Estos casos obligan a un anélisis
en profundidad de diversas mutaciones o combinaciones de ellas, lo que complica
el proceso y lo hace maés costoso, al tiempo que facilita la extension del gen.

Finalmente, hay que citar que, en 1995 y 1996 nacieron los primeros nifios
concebidos por microinyeccién de una espermatide, célula precursora del
espermatozoide. Existia el temor de que el empleo de una célula tan temprana
no permitiese los cambios genéticos que diferencian el genoma paterno y materno,
¥ que se conocen como impronta o impresion génica. Sin embargo, parece ser
que ello no es asi, e incluso en roedores, en los que también existe ia impronta
genética, se han conseguido nacimientos inyectando en el ovocito un
espermatocito secundario, el cual, al igual que el ovocito, expulsa un (segundo)
corptisculo polar, y produce un embarazo normal.

6. Diagnéstico preconcepcional y preimplantatorio

Las técnicas de diagnostico preconcepcional y preimplantatorio se utilizan en
parejas con un elevado riesgo de transmisién de una anomalia cromosdmica o de
una enfermedad genética que, ademads, presenten una historia clinica con abortos
de repeticién, espontaneos o inducidos, relacionados con la alteracién genética.

La técnica es legal, puesto que tiene una finalidad diagnéstica. Ahora bien, mientras

que el diagnostico preconcepcional selecciona ovocitos, ya que se lleva a cabo en
el primer corpusculo polar, el diagndstico preimplantatorio, que se realiza en uno
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o dos blastomeros biopsiados de embriones de 6-8 ¢élulas selecciona embriones,
desechandose aquellos que son anormales, e incluso es si tan sélo se utiliza el
sexado de blastomeros, como ocurre actualmente en las enfermedades ligadas al
sexo, desechando varones normales. En el fondo, cualquier consideracién ética
relativa al diagndstico preimplantatorio revierte al debate sobre el aborto, y se
basa en los mismos argumentos.

Tedricamente, por amplificacién génica mediante la reaccién en cadena con
polimerasa (PCR} es posible amplificar cualquier gen, y, por tanto, diagnosticar
cualquier alteracién génica, pero la realidad limita la aplicaciéon de este método,
por el momento, a unas pocas enfermedades, ya que en muchos casos no se
dispone de los cebadores necesarios para la reaccion, o la region a amplificar es
demasiado grande y su anélisis exige técnicas cuya duracion las hace impracticas
para poder transferir los embriones a tiempo, o el gen carece de marcadores que
permitan el diagndstico indirecto por ligamiento.

Por lo que se refiere a las anomalias cromosomicas, la situacién es aiin mas
compleja, ya que €¢n la actualidad tan sélo es posible el diagnéstico indirecto, y
quizds incompleto de algunas anomalfas cromosémicas mediante hibridacion in
situ fluorescente (FISH). Finalmente, en las enfermedades ligadas al sexo se lleva
a cabo un sexado embrionario por FISH, transfiriéndose los embriones XX
(hembras sanas o portadoras), y rechazéndose los embriones XY (varones
enfermos o sanos). 5in embargo, para ciertas parejas el diagndstico previo a la
concepcién o a la implantacidn es la Ginica esperanza de conseguir descendencia
sana,después de numerosos fracasos gestacionales, con sus graves consecuencias
psiquicas e incluso fisicas, por lo que es de esperar que su uso se extienda cada
vez mds, a pesar de las dificultades técnicas que esta metodologia tiene adn
planteadas.

7. Seleccidn de sexo

Inicialmente, la determinacion del sexo del embrién antes de su transferencia se
planteé con la finalidad de facilitar la obtencién de descendencia sana a parejas
portadoras de una enfemedad ligada al sexo, en las que el riesgo de tener un hijo
enfermo es muy elevada,

Sin embargo, el deseo de seleccionar el sexo de los hijos estd extraordinariamente
enraizado en la especie humana, y no es de extrafiar que, después del infanticidio,
directo (asesinato) o indirecto (abandono), y del aborto selectivo después de
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realizada una ecografia haya quien solicite que tan sélo se le transfieran embriones
del sexo deseado. Ahora bien, la seleccion de sexo por motivos sociales es ilegal, y
si comporta la destruccién de embriones sanos también es éticamente discutible,
excepto en los pafses en los que es legal el aborto por motivos sociales.

En estos momentos, existen muchas posibilidades de que, en un futuro préximo,
se disponga de un método sencillo, poco costoso y que no implica la destruccion
de embriones para poder seleccionar el sexo de los hijos; se trata de la separacién
de espermatozoides mediante citometria de flujo.

Aunque, por el momento, muchas de las opiniones que se han hecho piblicas
son contrarias a la seleccién de sexo por motivos sociales, creemos que dichas
opiniones no se basan en argumentos (que no se dan), sino en temores ancestrales,
y nuestra opinién particular es que, en las condiciones descritas, no hay razon
para oponerse a la seleccion de sexo.

8. Trasplantes embrionarios o fetales

El uso de células o tejidos embrionarios o fetales para trasplantes es legal, y no
plantea problemas éticos siempre que el material proceda de embriones y fetos
no viables o muertos. Asf lo recoge nuestra legislacion, que hace el uso de estas
células y tejidos equiparable a la donacion de células, tejidos u érganos por parte
de individuos ya nacidos, vivos o fallecidos.

9. Investigacion

El empleo de gametos humanos en programas de investigacion es legal, y no
plantea problemas éticos, siempre que los gametos empleados en la investigacion
no se utilicen con fines de procreacion.

La investigacion en embriones humanos esta tipificada por la ley, y puede
realizarse siempre que se lleve a cabo in vitro, dentro de los 14 dias siguientes ala
fecundacién (sin que cuente el tiempo que el embrién pueda permanecer
crioprerservado), tenga una finalidad diagndstica o terapéutica, y no exista un
modelo experimental alternativo. Esta altima condicion es la més discutible, por
cuanto se argumenta que, en muchas de sus fases, cualquier investigacién puede
acceder a sistemas alternativos, pero, en tiltimo término, tan s6lo es posible obtener
datos vélidos a partir de material humano.
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Quizi el problema mds importante se halle en el origen del material embrionario
a utilizar. Entre los cientificos, son muchas las opiniones favorables a permitir la
creacion de embriones para la investigacién. Otros pensamos que esta postura es
abusiva y peligrosa, aun aceptando, como hemos expresado repetidamente, que
el embridn no es més que un actmulo de células, que no va a decidir convertirse
en un futuro ser humano hasta la fase de blastocisto, y que tiene un 65 % de
posibilidades de desembocar en un proceso abortivo. Aan asi, aceptamos la
investigacién en embriones sobrantes, puesto que de todos modos se van a
destruir, y la investigacion es un destino alternativo mds noble, pero no la creacién
de embriones expresamente para la investigacion.

10. Prohibiciones

La legislacién espafiola sobre reproduccion asistida, asi como nuestro codigo penal,
contienen ciertas prohibiciones que no sélo son incongruentes, sino en algunos
casos totalmente acientificas o incluso anticientificas. Estas prohibiciones no
aparecen como resultado de un conocimiento profundo del tema, sino que
proceden de los oscuros pozos de la supersticién y de la ficcidn cientifica mas
absurda. Comentamos las mds preocupantes.

10.1. Partenogénesis

La partenogénesis consiste en la divisién del ovocito como si de un embrion se
tratara, pero sin haber sido fecundado por un espermatozoide. Esta técnica es
ilegal, pero no plantea problemas éticos, ya que los embriones asf obtenidos no
son viables, ni seran nunca transferidos.

En cambio, la partenogénesis es un modelo excelente para el estudio del desarrollo
embrionario sin contribucion del genoma paterno, problema de enorme interés,
ya que en el embridn ciertos genes actian de forma distinta segn su origen sea
materno o paterno (impronta o impresién génica). Este modelo esta vetado por
el miedo irracional a que se pretenda producir un individuo tan sdlo a partir de
un ovocito, lo que es una imposibilidad cientifica.

10.2. Produccion de embriones por fusién de gametos del mismo sexo

Esta prohibicién tiene el mismo absurdo fundamento que la anterior. Mediante
fusion de ovocitos (que no de espermatozoides, que casi carecen de citoplasma)
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es posible producir embriones sin contribucién paterna {(ginogenéticos), que son
otro excelente modelo para el estudio de la impronta o impresion génica. Los
embriones producidos son inviables.

10.3. Fecundacién interespecifica (hibridos)

En el momento de redactar la ley espaiiola de reproduccién asistida, la fecundacion
interespecifica de ovocitos de hamster con espermatozoides humanos era una
técnica de laboratorio reconocida, por lo que fue autorizada, al iempo que se
prohibia cualquier otro tipo de fecundacién interespecifica. El legislador queria
evitar intentos de hibridacién entre humanos y primates superiores (el mito de
King Kong), que probablemente tampoco serfan viables, y ademds son
antiecondmicos, pero con esta prohibicién cerré el pasc a otros sistemas carentes
de riesgos éticos (p. €j., el sistema humano-rana) que podrian utilizarse
provechosamente y de forma mas econdmica en investigacion.

10.4. Produccidn de quimeras

Al prohibir las quimeras (organismos con dos o més tipos de células de origen
distinto) el legislador pensaba, quiz4, en el hombre mono o en el hombre mosca.
Sin embargo, al prohibir la produccién de quimeras se prohibia, de hecho, cualquier
tipo de trasplante. Afortunadamente, la ley se referfa a la reproduccion asistida, y
a nadie se le ha ocurrido denunciar la ilegalidad de la terapia génica. La
irracionalidad de esta prohibicién es un buen colofén para este apartado.
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Capitulo 14

Bioética e igualdad en la interrupcion del
embarazo

Esther Mitjans






La libertad ideoldgica -expresion del pluralismo como valor comstitucional- permite enfocar ia
interrupcion del embarazo como una cuestion privada sin que ello suponga gue el Estado Social y
Democritico pueda desentenderse de hacer efectivos otros valores constitucionales. Ast, el principio
constitucional de igual ciudadania permite abordar el aborto a partir del papel de la mujer dentro
de la sociednd. Existe un relativo consenso en cuanto a no reconocer personalidad juridica al feto.
Los posibles intereses del Estado, en esta polémica cuestion, estin delimitados por la Constitucion.

Sumario

1. Cuestién piblica o privada.

2. El principio de igualdad.

3. La “personalidad” del feto.

4. La vida potencial como interés del Estado.
5. Reflexiones y perspectivas.

La aceptacion de la libertad ideoldgica conduce a una ética entendida como el
conjuntoe, de los valores minimos admitidos por la mayoria de la sociedad. Y estos
minimos van evolucionando a lo largo de la historia. En este sentido la bioética
podria considerarse como la aceptacién de los minimos morales para todos en las
ciencias de la vida y de la salud. Vamos a referirnos aqui al consenso en torno alos
valores implicados en el campo de la reproduccion humana y, concretamente, en
la interrupcién voluntaria del embarazo.

En un Estado pluralista, en el que no se impone una ideologia religiosa, se tiene
en cuenta el valor que la mujer embarazada atribuye al feto y, por tanto, su
capacidad de decisién. Prima su libertad ideolégica como ser humano merecedor
de igualrespeto y consideracion, independientemente de su sexo, como miembro
participativo y responsable dentro de la sociedad.
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Es por ello que los principios constitucionales de igualdad y libertad son las vias
doctrinales de acceso a la cuestion del aborto. Cuando se ha rechazado o limitado
una de estas vias, la otra ha resurgido con més fuerza. El acceder por una u otra
via doctrinal, por la igualdad o la libertad, no responde mas que a la tradicién
juridica de la sociedad concreta donde se ha planteado la cuestién del aborto.
S6lo formalmente pueden diferenciarse ambas doctrinas, pues la igualdad
sustancial y la libertad concretada en un actualizado derecho a la intimidad,
convergen de tal modo en el Estado Social y Democrético de Derecho que Hegan
a fundirse, cuando no a identificarse.

1. Cuestién ptiblica o privada

Paraddjicamente, el aborto, considerado por la jurisprudencia americana, como
una cuestién que sélo atafie a la vida privada, se revela como unade las actividades
mds politicas. La continuidad e identidad de lasociedad en general y de los grupos
sociales que la integran se ha mantenido tradicionalmente controlando la
repreduccién humana. Incluso, en aquellas sociedades mas permisivas en las que
aparentemente el Estado se mantiene al margen de esta cuestion, éste ejerce sus
opcicnes a través de las politicas piblicas’. Renunciar a identificar “a priori” un
interés estatal en la finalizacién de todos los embarazos no significa renunciar a
que un “importante interés estatal” pueda, en determinados supuestos, imponer
esta finalizacion.

¢Quees lo que hahecho considerar el aborto como una accion meramente privada?
El carédcter clasico y original del derecho al “privacy” que se corresponde con la
ideologia del Estado liberal. Pero, el &mbito privado, es precisamente, aquel donde
las mujeres siguen estando més oprimidas por la cultura patriarcal. El
planteamiento liberal se basa en la idea de que, mientras lo ptblico no interfiera
en la vida privada, los individuos auténomos actiian libremente. Pero dado que,
en larealidad, la mayoria de las mujeres no tienen esta autonomia ni gozan de
igualdad, lo que se requiere es la intervencién de los poderes prtiblicos, no su
abdicacién’, puesto que en el dambito privado las mujeres ocupan un lugar
subordinado y sujeto a abusos.

1. Tibe,L. “The Curvature of Constitutional Space: what lawyers can learn from Modern Physics”, 103,
Hurvard Law Rev. n21(1989)p.32

2. Mackinnon,C. Feminism Unmodified, 1987,1.96-100
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La privacidad que, tradicionalmente se entendia como "el derecho a estar sélo",
se ha reconceptualizado como el derecho a no tener determinada la vida por el
Estado® Pero ello no impide, de por si, perpetuar la desigualdad y la opresién que
pueden existir en las relaciones privadas.

[Elderecho a laintimidad no es tanto una esfera impermeable a la accién del Estado,
como su necesario distanciamiento de éste para proteger adecuadamente las
opciones personales, la personalidad individual. Entre el Estado y el individuo
debe haber una distancia que ofrezca el suficiente espacio para el desarrollo
individual de los ciudadanos y ciudadanas. Ahora bien, esta distancia del Estado,
en cuanto Estado Social y Democrético, no es siempre equidistante, depende de
las situaciones concretas. Estas pueden requerir, en unos casos, una aproximacién
para hacer efectivos los valores constitucionales. La distancia varfa, como veremos,
si se trata de hombres o de mujeres para garantizar el principio de igualdad. Asi,
pues, no significa desentenderse. No es lo mismo no intervenir que preocuparse
por no interferir y mantener un margen adecuado para que el individuo ejerza
su libertad. Por ello, este espacio no debe entenderse como un vacio normativo
yaquelaprivacidad puede ser vulnerada también por particulares, personas fisicas
o juridicas que pueden controlar de forma abusiva decisiones importantes de la
vida de las personas. 56n necesarias leyes que lo impidan, normas estatales que
protejansuficientemente al individuo frente intromisiones e imposiciones de otros
que determinen o condicionen su vida o decisiones importantes de la misma. Por
ejemplo, el veto al aborto por parte de familiares de la embarazada o de su propia
pareja, la negativa del médico o de las clinicas a practicarlo, etc. Todo ello puede
requerir una normativa tanto mas detallada cuanto menos liberal y tolerante es
la sociedad frente a esta cuestién. No se trata s6lo de no prehibir el aborto sino
también de impedir que otros no lo permitan imponiéndose sobre la voluntad de
la mujer. De ahi que sea s6lo el distanciamiento esirictamente necesario para
proteger las opciones y decisiones de las mujeres.

En cuanto es el Estado el que hace las leyes, inicialmente tiene més instrumentos
o medios para determinar la vida de las personas debe ser especialmente
cuidadoso para evitarlo. Pero nunca sera inhibicién. No pueden separarse las
obligaciones o prestaciones del gobierno de sus obligaciones de abstenerse de

3. Rubenfeld,]. “The Right of Privacy”,102, Harvard Law Review, 1989
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determinadas formas de control ya que ambas deben responder a una sustancial
visidn de las necesidades de la personalidad humanat.

Se trata pues de ofrecer un “espacio” para el desarrollo individual. Pero si este
desarrollo peligra claramente el Estado debe intervenir para garantizarlo, se llame
o no a este espacio dmbito privado. Un ejemplo de actividad estatal este sentido,
aunque sea en un entorno distinto al nuestro como es enla India, esla prohibicién
a los médicos que hacen las ecografias de informar del sexo del feto con el fin de
evitar el aborto de los que son femeninos.

Fs el desarrolio de la personalidad de los individuos lo que, para muchos autores,
define el derecho a la privacidad o intimidad o sus “certezas”, dentro de su
generalmente aceptada indeterminacion (la autodefinicion, la autoderminacion
o capacidad de decision o eleccién, etc.) Dado que las opiniones son dispares esta
indeterminacién ha sido la causa de que cuestione este planteamiento, se obvie
el contenido material del derecho al “privacy” vy se centre actualmente en el
impacto de las leyes que lo vulneran, en el hecho de que estas leyes condicionan
radicalmente la vida de las personas.’.

5in embargo, en cualquiera de estas concepciones, el Estado sigue apareciendo
como “neutro”, no valorativo, mientras que nuestra perspectiva es la del Estado
Social y Democratico.

Por otra parte, la personalidad o identidad de los individuos la entendemos de
un modo dindmico, no como una esencia sino como una construccién
condicionada por la sociedad. Y si alas mujeres se les ha denegado historicamente
la dignidad de su completa humanidad e identidad, son los seres humanos que
mayor necesidad tienen de construirla en un proceso que transcienda sus
condiciones de subordinacion.

2. Principio de igualdad

El contenido esencial de la igualdad sustancial reside en el principio de igual
ciudadania. Este garantiza a todo individuo el derecho a ser tratado por la sociedad

4, Tribe, L, American Constitutional Law (ed.1988)p.1304-05

5. ver nota 3.
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organizada como un miembro respetado, responsable y participativo. Todas las
personas tienen un valor similar y por ello son igualmente merecedoras de respeto.
Las desigualdades perjudican el respeto por uno mismo, bien primario principal,
definido tanto por el sentimiento de la propia valia personal como porla confianza
de los individuos en su capacidad, de acuerdo con sus posibilidades, para conseguir
sus propésitos.® En este sentido, para Dworkin, “el gobierno debe tratar a quienes
gobierna con consideracion, esto es, como seres humanos capaces de sufrimiento
y de frustracién, y con respeto, o sea como seres humanos capaces de llegar a
concepciones inteligentes de cémo han de vivir su vida, y de actuar de acuerdo
con ellas. El gobierno no solo debe tratar a la gente con consideracion y respeto,
sino con igual consideracion y respeto”.”

En la cuestién del aborto, el enfoque que aporta el principio de igual ciudadania
implica el derecho de las mujeres, como miembros plenos de la sociedad a asumir
la respensabilidad de decidir su propio futuro. Se asimila al concepto de autonomia
personal por el que ser una persona significa respetar la capacidad de tomar
decisiones responsables con el fin de controlar la vida propia y de ser un miembro
participante activo, y no un objeto, dentro de la sociedad. Se identifica con el
contenido esencial del “privacy” antes mencionado, confirmando la estrecha
vinculacién; entre ambas vias doctrinales al abordar esta cuestién.? Si, desde un
punto de vista material, las “certezas” del “privacy” coinciden, a su vez, con el
contenido del principio de igual ciudadania, desde el punto de vista que he
planteado previamente, el “privacy” adquiere una nueva dimensién: el
distanciamiento estatal necesario para hacer efectiva esta igual ciudadania,
respetando aquellas decisiones de los individuos que se han ido aceptando
socialmente como fundamentales, vinculadas a la dignidad de la persona, hombre
o mujer, y a su libertad ideoldgica y diferenciandolas de aquellas otras actividades
(prosttucién, promiscuidad, poligamia, efc.} que nuestra sociedad rechaza, por

6.  Karst, K"The Supreme Court 1976 Term-Foreword: Equal Citizenship Under the Fourteenth
Amendment”, 91 Harvard Law Review. I (1977), Tribe & Dore, “Levels of Generality in the definition of
Rights”,57 U.Chi.Law Rev.{1990)p.1057

7. Dworkin, R. Los derechos en serio, Ed, Arfel, p.38,388-89. Como es sabido, este autor aborda el tema
del aborto en su conocide libro: El dominio de a vida, Ed.Ariel, 1994.

8. K. Karst.op.cit., Ridder,5.Will, L. “Autonomy and Reproductive Freedom” Yaie Journal of Law and
Feminism, vol.2,n°1,(1989)p.84 y Gerety, Redefining Privacy” 12 Harvard C.-C.L.L.Ren.(1977)p.233-36.
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mucho que determinadas personas se sientan definidas por ellas o las estimen
vitales o relativas a su propia personalidad. (A pesar de que, es en aquellas
autodefiniciones menos convencionales y més controvertidas, donde el Estado
debe observar con mayor escriipulo esta distancia. Donde debe ejercer més su
“self-restraint”.)

Ahora bien, en la concreta cuestién del aborto el principio de igual ciudadania
despliega su mayor virtualidad partiendo de la base de que el feto no es una
persona protegida por dicho principio. Incluso aceptando que el feto sea una
persona, alguna doctrina considera la prohibicién de abortar como clara
discriminacién por razén de sexo.’ Sin embargo, aqui partimos de la base, como
se abordard mds adelante, de que el feto no es una persona.

El contenido sustantivo de la igual ciudadania ofrece una perspectiva, un modo
de analizar el problema constitucional del aborto, a partir del papel de la mujer
dentro de la sociedad. Nos referimos al respeto con que se le trata y con ello
queremos decir que la aplicacion juridica del principio de igualdad se debe hacer
respetando las necesidades de las mujeres, que en relacién al aborto no estdn en
“situacion similar” a los hombres. Si se exige estar en “situacién similar”
evidentemente el principio de igualdad no puede aplicarse en esta cuestién.
Ningin hombre ha estado embarazado.

La exigencia de esta “situacion similar” es el precio que el movimiento de
emancipaci6n de las mujeres ha tenido que pagar por el impulso que ha recibido
del movimiento en favor de la igualdad racial, del que ha ido a remolque. Esta
exigencia le ha permitidc avances, especialmente en el mundo laboral. Pero se
muestra insuficiente para abordar la cuestién del aborto e incluso la de las
agresiones sexuales donde las mujeres estdn en una situacién de mayor
vulnerabilidad fisica. No es de extranar pues que estas cuestiones se hayan tratado
legalmente bajo otras ribricas como el derecho ala privacidad o el derecho penal
al no poder acudirse a la exigencia de “situacion similar”.'®

No obstante, el principio de igualdad, dado su caracter sustantivo, va més alla de
esta exigencia técnica. En un inicio, las mujeres aceptaron, sin cuestionar, los

9. Regan,D.H. “Rewriting Roe v. Wade, 77 Michigan Law Review. p.1569-70,(1979)y Tribe,L. Abortion:
The Clash of Absoluies, 1990,p.129-35.

10.  Mackinnon,C."Reflections on Sex Equality Under Taw”, Yale Law Review,n25 A1991,p.1281-1328.
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instrumentos juridicos existentes. Cuando se hicieron las leyes, la mayoria de las
mujeres eran analfabetas. Posteriormente, el movimiento feminista trabajo desde
la realidad diaria, no era académico. Aceptd el mundo legal tradicional y sus
métodos juridicos. 5i para alcanzar la igualdad habia que ser como los hombres,
las mujeres serfan como los hombres. En vez de buscar una solucién propia se
planted que si la igualdad era ser lo mismo que los hombres y ser diferentes
significaba menos derechos con compensaciones inadecuadas o paternalistas, las
mujeres serfan como los hombres. Debfan rechazarse aquellas leyes que ofrecfan
una “proteccién especial”. Esto supuso un avance para las mujeres pues pasaron
de ser consideradas subordinadas a ser potencialmente iguales.

Pero no puede reconocerseles a las mujeres un trato igual solo en la medida en
que son iguales a los hombres. Porque ¢ que pasa en aquellos que son diferentes
y en aquellas capacidades que caracterizan a las mujeres como es la capacidad de
tener hijos o maternidad?.é Es posible la discriminacién en este campo? La
diferenciacién no puede suponer discriminacién. El principio de igualdad no se
esfuma, no desaparece cuando se trata de abordar capacidades distintas entre los
seres humanos, como son las diferencias entre ambos sexos. En este caso el
principio de igualdad sdlo debe enfocarse de un modo més amplio, mas profundo,
en el sentido sustantivo ya sefialado. Las mujeres siguen siendo seres humanos
que deben ser respetados como miembros participativos y responsables dentro
de la sociedad. Y esto pasa por respetar adecuadamente esta capacidad, sin
idealizarta, ni desvalorizarla ni manipularla al servicio de otros intereses. Ni
desentenderse de la misma en nombre de una privacidad o &mbito privado en el
que no jugaria el principio de igualdad.

Los derechos no son compartimentos estancos, ya hemos senalado la vinculacién
estrecha entre el privacy y laigualdad como vias doctrinales de acceso ala cuestion
del aborto y que requieren un tratamiento integrado de ambos derechoes. El
derecho alaintimidad como tal, insisto, es la distancia necesaria para hacer efectivo
el contenido de laigualdad substantiva o material, la distancia respetuosa y activa
del Estado a la que obliga el pluralismo. Si se pierde esta distancia, se pierde la
perspectiva. La privacidad se “aplana”, adquiere un sentido unidimensional. Sélo
es vigible la linea de ruptura entre lo piblico y lo privado. Este ambito privado
puede consistir en un conjunto desordenado, descontrolado, de actuaciones de
individuos que pueden ser abusivas y asociales. ¢Se configura como el residuo o
los restos del hipotético “estado de naturaleza” de Hobbes y de Locke que nos
describe tan bien Macpherson en su anélisis de las teorfas del liberalismo?. éComo
actuarian los individuos, segin su naturaleza, si no existieran el Estado, las leyes,
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los jueces y la policia que surgen del ” contrato social”.? Lo que no queda claro es
si se trata del realista estado de naturaleza hobbesiano, donde el hombre es un
lobo para el hombre o el idealista de Locke, donde los hombres son iguales y
libres!* Al perderse la distanciay, con ella, la perspectiva, la igualdad y 1a Iibertad
también se “aplanan”, son unidimensionales, formales, ideales, como en el estado
de naturaleza de Locke, consagrandose juridicamente este residuo del “estado
de naturaleza”, como ambito privado al margen de cualquier intervencién o
control del Estado.

La jurisprudencia americana ha preferido enfocar el tema del aborto desde esta
visién lineal y liberal del privacy y, al enfocarlo asi, lo ha eliminado del campo de
laigualdad que, a su vez, va a entender también, de modo lineal, como igualdad
formal. Por su parte, nuestra escasa jurisprudencia (s6lo hay una sentencia, la 53/
85) nolo ha aberdado ni desde la privacidad ni desde laigualdad. Es clerto que en
esa sentencia se hacen timidas referencias a la dignidad y libertad de la mujer,
pero el tema se enfoca basicamente desde el punto de vista del papel del Estado
en la proteccion de los valores constitucionales. Pero no para fundamentar los
derechos de la mujer, sino simplemente para deducir lo que el Tribunal
Constitucional denomina el valor “vida”, y para derivar del mismo la proteccién
del nasciturus, al que, por otra parte, no reconoce como titular de derechos por
no considerarlo persona. 5i algiin derecho fundamental va a preocuparse de
reconocer esta sentencia es la libertad ideolégica de los médicos, no la de la
embarazada. El Tribunal Constitucional ha perdido asi la ocasién de resaltar el
valor pluralismo expresamente reconocido en la Constitucion (art.1.1 CE), v por
tanto de situar al Estado en la distancia necesaria para hacer efectiva la igualdad
y la propia libertad ideoldgica de la mujer.

3. La“Personalidad” del feto

He partido de la base de que el feto no es una persona y asi estd reconocido
expresamente por nuestra jurisprudencia constitucional y también,
indirectamente, por la americana que evade la cuestion de cuando empieza la
vida humana. Mantiene que el feto representa la potencialidad de una persona y
considera que hay un importante y legitimo interés en protegerlo, que se vuelve
apremiante cuando el feto alcanza la viabilidad{ alrededor de las 24 0 28 semanas
tras laconcepcién, aproximadamente al inicio del tercer trimestre del embarazo).

11.  Macpherson,C.B. La Teoria Politica del Individualismo Posesivo. Ed Fontanella,1970.

282



BIOETICA E IGUALDAD EN LA INTERRUPCION DEL EMBARAZO

Ambos Tribunales reconocen la vida fetal amparable, “bien juridico
constitucionalmente protegide”.?

Por ello, habria que plantearse si el feto tiene o no personalidad y, posteriormente,
la potencialidad de vida humana. A estas cuestiones va unida el alcance o
importancia del interés estatal en proteger el feto y, por tanto, el grado de limitacién
justificable, de los derechos de la embarazada. Pero también hemos de referirnos
a cual debe ser este interés estatal en el Estado Social y Democratico.

Dentro de los intereses del Estado, el que pueda llegar a justificar la no
consideracion de los derechos de la mujer tendria que ser un interés de especial
importancia, como seria el de defender a los derechos de otra persona. Por eso
sefialaba mds arriba, que si al feto se le reconoce personalidad, a la mayoria de [a
doctrinale parece dificil rechazar que el aborto debe prohibirse. Desde el momento
en que hay dos personas, el Estado evitard que una pueda decidir o condicionar
la vida de otra. A pesar de que, vuelvo a recordar, no toda la doctrina esta de
acuerdo. Alguna sugiere que mantener la vida de otra persona vinculada
fisicamente al propio cuerpo es un acto de buen samaritano, virtuoso pero no
obligatorio.”,

Que el feto sea 0 no persona, o cuando adquiere este “status” parece pues de vital
importancia. Sise considera que desde la concepcidn, las mujeres tienen su vida
condicionada desde el momento en que quedan embarazadas, su suerte estd
echada. En cambio, si 10 se reconoce como persona més que a la mujer, ésta podra
tener limitada su libertad de aborto pero ne afectado su contenide esencial. Podré
abortar, aunque sea con unas determinadas condiciones: informacion suficiente,
salud garantizada e incluso financiamiento propio. En este caso no se tratara de
disponer de la vida de otra “persona”, al no considerarse el feto como tal.

Ahora bien, si esto no se explicita, si el tema de la personalidad del feto no se
aborda por la jurisprudencia constitucional, el aborto se dificultard mas o menos,
seglin se entienda por los poderes publicos que la personalidad se adquiere por

12. STC53/1985de 11 de abril de 1985. Ver asimismo la sentencia del Tribunal Supremo de EEUU, Roe
v. Wade, 410 U.5.113,162-63(1973) v también la sentencia de la Corte Constitucional Canadiense,R.
vMorgentaler (1988,(1966) 1 5.C.R.30,82N.R.15(5.C.C)

13. vernota9.
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el feto en la concepcién, en la viabilidad o en el nacimiento, E incluso podrian
llegar a prohibirse los anticonceptivos como impedimentos para que se generen
“personas”. {Pueden los poderes piblicos, jueces y legisladores decidir libremente
esta cuestion o la Constitucion establece unos limites?

¢Pero quién y c6mo se determina cuando se adquiere “personalidad”? :Que
significa ser “persona”? El tema importa porque cuando el feto se considera
persena, como hemos sefalado, el Estado parece poder argumentar un interés
suficiente en impedir el aborto. Hasta ahora la ideologia religiosa era la que
imponfa su concepcién de la personalidad. Pero en el Estado ideclégicamente
pluralista , ninguna ideologia puede imponerse.

Actualmente, tras el nacimiento la personalidad se atribuye automaticamente v,
entonces, hablamos claramente de “nifio”. Pero, antes del nacimiento, ¢{puede
atribuirsele personalidad al feto? Cuando podria decirse que el feto es una
persona? Se frata de una calificacién juridica que se atribuye en un momento
determinado del desarrollo humano, de un status legal. Conceptualmente,
personalidad podria asimilase a otros status, como el de la mayoria de edad que
se atribuye posteriormente en la vida. Y, al igual que en la mayoria de edad, no
hay tnica y obligada respuesta juridica a cuando debe atribuirse la personalidad,
el planteamiento dependera del contexto, de las circunstancias concretas. El
enfoque juridico serd diferente segiin cudles sean los intereses en presencia y
estos seran distintos si se trata de regular la responsabilidad penal u otras
situaciones que, a su vez, pueden ser muy diversas.

Es obvio que el legislador no puede tener una total discrecionalidad ni en la
determinacién de la personalidad ni en la de la mayoria de edad. Es el propio
concepto y la Constitucion, como norma suprema, los que imponen los limites. Y
al igual que serfa absurdo que el legislador estableciera que la mayoria de edad
empieza a Jos dos o a los sesenta afos, deben establecerse también limites en la
decision estatal sobre el inicio de la personalidad. Tomando especialmente en
cuenta las consecuencias o efectos de la regulacién legal. El establecer una edad
para la responsabilidad penal o para el consume de bebidas alcohdlicas se hace
teniendo en cuenta el desarrolio bioldgico, psicolégico y los intereses de terceros.
La decision estatal que determine cuando empieza la personalidad debe también
tener en cuenta las consecuencias que este status tendra para otras personas.4.

14, Rubenfeld,]."On the legal status of the proposition that “Life begins at conception”, Stanford Law
Review, vol.43,n23,1991,p.601 v 627,
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En el contexto concreto del aborto, la propia Constitucién exige que la regulacién
del mismo tenga en cuenta comc van a estar afectados los derechos
constitucionales de la mujer ya que se trata de determinar cuando se posponen.
Si esto es asi, estamos de acuerdo con Rubenfeld, en que presuponer que la
personalidad empieza con la concepcién debe ser rechazado desde el punto de
vista constitucional.”” La mujer ha de tener el “espacio” suficiente para asumir su
decisién de modo informado y responsable.®

Ademads, el tema es pelémice, algunos consideran que la personalidad debe
atribuirse al momento de la concepcidn, otros al de la movilidad, algunos al de la
viabilidad v finalmente, otros al del nacimiento. Se argumenta vivamente en
torno a cuando se inicia la vida humana. Ni las propias religiones tienen ni han
tenido una opinién clara al respecto. For ello, el TS americano concluyé que ni los
jueces ni el legislador podian resolver este problema de la personalidad cuando
especialistas en medicina, teologia o filosofia no podian llegar a un consenso. La
diversidad de opiniones impide que los poderes ptblicos adopten una teoria de
la vida que no tenga en cuenta los derechos de la mujer.

En términos de nuestro Derecho Constitucional podriamos decir que el pluralismo
ideolégico no permite a los poderes piablicos immponer una concepcién de la vida
determinada, pontificar cuando empieza la vida humana, que anule derechos
constitucionales de la mujer embarazada. Establecer que la personalidad del feto
se adquiere en el momento de la concepcién equivale a anular a las mujeres
derechos reconocidos en la Constitucién para “todos”. Prohibir el aborto es
entender que el feto es “persona” a partir de la concepcién y por tanto es negar
cualquier derecho a la mujer embarazada a interrumpir su embarazo. Parece,
pues, que lo adecuade es que esta atribucién juridica de “personalidad” se siga
reconociendo en el momento del nacimiento.

No obstante, algiin autor se ha planteado por qué no atribuir personalidad al feto
en un momento determinado del embarazo que permita respetar el contenido

15. Rubenfeld,].”On the legal status of the proposition...cit..p.599-635.

16. Como sefiala Harrison, ”given the politics of abortion, women have had little pyschological space
to pursue the question of how women should use their procreative power in a socially responsible
mannet, “which in the last analysis may be the greatest tragedy of all” (Harrison, B. “Our right to
choose: toward a new ethic of Abortion” 1983,p.125-44, cit. por Olsen,op.cit.en nota 21, p.13).
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esencial del derecho a decidir y, al mismo tiempo, se proteja el feto no nacido
pero que pueda llevar una vida independiente. En definitiva, se sugiere atribuir
personalidad al feto en el momento de su viabilidad.” Esta atribucién juridica
pretende conciliar los derechos e intereses en presencia, en el contexto del
embarazo. Protegeriala vida fetal, en general, dadala posibilidad de que las nuevas
técnicas médicas permiten ir avanzando el momento de la viabilidad dentro del
embarazo." La continuidad que se resaltaria con esta atribucién de personalidad
al feto en el momento de su viabilidad seria la continuidad entre la vida viable y
el nacimiento ¢ alumbramiento bioldgico. Este planteamiento no deja de tener
interés, se justificarfa en los estudios que tienen en cuenta la tdltima fase del
embarazo para el desarrollo psicolégico del nuevo ser. Se corresponderia con la
estrecha vinculacién ya consolidada entre éste y la embarazada. Sin olvidar que,
en nuestro entorno cultural, es generalizado el rechazo a abortar un feto en estado
de gestacidn avanzado.

No obstante estas consideraciones, ¢ estd suficientemente justificada la atribuciéon
de personalidad al feto viable?. {Es oportuno considerarlo como titular de
derechos? Recordemos los avances de las nuevas técnicas de reproduccién
humana. ¢ No se anadirian mayores problemas con la atribucion de derechos al
feto? No parece que pueda argumentarse que la viabilidad es un estadio mas fijo
que el del nacimiento ya que, como ha sefialado el constitucionalista Tribe, el
avance en dichas técnicas lo pueden ir aproximando al momento de la concepcién.

No parece pues que sea ventajosa esta atribucién de personalidad al feto viable
aunque con ella se pretenda introducir un elemento de seguridad juridica que
impida a los tribunales y a las legislaciones ir continuamente reconsiderando
cuando se inicia la vida humana.

4. La vida potencial como interés estatal

Es innegable que con el nacimiento culmina un proceso de gestacién , se le
denomine potencial vida humana, vida fetal o “nasciturus”. Proceso de gestacion,

17, Rubenfeld, J. “On the legal status...”cit.p.635.

18, Tribel, L. “Structural Due Process”, 10 Harvard C.R.-C.L. Law Rev. .269,297-98(1975)(cit. por el
mismo en 1985 en Harvard Law Review, vol.99) Tribe advierte “that a viability rule allows society to
optimize the protection of women and their unborn children by choosing how much to invest in the
technologies pushing viability toward conception”.
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dicho sea de paso, que requiere o ha requerido un especial trabajo de elaboracion
fisica y psiquica de la embarazada.

Reconocer que se es persona significa admitir que hay una vida humana
independiente, un ser con fines distintos e intereses propios. Por ello, la teoria
anteriormente sefialada considera que el Estado sélo podria prohibir el aborto
cuando pudiera contemplar el feto como una persona de hecho, con un interés
actual en su propia vida Esta teorfa cuestiona, en cambio, que el Estado pueda
tener interés en la vida potencial al entender que esta potencialidad por definicion,
es decir, por su naturaleza de no actualidad, no puede acotarse, es demasiado
indeterminada. Y esta indefinicién da pie a que el legislador pueda llegar a
entender que la vida potencial se inicia con la concepcion, o incluso antes. Pues la
potencialidad puede estar mds o menos cerca de su actualizacién, pero como
potencialidad, existe antes de la concepcion.

No obstante este planteamiento, se admite en general que hay un interés estatal
en la vida potencial. Interés que fundamenta limitaciones al derecho de la
embarazada a interrumpir el embarazo.

El Estado puede tener intereses muy distintos y, unc de ellos, podria referirse al
tamarfio de su poblacién. Ya hemos hecho referencia al principio a la dimension
puiblica que histéricamente ha tenido la cuestion del aborto. Pero, en la actualidad,
en nuestro Estado Social y Democratico, la finalidad de aumentarla s6lo puede
justificar determinadas politicas publicas pero nola penalizacion del aborto. Sobre
todo cuando es dificil aceptar, en nuestro entorno social y juridico, lo contrario.
Eso es, que la necesidad de limitar su crecimiento justificara imponer limites en
tener hijos. (El TS americano lo ha rechazado expresamente). Hoy por hoy, esto
nos distancia de otros entornos sociales,con otros planteamientos politicos, como
China, par ejemplo, al tiempo que nos ayuda a reflexionar y relativizar la cuestion.

Otros intereses del Estado que rechazamos por ser todavia mas discutibles en
nuestro contexto y propios de Estados autoritarios podrian ser la preservacion
del papeltradicional de la mujer como esposa y madre, 0 la configuracion genética
de la descendencia de los individuos.

Los intereses del Estado Social y Democratico estdn enmarcados por la
Constitucién. La actuacién de los poderes piiblicos debe acomodarse a las
finalidades constitucionales y a los derechos fundamentales. En este sentido es
indudable que los poderes publicos tienen un interés legitimo en asegurar la salud
fisica y psiquica de los nifios nacidos.
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Pero ademés nuestra Constitucién recoge expresamente un interés estatal
constitucionalizado en asegurar el derecho de los nifios en ser asistidos por sus
padres, constitucionalizado en el art.39 de la Constitucion Espafola como deber
de los padres. Este interés justificaria por si sélo asegurar la capacidad de éstos y
la decision libre y responsable de la mujer respecto a su embarazo. Pero el interés
del Estado como Estado Social y Democrético de Derecho va mas alla de la salud
del nifio, abarca Ia salud de la mujer, de su pareja, de la familia. En tiltima instancia
la salud dentro de la sociedad. Para ello, el interés estatal reside basicamente en el
interés de que la decisién sea informada y responsable. No por presuponerse, en
absoluto, que esta decisién se tome a la ligera, sino por Ja preocupacién de la
sociedad por la propia salud no sélo fisica sino también psiquica de la madre. La
decision de abortar es una decisién dificil. Siempre supone un trauma psicolégico,
un duelo que debe elaborarse. Y esto no puede negarse. Cada vez mas las técnicas
médicas permiten que el peligro fisico sea menor y cada vez més la experiencia
clinica evidencia que el psicolégico es grave, que ambos peligros son menores al
principio del embarazo que cuando estd avanzado y que las medidas preventivas
son imprescindibles.

Elinterés por la salud corresponde a cualquier tipo de Estado, aunque no fuera
mas que por evitar subsidios sociales costosos. Pero, en nuestro entorno social,
seriaya muy discutible que ello justificara obligar a abortar fetos con deficiencias.
(Y totalmente inaceptable si lo hiciera en relacién a fetos viables a los que hubiera
reconocido personalidad, de acuerdo con el planteamiento mencionado.)

No obstante, ¢hasta que punto el Estado tiene un interés legitimo en defender los
intereses no del nino, sino del feto cuando éste sdlo es considerado como vida
potencial y no una vida de hecho, una vida independiente con intereses propios?,
iqué intereses puede tener el feto que requieran una proteccién estatal?

5i nos referimos al interés del feto en nacer, hemos de reconocer que una vida
potencial no tiene ningtin interés actual, en todo caso seran intereses potenciales.
Cualquiera de los intereses potenciales del feto que pudiéramos imaginar, incluso
el denacer deseado, 0 en un entorno que no fuera excesivamente hostil, dependerd
de que sea efectivamente persona, de que nazca. No puede atribuirse a algo
potencial las caracteristicas que lo diferencian de algo actual. Lo que es propio de
la persona es tener intereses como fin en si misma que deben ser respetados . No

19.  Veral respec‘to,]. Aray, 5. Jarasty A. y M. Racowsky en Aaray, I. y otros: Aborto. Estudio psicoanalitico.
Ed. Paidos,1968.
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pueden otorgarse estos atributos a una vida potencial pues es negarla como tal,
es convertirla en actual. Incluso, hay quién, llega a preguntarse que impediria
considerar personas potenciales a los hijos potenciales de una proposicion de
matrimonio o al évulo no fertilizado que puede serlo en un momento
determinado, con las implicaciones que todo esto conllevaria. Tienen razén
quienes, frente al argumento de que una vida humana potencial y actual no existe
hasta la concepcion,replican que, aunque la concepcién, como la viabilidad lleve
la vida potencial mas cerca de la actualizacidn, la potencialidad de la vida humana
existe tanto antes como después de estos estadios del embarazo. No podemos
adscribir a una vida potencial un interés actual en nada y ciertamente no en su
propia vida, a menos de que, de modo subrepticio lo convirtamos en actual. Al
argumento de que después de la concepcidn hay algo mas concreto en existencia
0 que un proceso “natural” de desarrollo se ha iniciado, diferenciando un embrién
de las vidas potenciales preconcepcionales y permitiendonos ver el embrién como
algo més actual, este autor sefiala que no hay nada abstracto respecto a las vidas
potenciales previas a la concepcién. Sus células son tan biologicamente reales e
identificables como las de un blastocito. Obviamente se requieren ayudas externas
y clertos actos por personas actuales o reales antes de que pueda ser una vida
actual, pero esto es igualmente cierto respecto al embrién.?

Considerar que un embrién es un nifio, es desvalorizar el trabajo que, como hemos
dicho, le exige el embarazo a la mujer. Las mujeres crean nifios a partir de 6vulos
fertilizados, los nifos no surgen porque si. En este sentido, Olsen sefiala que es
simplista e irreal la teoria que considera que la potencial vida humana tiene un
significado legal semejante en todos los estadios de la gestacion.*!

Paralos que pretenden que la personalidad empieza con la concepcidn es relevante
como argumento la realizacién genética alcanzada en la fertilizacion (que tampoco
es equivalente a concepcién). Pero ¢hasta que punto la potencialidad de la vida
humana empieza en la concepcién?.{Es posible basarse en un “proceso natural”
de gestacién y parto para diferenciar embriones de vidas potenciales antes de la
concepcién?. Fl sexo también es un proceso natural y sin embargo, cualquier
interferencia al mismo como los anticonceptivos o determinadas actuaciones
humanas impediria el proceso natural de una vida potencial hacia su actualizacién
del mismo modo que el aborto. No tiene sentido rechazar el aborto en nombre de
una naturaleza que estd muy mediatizada.

20. Rubenfeld “On the legal status of the proposition that “Life begins at conception”, Stanford Law
Review, vol.43,n°3,1991,p.635,

21.  OlsenE “Unraveling Compromise” Harvard Law Review vol.103,n°1,1989, p. 127.
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Admitir un interés estatal en proteger la “vida potencial”, no significa que el Estado
pueda llegar a prohibir el aborto o la contracepcién. ¥, mucho menos, en nombre
de vidas potenciales, puede llegar a obligar a los individuos a casarse o
reproducirse con personas especificas en momentos concretos. Los fines del Estado
estan siempre limitados por la Constitucién. Concretamente por los derechos
constifucionales de la mujer. Los intereses estatales no estdn indeterminados en
el Estado Social y Democréatico.?

La potencialidad de la vida humana existe tanto antes como después de la
concepcién y de la viabilidad, aunque esta dltima la lleva mas cerca de su
actualizacién. Que el Estado la pretenda proteger no quiere decir que lo pueda
hacer del mismo modo en cualquiera de sus indefinidos estadios. La Constitucién
le impone unas condiciones sin que sea necesario negarle legitimidad para
proteger la vida potencial a cambio que atribuirle personalidad al feto viable.
Puesesto puede ser prematuro por crear problemas insospechados en el desarrollo
de las nuevas técnicas de reproduccion.

5. Reflexiones y perspectivas

Al margen de ideologias religiosas y del valor que 1a embarazada atribuya al feto,
no parece tener fundamento rechazar el aborto en nombre de la naturaleza de
las cosas. (Hasta que punto es “natural” que una mujer siga estando embarazada
en contra de su voluntad, cuando hay un médico dispuesto a hacer una
intervencion médica que finalizarfa con su embarazo? O cuando hay una firma
farmacéutica que pretende fabricar la RU-486 que evitaria la implantacién del
embrién en la placenta. El paso de la biologia al destino estd mediatizado no por

22. Rubenfeld dice presuponer un derecho al privacy que luego parece no existir, que puede ser
ignorado por el Estado. Y por ello, en aras de la seguridad juridica, la indeterminacién la quiere evitar
en el proceso de gestacion attibuyendo personalidad al feto viable. El tema de cuando se inicia la vida
humana es simplemente eludido en ”Roe v. Wade” en vez de justificarse por el T5 las razones por las
que en esta cuestion tan polémica no pueden entrar los jueces ni el legislador. Frente alos que denuncian
esta omisién, este silencio podria interpretarse como una muestra de respeto, de “self restraint”, de
aceptacion del pluralismo ideolégico. Desde nuestra perspectiva quizds hubiera sido més adecuado
que el TS americano manifestara expresamente este respeto. Pero la tradicién juridica norteamericana
se centra en las libertades del individuo, no en las garantfas que para ello debe ofrecerle el Estado, Las
mayores criticas a esta famosa sentencia han sido, por parte de los sectores favorables al aborto, por no
haberse enfocado desde la discriminacién por razdén de sexo.
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un orden natural inexorable sino por una serie de planteamientos legales previos
que han cambiado el mundo que contemplamos. Unas normas juridicas que
regulan la actividad médica y el control de la Administracién sobre los nuevos
tarmacos.

En este sentido,y analizando la evolucién de la jurisprudencia en este tema, la
cuestion crucial ya no es si el Estado impone a la fuerza a las mujeres a proseguir
en su embarazo sino si las politicas piiblicas, el conjunto de las actuaciones estatales,
reglas, omisiones o financiaciones. configuran de tal manera el entorno legal en
el que las mujeres deciden estas cuestiones como para vulnerar sus derechos
constitucionales.”

Por otra parte, las técnicas médicas precisamente ofrecen mayores posibilidades
de libertad , nunca dichas técnicas son las que deciden por las personas. Sélo
ayudan a tomar decisiones informadas. Si facilitan esta informacién se evita
someter a las personas al ciego azar de la vida. Someter el hombre a la naturaleza
es una alienacién. Hay valorar sobre todo los efectos positivos, creadores y
liberadores de las técnicas modernas, de aquellas que conciernen a la reproduccién
humana. Por ejemplo, el diagnéstico prenatal. Conocer exactamente el estado del
feto es un elemento esencial para que la madre pueda tomar una decisién.” Esta
informacién no condiciona su libertad. Con frecuencia los padres deciden tener
hijos conscientes de algiin tipo de malformacién o enfermedad hereditaria. Y
serfa dificil encontrar decisiones mds libremente tomadas que éstas.

Que en un futuro el tema deberad enfocarse mas como una cuestién de
discriminacion o de vulneracion del principio de igual ciudadania que del derecho
a la intimidad, se vera con mayor claridad, precisamente cuando se difundan las
nuevas técnicas médicas. En efecto, la aparicién y previsible comercializacion de
la lamada pildora abortiva, la RU-486, dificultara el control estatal sobre las
interrupciones del embarazo. Se acabaré aceptando como cuestion privada, como
los anticonceptivos, como contenido del derecho ala intimidad pero ése financiara

23.  Vernota 1. Asimismo, el constitucionalista Tribe nos advierte contra esta nocién de que existe un
estado de las cosas “natural”, pre-legal y pre-politico, como la “natural” separacién de las razas o la
“natural” condicién del embarazo de llevarse a término -a pesar del desec de la mujer de finalizarlo- y
la presuncién de que el legislar no afecta este estado natural.

24, Véaseel capitulo a cargo delas Drs. Gonzdlez-Duarte y Casado.
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este firmaco por la asistencia ptblica?. Todas las disquisiciones anteriores quedaran
absoletas, especialmente en 1o que se refiere al derecho a laintimidad. Pero habrdn
sido atiles como ejemplo de los esfuerzos por controlar, cuando ello ha sido posible,
las decisiones de las mujeres; como expresion del poco respeto que por las mismas
tienen las legislaciones actuales. El problema es que se seguiran controlando las
decisiones de las mujeres precisamente mis necesitadas, aquellas que maés
dificultades tendrdn de acceder a los nuevas técnicas médicas.
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Capitulo 15

Bioética y eutanasia

Juana Teresa Betancor






La eutanasia se ha practicado, por distintas razones, en la mayoria de las culturas conocidas. En
nuestras sociedades desarrolladas, pluralistas y seculares, en las que los sistemas de valores se
entrecruzan e interpenetran, el consenso sobre este fema es complicadp. En algunos paises, ya se
ha legalizado la eutanasia voluntaria bajo salvaguardiﬁs estrictas. En otros, como Esparia, el debate
parece estar en su punto 4lgido. En este trabajo se intenta, brevemente, mirar al pasado y describir
el presente. También se planiea una propuesta conceptual unificadora frente a las excesivas y
confusas colificaciones que ha recibido la eutanasia.
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6. Hacia el afio 2.000

1. Muerte y eutanasia

La préctica de la eutanasia estd ligada a la actitud de las diversas culturas ante la
muerte. El proceso de morir, el dolor y el sufrimiento que puede conllevar, afecta
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al individuo de diferentes formas, de acuerdo con su sensibilidad sus creencias y
con el sistema de valores culturales de su comunidad.

Alamuerte se ha calificado de muchas maneras, segtin la actitud que el moribundo
y su entorno han tomado ante ella. Philippe Aries ha establecido unas
clasificaciones de la muerte consideradas ya clasicas. A nuestra época, y en las
sociedades desarrolladas, le corresponderia la de la muerte escondida, la muerte
oculta como oposicion a la muerte domesticada, asumida, de siglos precedentes.

En efecto, la muerte se oculta. Sobre todo en las salas asépticas de los hospitales,
donde vienen a morir un 70% de los enfermos. Se oculta por exceso de
medicalizacién, por la dificulad de la atencién a los enfermos terminales tras
incorporacién de la mujer al &mbito laboral y su incidencia en la transformacion
de la familia, porque no vende —se ha dicho—, porque el hombre del siglo XX,
fiel a su ancestral orientacion, cree haber dominado también la muerte en ese
largo proceso de siglos de domesticacion de la naturaleza.

Por otro lado, de Ja muerte se habla. El historiador francés Pierre Chanu dice que
de lamuerte prohibida hemos pasado, enlos Gltimos afios, a la muerte verborreica.
Pero, a diferencia de otras épocas, raramente se vive. 56lo con ocasién del
fallecimiento de un familiar muy intimo, de un accidente inesperado. La muerte,
en nuestras sociedades es justamente eso: un accidente. Apenas se tiene
experiencia de Ja muerte directa antes de que nos llegue la nuestra propia.

En la sociedad postindustrial, la muerte es algo desencarnado. La muerte estd en
los diarios, en las frecuencias de onda radiofénica, en la television, principalmente.
Unas veces se nos presenta como el hecho brutal de un telefilme. Otras, como un
gag comico. Las més, en imigenes que acomparian al monotono recitar de los
bustos parlantes de los locutores de los telediarios. En cualquier caso, siempre es
una muerte ajena, que ocurre a otros. Tiene una fuerte carga de irrealidad. Puestos
a adjetivar, se la podria denominar muerte virfual.

iEs ese ver la muerte como ajena una forma nueva de vivir el mito de la
inmortalidad?. (O es que el individiuo secularizado, el sujeto de la modernidad,
ha asumido su finitud?.

En todo caso, el hombre de finales del siglo XX quiere recuperar su muerte. O
mejor dicho, su morirse. Porque el morir es un proceso biologico y morirse es una
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cuestién biografica. En la medicina de la alta tecnologia, biografia y biologia se
confunden a la hora del morir.

A partir de los anos treinta, con la llamada revolucion terapéutica, la Medicina
adquiere una capacidad curativa inédita en su historia. En 1.936 se descubren
las sulfamidas. Le siguen los antibiéticos. Y una asombroso desarrollo de medios
técnicos y farmacoldgicos para el alargamiento de la vida y la mejora de su
calidad.

Pero, alaadministracién de esos potentes medios no le ha acompanado siempre
una evaluacion de los dafios y beneficios que su aplicacién en el &mbito clinico
pueden provocar. Los medios han llegado a aplicarse automaticamente. La vida
biologica se ha liegado a alargar de forma maléfica para el propio paciente. El
morir interminable de Tito, de Franco, del emperador Hiro Hito, como ejemplos
notorios de mal uso de los medios de mantenimiento artificial de la vida,
estremecieron la sensibilidad de mucha gente, al margen de desacuerdos o
afinidades ideolégicas.

En 1.957, ante un-congreso de anestesistas, io X1l se manifesté en contra del
ensafiamiento terapéutico. En 1,935 ya se habfa formado en Inglaterra la primera
asociacion pro eutanasia voluntaria. La reivindicacién de la eutanasia como una
de las formas del control por el individuo de su morir biografico, coincide, no
casualmente, con con el gran despegue de los medios de curacién. Sucede que
esa misma alta tecnologia que salva vidas, las alarga otras veces contra el deseo
del paciente, en condiciones que éste considera indeseables.

2. La eutanasia en la historia de Occidente

El concepto de eutanasia ha pasado , a lo largo de la historia de Occidente, por
una serie de redefiniciones , a veces explicitas, otras no. La eutanasia ha estado
presente en nuestro pasado cultural en su préactica y en su reivindicacion.

En su etimologia, el término “eutanasia”, que nos legaron los griegos, significa
“buena muerte”, Socrates y ’latén consideraron que una enfermedad dolorosa
era una buena razdn para morir. La enfermedad rompia el equilibrio entre el

bienestar fisico y mental, el ideal griego de la kalokagathia.

Platon, en la Repiiblica, considera que no se deben intentar prolongar las vidas
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enfermas que no sirven ya, puesto que no son provechosas para los individuos ni
para el Estado.

Los estoicos eligieron el suicidio cuando el dolor impedia Jevar una vida natural.
Los pitagdricos, aristotélicos y epicireos se oponfan. Pero, en su conjunto, el mundo
helénico llegd a considerar la prictica eutanasica como algo bueno puesto que,
ante ciertas enfermedades, era lo tinico que permitia una salida digna de la vida.

Roma hereda el concepto griego de la “buena muerte” (eu tanatos) como el
méaximo bien ante el mal incurable. Elmundo romano aprueba el suicidio cuando
se ejecuta como consecuencia de un actoracional. Griegos y romanos coincidieron
en valorar positivamente la eutanasia como modo de liberarse de un sufrimiento
insoportable.

El cristianismo, a partir del siglo 11, define su postura de radical oposicién al suicidio.
Para el cristiano, el acto suicida afectaria negativamenta al alina después de la
muerte. El morir, come la vida entera, queda en mancs de Dios. Contradecirle es
ofenderle eternamente. El hombre sélo es administrador de la vida que Dios le
ha otorgado. Ademads, al sufrimiento se le otorga un valor salvifico.

El suicidio fue oficialmente condenado por la lglesia en sucesivos concilios.
Grandes figuras de la Patristica y doctores de laIglesia lo atacan implacablemente.
Para 5.Agustin y para santo Tomas de Aquino, por ejemplo, suicidarse es un pecado
abominable.

En lagran teocracia del Medievo, el que atentaba contra su propia vida lo pagaba
en la otra. Y también en ésta. Porque la Iglesia influencia la legislacion civil y el
Estado pasa a castigar al suicida y a sus familiares. Alsuicida no se le entierra en
tierra sacra, sino que, en ocasiones, incluso se tortura su cuerpo muerto, como
castigo ejemplificador. Después, se confiscan sus bienes. De modo que la sociedad
entera aguanta aterrada su dolor, a caballo entre el castigo divino y el terreno.

A partir del siglo XIV, con la vuelta de los valores griegos y romanos, la actitud
hacia el suicidio varia, al menos en las elites cultas de la sociedad. Thomas More
defiende en su famosa obra Ltopia la eutanasia como decisién voluntaria, e incita
a médicos y sacerdotes a facilitar la decision del enfermo.

El auge del individualismo invierte lentamente la actitud hacia el suicidio. La
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sociedad va creando un espacio simbdlico en el que establecen unos valores propios
delindividuo: su libertad y su dignidad, como valores maximos. En ese marco, es
célebre la frase de Montaigne de que “Llega un momento en que el hombre debe
poner fin a su vida o soportarla”. También Bacon y Rousseau se manifiestan a
favor del suicidio cuando se trata de acabar con sufrimientos prolongados e
inttiles.

El siglo XVIIl avanza en la linea humanista e ilustrada: facilitar la muerte a quienes
padecen grandes dolores y exculpar al suicida. En muchos paises europeos se
suprime el ultraje al cadéver del que ha acabado con su propia vida.

El dolor ya no salva, ya no es pasaporte para una gozosa vida eterna, sino que
deshumaniza. La especie humana ha adquirido un gran dominio de su entorno.
El individuo se puede permitir centrarse en si mismc e intentar controlar su
destino.

Nietzsche, Shopenhauer, entre muchos otros, defienden el derecho de los seres
humaneos a definir su propia vida, su propia muerte.

Las nuevas ciencias, por su parte, desmitifican el valor absoluto de la vida.
Durkheim publica en 1.897 su estudio socioldgico El Suicidio.

En el siglo XX, durante unos anos, el término eutanasia padece un uso perverso,
La ideologia nazi lo utiza para encubrir practicas de exterminio masivo, contra la
voluntad de quienes las padecieron y en nombre de la ciencia.

En los afios 30 se dan los primeros intentos de legalizacién de la eutanasia
voluntaria. En 1.935 se forma en Inglaterra el primer grupo militante que defiende
el derecho a la muerte digna: la Volunthary Futhanasia Society. Hoy en dia
existen cerca de 40 asociaciones pro derecho a la eutanasia voluntaria repartidas
en 20 paises del mundo y agrupadas en la World Federation of Right to Die
Societies. Es la gigantesca ONG de los que defienden, con distintos matices, el
derecho humano a decidir sobre el final de la propia vida.

Las encuestas més recientes desvelan que las poblaciones de los paises
desarrollados apoyan, mayoritariamente, el derecho de toda persona a recibir
ayuda médica para morir de forma pacifica e indolora, caso de padecer una
enfermedad incurable y que produzca graves sufrimientos. En Espafa, un 66%
estarfa a favor de una legislacion de ese tipo.
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La oposicion a la legalizacion de la eutanasia voluntaria proviene, mayormente,
de grupos creenciales. Pese a ello, el avance en el consenso ha sido impresionante.
Juristas, eticistas y médicos se muestran de acuerdo en que actuaciones que hasta
hace poco se consideraban transgresiones de la deontologia médica, como la
retirada o no iniciacion de un tratamiento a peticién del enfermo, son hoy una
préctica correcta e incluso deseable.

En el panorama mundial, el debate tedrico de la eutanasia ha quedadoe reducido
la llamada eutanasia activa voluntaria. La préctica diaria en los centros
hospitalarios, sin embargo, es confusa y arbitraria en la mayoria de los paises.

3. Los limites actuales de la eutanasia

Hemos dicho que, en la actualidad, la eutanasia en discusién es la eutanasia activa
voluntaria. Una vez mas, se ha redefinido la eutanasia.

Hablar de definicién es hablar de limites. Las definiciones establecen fronteras
lingiiisticas que facilitan la intercomunicacién. Circunscriben aquello sobre lo que
se quiere hablar. Toda definicidén, en consecuencia, también excluye. Hay matices

_que, con el tiempo, se anaden a la definicion originaria, dando lugar a nuevas
definiciones. O , por el contrario, una nueva definicién reincorpora elementos
conceptuales originarios perdidos a lo largo del tiempo. Las definiciones se
acuerdan en funcién de los valores e ideologfas predominantes en una sociedad
determinada, o del consenso al que lleguen los grupos de poder.

En el caso de la eutanasia, las definiciones que hace diez afios eran vélidas se han
quedado obsoletas. En Holanda, por ejemplo, pais pionero en este tema, hoy en
dia, sélo se considera eutanasia “toda intervencion directa y eficaz del médico para
causar la muerte del paciente que padece una enfermedad irreversible o que se encuentra en
fase terminal y con sufrimiento insoportable, a peticién de éste”. Es una definicion
instrumental, ya que comprende las condiciones mds basicas establecidas en aquel
pais parala practica legal de la eutanasia. Estas condiciones son, ala vez, garantias
para evitar abusos delictivos. La mas importante es la de la voluntariedad del
paciente. La definicién holandesa, excluye, automaticamente, otros tipos de
eutanasia, en los que la decision del paciente no se tiene en consideracién.

En el debate actual de la eutanasia, lo que importa es guién toma la decisidén del
acto eutandsico y cdmo y cudndo se lleva éste a cabo.

302



BIOETICA'Y EUTANASIA

3.1. Tipos de eutanasia

Sin pretensiones de exhaustividad, daremos aqui un breve repaso a las distintas
calificaciones y definiciones que ha recibido la eutanasia en los ultimos afios.

Tomando como punto de referencia la voluntad del paciente, se suelen considerar
tres tipos de eutanasia: a) la eutanasia voluntaria, que esla que se realiza a peticion
de la persona que padece la enfermedad: b) la eutanasia no voluntaria, que es Ja
que se llevard a cabo con seres humanos en una situacion mental que les mcapacita
para decidir sobre su vida o su muerte. En esta categorfa entran los nifios nacidos
con graves deformaciones y/o discapacidad mental irreversible, o los enfermos
incapacitados también por su enfermedad para tomar decisiones (por
ejemploenfermos avanzados de Alzheimer u otras enfermedades degenerativas
similares):c) la eutanasia inveluntaria, que es la que se realiza a una persona
mentalmente capacitada, que, o bien no se ha manifestado a favor de que que se
le provoque la muerte, o bien se ha manifestado en contra. Los actos de eutanasia
involuntaria suelen considerarse homicidios.

La eutanasia voluntaria es la que tiene viabilidad hoy en dia. Trataremos mds en
detalle de ella en el apartado 4.

La eutanasia no voluntaria plantea graves problemas éticos y juridicos. A veces se
realiza, en especial en casos limite de recién nacidos con enfermedades con
prondstico de vida breve o con defectos tan graves que les hubiesen llevado a
una existencia insufrible. En esos casos, son los padres quienes normalmente
solicitan la muerte piadosa para sus hijos. En ocasiones, logran un acuerdo con el
médico, quien, moralmente, no se considera obligado a continuar con medidas
para el mantenimiento de esas vidas. Esos casos no suelen tener publicidad. Se
mueven en ese drea semi-clandestina, en la que el temor a sanciones penales o
corporativas hace callar a ambas partes.

Hace pocos afios, laimagen fotogréfica de Rudy Linares, un trabajador de Chicago,
estremecid al mundo. Rudy sostenia en brazos a su hijo Samuel, de siete meses, a
la vez que empufiaba una pistola. Samuel se habia hallaba en coma permanente
a causa de un accidente, Un aparato respirador le mantenia en vida vegetativa.
Los médicos se negaron repetidamente a acceder a la peticion de los padres de
relirarle el respirador. Rudy se lo desconecté y y espero al fallecimiento de su hijo
en sus propios brazos para entregarse a la policia. 5alié exculpado del juicio. El
forense consideré que el nifio, como persona, estaba ya previamente muerto y
que lo iinico que se mantenia en vida eran sus organos.
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El caso de Samuel Linares nos conduce a otro tipo de eutanasias. Las calificadas
con referencia al cémo se ayuda a poner fin a la vida de una persona que padece
una enfermedad terminal y que le cause graves sufrimientos fisicos o psiquicos.

Tradicionalmente, y siempre desde el punto de vista del ejecutor del acto (un
médico o persona del cuerpo sanitario, normalmente), se ha distinguido entre
eutanasia pasiva, indirecta y activa.

Se considera eutanasia pasiva la interrupcion o no iniciacién de medidas
terapéuticas a un paciente terminal irreversible. Se ha llamado encarnizamineto
terapéutico al exceso, absolutamente desproporcionado, entre la aplicacién de esas
medidas terapéuticas y el beneficio que recibe el paciente, La eutanasia activa
puede definirse como la finalizacién répida de la vida de otro con el fin de evitarle
sufrimientos.

Por eutanasia indirecta se entiende la utilizacitn de farmacos para suprimir o aliviar
el dolor, aunque puedan tener también el efecto secundario de acortar la vida.
Parece una forma eufemistica de evitar la calificacién de accién directa, nombre
que también recibe la eutanasia activa, puesto que si quien administra los farmacos
sabe cual puede ser su doble efecfo, simplermente esta realizando una eutanasia
activa al ralenti.

La sociedad ha ido asimilando las diversas eutanasias. Hay un amplio acuerdo en
considerar al encarnizamiento terapéutico como detestable, y a las eutanasias
pasiva e indirecta como practicas médicas correctas. Este acuerdo no se manifiesta
con claridad en la préctica clinica, como veremos méas adelante.

Un problema importante es el del exceso de calificaciones, a veces sinénimas, que
se han aplicado a la eutanasia. Se ha hablado de distanasia, de ortotanasia, de
eutanasia lenitiva, de doble efecto, directa...Las excesivas taxonomias han
oscurecido el debate, generando incomprensién o confusién. Es deseable entrar
en el siglo XXI con menos multiplicacion terminolégica y més consenso.

3.2. Eutanasia y muerte digna.
Para las asociaciones que defienden el derecho de toda persona a decidir sobre

su propio cuerpo al final de su existencia, la eutanasia ha pasado a ser sinénimo
de muerte digna. Con esta calificacién, han puesto especial énfasis en el sentido
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de la dignidad humana como uno de los valores mdximos del individuo ,
reconocido en las Constituciones democréticas de todo el mundo. Resaltan esta
dignidad como un derecho inalienable, frente al sentimiento de indignidad que
sienten muchas personas por causa de la degradacion fisica y/o psiquica a las que
les lleva su enfermedad. En el estudio mds solvente realizado realizado sobre la
préctica de la eutanasia, el de la Comisién Remmelink para el Gobierno holandés,
en 1.990, se indica, como causa primera de la peticién de eutanasia, la pérdida de
dignidad, en un 57% de los casos analizados. El dolor aparece como segunda
causa, peto en un porcentaje mucho mas bajo: un 46%.

Por ello, a diferencia de algunos autores, creemos que el calificar a la eutanasia de
muerte digna no aumenta la confusion terminologica, sino que es una de esas
formas de redefinir Ja eutanasia, actualizdndola conceptualmente, que
senaldbamos con anterioridad. La calificacién de muerte digna destaca la dignidad
como un valor de rafz ética que, junto con los de libertad e igualdad, configuran
el eje de los Derechos Humanos,

4. El debate de 1a eutanasia voluntaria

Hemos dicho que en el debate mundial sobre la eutanasia, ésta ha quedado
reducida a la eutanasia activa voluntaria. Examinaremos a continuacién, con
brevedad, los principales argumentos aportados contra su practica y legalizacion
asi como los que la legitiman. '

4.1. La oposicién a la eutanasia.

Un primer argumento en contra de la accidn eutandsica es el de que, con ella, se
rompe el orden natural de la evolucién del organismo hacia la muerte.
Evidentemente, llevando este argumento a su extremo, no serfa posible ninguna
intervencién médica sobre el cuerpo humano. Cualquier administracion de
farmacos altera el proceso de una enfermedad, con lo que habria que retirar del
mercadolas aspirinas y los antibidticos, por pener un ejemplo.

Otro argumento frecuente es el de la “pendiente deslizante”. Con la legalizacion
de la eutanasia la vida humana se desvalorizaria. Poco a poco, se ensancharia el
espectro social de personas a las que se les aplicarfa (viejos, incapaces,
minusvalidos...) y sellegaria a atrocidades como las del nazismo. Este argumento,
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por el momento, no ha pasado de ser mas que una hipétesis. En los paises en los
que se halegalizado la eutanasia no hay constancia de tal perversién. Lo que siha
stucedido es que han aflorado casos que antes ocurrian en la clandestinidad. De
modo que, probablemente, el verdadero peligro de entrar en la pendiente
deslizante se encuentra en la eutanasia clandestina que, de forma arbitraria, se
practica en tedos los paises de nuestro ambito cultural. Una legalizacion con
garantias de control eficaces parece la mejor arma para luchar contra la pendiente
deslizante de la clandestinidad.

Finalmente, un argumento tradicional es el del caracter sagrado absoluto de la
vida. Es un argumento que suele aducirse desde posturas creenciales religiosas.
La antropologia histérica nos demuestra que no es as{ y que todas las sociedades
han tenido actitudes ambivalentes respecto a la vida humana. En todas se han
establecido regulaciones para su conservacién, pero también excepciones que
permiten su destruccién. La justificacién de la guerra o los ritos sacrificiales, por
ejemplo, acomparian, desde sus inicios, a la evolucién histérico cultural del homo
sapiens.

4.2 Legitimacion de la eutanasia voluntaria.

La finalidad de evitar sufrimientos es comtn a cualquier tipo de eutanasia. Enla
base de la eutanasia, no en su posible justificacion formal, esta la compasion hacia
el otro. La compasién entendida como sentimiento en comiin por el que se
participa del dolor ajeno. Este sentimiento es, en realidad, un primer impulso
emocional que parece tener un caracter universal. La compasion ha sido objeto
de estudio por parte de filosofos, bidlogos, juristas... Come ocurre con cualquier
emocion, la compasién conlleva estados distintivos de cardcter mental, psicologico
y biclégico e impulsa a la accién.

La justificacion ética de la eutanasia voluntaria se basa en el respeto a la autonomia
del individuo en el ambito de su intimidad. La autonomia como una atribucién
de los sujetos morales se remonta a Kant y a su conocida distincién del hombre
como fin en si mismo y no como un medio.

La autonomia conlleva, entre otros, el derecho a la autodeterminacién sobre el
final de la propia vida. Esta autonomia tiene, obviamente, ciertas limitaciones.
Actualmente, la autonomia, en el &mbito clinico, tiene un aspecto eminentemente
practico: el de cémo manifestarla y los requisitos para que se considere valida. El
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modo en que un enfermo manifiesta su autonomia se conoce como
“consentimiento informado”.

En Espafia se echa en falta la legalizacién y difusién de documentos tipo
Testamento Vital, en los que una persona manifiesta sus deseos sobre el
tratamiento médico en caso de padecer una enfermedad irreversible y terminal.
El Testamento Vital es de utilidad cuando esa persona se encuentra inconsciente
o en condiciones en que no puede manifestar su voluntad directamente.

5. La situacidon actual
5.1. En el ambito clinico.

Lamedicalizacién de la eutanasia parece ser una realidad ineludible. Las encuestas
reflejan que el paciente giere una seguridad técnica en la ayuda a morir. Por otro
lado, los médicos son quienes controlan las dispensacidn de los farmacos necesarios
para acabar en una “muerte dulce”

En gran parte del cuerpo médico existe una fuerte resistencia a admitir la eutanasia.
Sin embargo, se practica. El no reconocimiento de que en los hospitales se ayuda
a morir, forma parte de esa ocultacion de la muerte a la que nos referiamos al
principio de ete trabajo. Otros miembros del sector sanitario, como las enfermeras,
que fienen un trato mds diario y préximo con el enfermo, suelen abordar y
entender con mas facilidad este tema.

La resistencia de lo médicos a reconocer practicas eutandsicas se debe a varios
factores. Uno de ellos seria la aplicacién automatica de la alta tecnologia biomédica
a enfermos terminales. Es lo que se conoce como “imperativo técnico”.

Por otra parte, el médico ha tenido que replantearse su nuevo papel en la medicina
Este papel ya no responde al modelo tradicional, estrictamente paternalista. En
la medicina tradicional, el bien del paciente lo definia el médico. Hoy en dia se va
hacia una medicina del consenso, en la que los deseos del paciente capacitado
son prioritarios a la hora del tratamiento. El principio bioético de Autonomia
debiera primar sobre el de Beneficencia en una practica clinica en la que la relacién
entre el médico, el paciente y su entorno afectivo sea dialogante. El facultativo
tiene el deber ético de informar al enfermo de su diagnéstico y alternativas de
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tratamiento. También de indagar, con claridad, delicadeza y oportunamente, cual
es la actitud del paciente hacia su enfermedad, sus posibles tratamientos y su
muerte. La ayuda a morir, sindolor ni sufrimientos, es necesaria en la practica de
una medicina humanizada.

Por desgracia, los médicos no han sido formados en la ayuda a morir. En Esparia,
por ejemplo, muchos parecen desconocer el articulo 28.2 del Cédigo de Etica y
Deontologia Médica, que aconseja al médico aliviar el dolor de sus pacientes, pero
evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, indatiles u
obstinadas. También estan sujetos a las presiones de los familiares. Y se mueven
con el temor a incurrir en acciones castigadas penalmente. La desinformacion y
confusion respecto a esta cuestién es notoria.

Finalmente, cada médico, como cualquier ser humano, se adscribe a una ideologia
determinada. Quienes, por ejemplo, siguen manteniendo que la vida humana es
un valor absoluto, dificilmente pueden aceptar la eutanasia voluntaria como un
valor positivo.

En los Gltimos afios, de todos modos, la actitud de los médicos hacia la eutanasia
activa voluntaria, en los paises desarrollados, esti evolucionando rapidamente
hacia actitudes favorables a esta prictica bajo condiciones estrictas.

5.2. En el dmbito juridico.

La prdctica de la eutanasia voluntaria es antigua, su legalizacién, en el siglo XX,
reciente.

El pais pionero en la regulacién de la eutanasia ha sido Holanda. En una
impgortante sentencia sobre un caso de eutanasia, en 1.981, un tribunal de
Rotterdam establecié diez requisitos para no penalizar la ayuda a los enfermos
terminales. En Japdn, ya en 1.962, otro tribunal habia formulado requisitos
similares con motivo de un presunto parricidio (caso Yamahuchi). Pero, en
Holanda, los médicos se unieron a la jurisprudencia. La Real Academia Médica
Holandesa publicé un informe por el que reconocfa la realidad de la eutanasia en
la prictica clinica y daba algunas recomendaciones sobre el tema con vistas a una
futura legalizacion. Después de doce afios de préctica de la eutanasia, controlada
por el Ministerio Fiscal, el 2 de junio de 1.994 el Senado holandés aprobé una
modificacion enla Ley de Disposicién de Cadédveres, que, en la prictica, se traduce
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en una legalizacién controlada, que no despenalizacidn, de la la eutanasia
voluntaria.

En otros paises europeos, como Suiza o Alemanania, la ayuda al suicidio por
motivos altruistas no estd penalizada.

En los pafses anglosajones la preocupacién por los enfermos incurables ha sido
una constante en el Ambito clinico. Su sistemalegal (la Common Law) ha facilitado
la solucién de muchos casos mediante una jurisprudencia creativa, que ha ido
precisando nuevos limites legales entre el matar y la legitima ayuda a morir ante
los inminentes problemas entre la vida y la muerte generados por las nuevas
tecnologias.

En la actualidad, la eutanasia ha sido legalizada en Oregon, EE.UU. (Ley de la
Muerte Digna, de diciembre de 1.994, que regula el suicidio asistido). También en
el Northern Territory Australia, (The Rights of the Terminally Il Bill, del 25 de
Mayo de 1.995). Una reciente sentencia de un tribunal de apelaciones ha tenido
la consecuencia de legalizar la eutanasia voluntaria en muieve estados del Oeste
de BE.UU,

En Esparia, la opinién pablica se halla especialmente sensibilizada por la accidn
divulgadora de la Asociacién para el Derecho a una Muerte Digna y, sobre todo, a
partir del caso de Ramén Sanpedro, tinica reivindicacién del derecho a ser ayudado
a morir dignamente que ha sido llevada ante los tribunales.

En el plano tedrico, el Grupo de estudics de Politica Criminal ha aportado un
interesante estudio con alternativas posibles al tratamiento juridico de la
disponibilidad de la propia vida.

El Cédigo Penal aprobado por el Parlamento espafiol el 8 de noviembre de 1.995,
ha disminuide substancialmente las penas para el auxilio al suicidio del anterior
cédigo. En el antiguo Codigo Penal, las penas oscilaban entre seis y veinte afios
de prisién, en funcion del grado de colaboracion prestado al suicida (art. 409.4). El
nuevo Cédigo contempla por primera vez la eutanasia, aunque no la nombre
explicitamente, del siguiente modo: “El que cause o coopere activamente con actos
necesarics y directos a la muerte de ofro, por la peticion expresa de éste, en el caso de que la
victima sufriera una enfermedad grave que-conduciria necesariamente a su muerte, 0 que
produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, serd castigado con
pena de un afio iy medio a tres afios de cdreel si ejecuta la muerte, y de seis meses a un afio
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st s6lo coopera” (art.143). En la practica, razones técnicas hace que estas penas sean
mucho més reducidas, casi simbdlicas.

Pensamos que el Parlamento espafiol ha perdido, probablemente, una ocasién
excepcional de ponerse a la altura de lo tiempos, de haber dado un tratamiento
juridico que hubiese tenido en cuenta la autonomia y dignidad de la persona,
su derecho al libre desarrollo de la personalidad, a la intimidad y a no sopotar
tratos degradantes. En base a todos estos valores, contemplados en nuestra
Constitucién, la eutanasia voluntaria podria haber quedado plenamente
despenalizada . El tratamiento dado nos hace pensar en una actitud del “quiero
y no puedo”, producto, seguramente, del pacto politico previo ala promulgacién
del Cédigo.

6. Hacia el afio 2000

Alas puertas del aio 2.000, la eutanasia no puede desligarse de la calidad de vida,
de la distincion de la vida biogréfica frente a la vida biol6gica, de la aplicacién
efectiva del tratamiento del dolor, del aumento y mejora de las unidades de
cuidados paliativos, de la medicina dialogada del consenso.

La division entre eutanasia pasiva y eutanasia activa voluntaria parece en vias de
superarse. El te6logo James Rachel ya mantenia, en 1.979, que esta dicotomia es
éticamente inexplicable y que los actos de omisién deliberada no son éticamente
diferentes de los actos de comisién. Tanto cuando se retira un respirador, como
cuando se suministra una dosis abundante de sedantes a un paciente terminal, o
se le inyecta un “cocktail” letal de formacos, la finalidad es la misma: acabar con
los sufrimientos del paciente. La posicién activa vs.pasiva no tiene una base moral
que la sustente,

Desde esta perspectiva, se prevé un mayor nimero de legalizaciones en el mundo.
El control legal de la eutanasia voluntaria no abarca todos los casos posibles. Pero,
atn asf, es deseable. Otorga seguridad juridica al sector sanitario y al paciente,
que saben con certeza en que limites legales se mueven.

De todas maneras, las peticiones de eutanasia son, y, probablemente, seguiran
siendo escasas. En Holanda, segiin un estudio sobre decisiones terminales, sélo el

3% de las muertes implican eutanasia directa y suicidio médicamente asistido.

No esdificil pronosticar que el consenso en torno ala eutanasia voluntaria, se ird
ampliando. Contribuird a ello la progresiva asimilacién de la eutanasia activa como
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una forma mds de procurar la buena muerte. En Espafia, los sectores médicos y
confesionales tendrdn que hacer un esfuerzo en este sentido.

Desde nuestra perspectiva del derecho a la autodeterminacién del individuo en
el ambito de su vida intima, proponemos un conceptc omnicomprensivo, dnico y
plural; el de ayuda a morir con asistencia médica. Esta ayuda a morir la concebimos
como un continuum de alternativas de tratamiento que se extiende desde los
equipos clinicos del dolor y unidades de cuidados paliativos hasta la ayuda eficaz
e inmediata a morir. Quien debe indicar el tipo de ayuda que desea es el paciente,
en su derecho legalmente reconocido a la eleccion de tratamiento.

La ayuda a morir se convierte asi en un tratamiento final para llegar a la eutanasia,

esto es,a la buena muerte que todas las sociedades han deseado y que los griegos
recapitularon en la palabra.
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Capitulo 16

Bioética y Virus de la Inmunodeficiencia
Humana

Joaquin Martinez Montauti






La infeccién por el VIH es una infeccidn crénica que plantea cuestiones éticas ligndas al modo de
fransmision del virus y a la poblacidn que afecta. La lucha confra la infeccion se ha planteado de
manera excepcional por miltiples causas entre las cuales conviene destacar Ia presencia de los
grupos de presién y ln influencia de los medios de comunicacion. No obstante, los problemas son
comunes a otras enfermedades crinicas : lns de fransmision sexual, las de fransmision vertical, lns
relacionadas con las toxicomanias y las adguiridas en el medio sanitario.

Sumario

1. Grupos de presién

2. Caréacter excepcional de la enfermedad

3. Lucha confra la infeccién

4. Investigacion sobre la infeccién por el VIH.
5. Ensefianza de la Medicina

6. Serologia del VIH

7. Confidencialidad de los resultados

8. Serologia en el medio sanitario

9. Trabajador sanitario y Sida

10. Embarazo y Sida

11. Sida y Situaciones criticas

12. Vacunas

13. Compafiias de Seguros

14. Algunas recomendaciones institucionales

La lucha contra la infeccién por el Virus de la inmundeficiencia humana (VIH)
ejemplifica muchos de los problemas éticos que se plantean tanto en Medicina
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como en la Sociedad y adquiere, desde el principio, un caracter excepcional ya
que, en vez de apoyarse en la biisqueda de casos, el aislamiento de los enfermos,
la declaracién obligatoria, los tratamientos coercitivos, etc, que es la manera como
tradicionalmente se ha luchado contra las enfermedades infecciosas, se ha basado
en Jainformacion y ia apelacion a la responsabilidad individual como fundamentos
de la prevencion y la salvaguarda de los derechos individuales.

Seguramente, esta respuesta de la sociedad tiene que ver con el grupo de poblacién
afectado, las formas de adquisicién del virus, el pronéstico de la enfermedad v la
ausencia de tratamiento curativo, y también por ser una enfermedad llegada a
través de los medios de comunicacion y de los EEUU. Y acaso, por la resistencia
del personal sanitario, de las familias y del propio enfermo ante una mala noticia
0 ante una noticia que algunos pueden vivir como una lacra o que puede verse
como un castigo.

Hace unos 15 afios que llegaron, procedentes de EEUU, las primeras noticias sobre
el Sida y rdpidamente adquirieron una gran resonancia social , potenciada por la
difusién a través de la TV que es capaz de acercarlas tanto a nuestro entorno mas
inmediato que pareceria que incluso suceden en él. Nuestra manera de percibir
la epidemia estd condicionada por esa visién difundida por los media, a pesar de
ser la situacion de la sanidad espafiola muy distinta de 1a estadounidense ya que
el acceso a 10s servicos sanitarios, incluidos los farmacetticos, estd garantizado a
la gran mayoria de la poblacién, y aun a pesar de la diferencia que supone, que en
Espana en 1996 s6lo haya tres productos antiretrovirales comercializados y en
cambio, en EE UU, haya ocho. Es sorprendente que muchos de los problemas de
alli se repitan aqui v que la respuesta social sea similar,

1. Grupos de presién

Algunos grupos de afectados por la infeccidn o con riesgo de contraerla han sido
capaces de organizarse y de actuar como grupos de presién para la consecucion
de mayores recursos para la investigacién y tratamiento de las enfermedades
ligadas a la infeccién y también para establecer cambios en las normas de
aceptacion de medicamentos para uso en humanos. Estos logros no sélo se
explican por la incidencia de la infeccién en la poblacién ya que otras enfermedades
con mayores tasas de incidencia y de mortalidad global asociada no los han
conseguido. Las formas de actuacion de esos grupos demuestran activismo politico
y militancia; actian usando el poder que confiere el nimero de votantes, 0 a
través de campanas de prensa, o irrumpiendo en los congresos médicos, o con
manifestaciones ciudadanas.
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La escasa cobertura social, el caracter crénico, el rechazo a los enfermos, han
fomentado la aparicién de grupos de ayuda que han descubierto nuevos motivos
para presionar a las administraciones correspondientes.

Sibien, yesta es una caracteristica muynotable, muchos de estos grupos ya existian
antes de la aparicion de la infeccién por el VIH pues habfan surgido en la lucha
para conseguir algunas reivindicaciones individuales o colectivas, para el
reconocimiento social de rasgos diferenciales y para evitar la discriminacion y
marginacién. La lucha contra el virus y contra sus efectos en la sociedad, los
cohesioné todavia mas ya que se afadia a los objetivos iniciales. Hoy en dia, la
posibilidad de identificar a los afectados en etapas tempranas de la infeccién y
todavia asintomadticas les proporciona nuevos miembros combativos y capaces
de aumentar su peso social.

2. Caracter excepcional

La aparicién de grupos de presién ha contribuido a la creacién de este caracter
excepcional de la lucha contra la infeccion por el VIH. Estos grupos aparecieron
en primer lugar en EEUU y luego también en otros paises del llamado “Mundo
Desarrollado”.

Los avances técnicos también proporcionan elementos que contribuyen a la
creacion de la excepcionalidad. El descubrimiento del virus y su consecuencia, el
descubrimiento de la serologia, permite saber quién ha estado en contacto con el
virus pero al mismo tiempo establece un objetivo claro hacia el cual orientar las
presiones sobre la industria farmacettica : la biisqueda de antiretrovirales y los
ensayos clinicos con antiretrovirales.

Y por altimo, el mal prondstico de la infeccidon y la ausencia de tratamientos
curativos asi como la edad de la poblacién afectada contribuyen a la
excepcionalidad, por la crueldad y el dramatismo que rodea al diagndstico y a la
enfermedad, tan a menudo reflejados en los media.

3. Lucha contra la infeccién

La lucha contra la infeccién por el VIH debe de plantearse por lo menos en tres
frentes : el preventivo para evitar la propagacion o la adquisicién de la infeccidn,
el terapeditico para curar a los ya infectados vy el investigacional que proporciona
las armas para la prevencién y la terapettica.
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Actualmente, las formas de adquisicidn de la infeccién estan bien establecidas y
no se han incorporado nuevas maneras de transmitir el virus, a pesar de los
estudios realizados y del tiempo transcurrido desde el conocimiento de ios
primeros casos. Las relaciones sexuales no protegidas, 1a inyeccidon parenteral de
drogas utilizando material contaminado y en el &mbito asistencial (tanto hacia
los usuarios como hacia el personal sanitario), y la transmisdn vertical de la
infeccidn, es decir, de madres a hijos, durante el parto o a través de la placenta,
son las cuatro formas reconocidas.

La transmisién a través de las relaciones sexuales desencadena todos los prejuicios
ligados a la actividad sexual (homo y bisexualidad, relaciones fuera de la pareja,
prostitucién, promiscuidad, contracepcion, etc). Los cambios sufridos por la
estructura familiar’ y por la pareja {parejas de hecho, homo/héterosexual) no
tienen siempre traduccién legal y cuestionan la doctrina tradicional sobre a quién
debe suministrarse la informacion en relacién a los enfermos y quién debe tomar
decisiones, en particular, en el caso de incompetencia del enfermo.,

Igualmente, cuando va ligada al uso de drogas por via parenteral desencadena
todos los prejuicios ligados al uso de drogas y a la vez es victima de las
servidumbres impuestas por la propia droga (desresponsabilizacién, delincuencia,
mercado ilegal, marginacién, etc).y por el estatuto que la sociedad otorga a dicha
droga (comercio ilegal, etc).

La transmision dentro del &mbito de la medicina {fransfusiones, transplantes) ha
obligado a tomar precauciones que han hecho mas complejos los actos médicos y
los han encarecido todavia mas.

La transmisdn vertical tiene consecuencias devastadoras ya que se produce
durante el embarazo o bien en el momento del parto o durante la lactancia,
afectando a la reproduccién de la especie y a la estructura familiar. En las
sociedades en las que la carga econdmica familiar recae sobre las madres jovenes
el efecto es muy perverso pues, ademds del deterioro de la economia familar,
elimina al responsable de los cuidados de las generaciones precedentes y de los
propios hijos obligando a otros familiares cercanos (abuelos, tios) a hacerse cargo
de los hijos.

A pesar de la enorme importancia de las medidas preventivas ya que son las que
estan destinadas a evitar que haya nuevos infectados por el virus, la prevencion

1. Véase al respecto el capftuo a cargo de la Dra, Sarrible.
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ha despertado mucha oposicién ya que implica cambios en el estilo de vida
(abandono de la drogadiccién, cambio en los habitos sexuales), cambios en la
manera de trabajar (adopcion de las precauciones universales), se inmiscuye en
la vida privada (uso de preservativo), y por su cardcter de enfermedad transmitida
sexualmente, choca frontalmente con algunas morales tradicionales o con los usos
y creencias ligadas a la sexualidad/reproduccién. La oposiciéon no ha sido
simplemente en la esfera individual sino que también ha habido rechazo en la
sociedad frente a algunas campafias preventivas (intercambio de jeringuillas sucias
por otras limpias o venta libre de jeringas en las farmacias -con la excusa de que
se fomenta la drogadiccidn-, o contra el uso del preservativo - campafia del
“Pénselo, pontelo”- o contra la publicidad de preservativos en la TV))

Grupos de presion de indole muy distinta han intervenido en los enfrentamientos
levantados por algunas medidas preventivas, por ejemplo, la blsqueda de
contactos, el registro de personas seropositivas o el uso de preservativos. Unos
han luchado para evitar que estas medidas contribuyan a menoscabar las libertades
individuales (libertad sexual) conseguidas después de duros enfrentamientos
* con las normas sociales o para evitar que se favorezca la discriminacién o la
marginacién. Y otros luchan, desde otra perspectiva completamente distinta,
contra la transgresion de una moral determinada, como es el uso del preservativo
en el caso de la doctrina oficial de la Iglesia Catélica.

Se hace dificil establecer un equilibrio entre los requerimientos de los grupos de
afectados y las necesidades de la Salud Pdblica v de la Sociedad ya que si sélo
teniemos en cuenta las necesidades de los grupos de presion, que son sobre todo
de tratamiento, podemos dejar de lado algo tan importante como la prevencién,

La orientacién de la politica sanitaria en relacidn a la infeccion por el VIH, tiene
una importancia econdmica capital y debe conseguir beneficiar a la mayor
poblacién posible, incluidos los no infectados. La politica farmaceqtica en relacion
a las personas infectadas por el VIH debe considerar el acceso a la medicacién, su
financiacién y, como en cualquier otra enfermedad grave, la incorporacién de
nuevos farmacos. No obstante, si todo el peso de la lucha contra la infeccién
descansaen el tratamiento con antiretrovirales, y ésta puede ser una tentacion o
ser el resultade de la presion de los grupos de afectados, se necesitaran unos
recursos econémicos enormes (dado el precio de los antiretrovirales y las
necesidades de asistencia y de farmacia que tienen los enfermos} y, sobre todo, el
grueso de la poblacién no se beneficiara de ninguna toma de postura frente al
virus.
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La politica sanitaria no debe descuidar el equilibrio entre ética, costes y beneficios,
asi como la politica social tampoco debe descuidar el coste de las prestaciones
ofrecidas por los sistemas publicos de seguridad social, que se basan en la
solidaridad y con el agravante, en el caso de la infeccidén por el VIH, que la
poblacion afectada es joven y por lo tanto con pocos anos de cotizacion al sistema.”

Lainvestigacién biomédica constituye un tercer pilar en la lucha contra la infeccién
por el VIH y su progresién. El acceso a los ensayos clinicos o a los terapetiticos, el
acceso a farmacos experimentales y su distribucién, han sido controvertidos.

La presion de los grupos de afectados ha obligado a aligerar las normas de
aceptacion y registro de los nuevos farmacos, acortando el tiempo de estudio o
disminuyendo el nimero de personas enroladas. Con ello puede conseguirse que
los supuestos efectos beneficiosos lleguen a un niimero mayor de personas
infectadas pero la contrapartida estd en que los farmacos se conocen peor (peor
conocimiento de la dosificacién, de los efectos adversos y de la eficacia real), lo
cual no son cuestiones sin transcendencia.?

éCaal es la responsabilidad de los organismos estalales que incorporan nuevos
medicamentos a la farmacopea? Responsabilidad en relacion a la salud (efectos
adversos, falsas expectativas, interacciones medicamentosas) y también
respensabilidades econdmicas (certeza terapetitica para la asignacion de recursos
escasos). Y cuando éstos medicamentos sdlo estan disponibles para un niimero
reducido de personas infectadas, como establecer una lista de prioridades o a
quién administrarlos. Estas preguntas suelen ser apremiantes, ya que los afectados
que padecen una enfermedad avanzada, disponen de poco tiempo.

Y por Gltimo hay que evaluar también la responsabilidad de la industria
farmaceiitica, que no debe orientarse sélamente en la obtencién de beneficios y
que debe considerar las expectativas y angustias que genera la comercializacion
de nuevos farmaces, que el precio de venta es disuasorio y que el momento de
comercializacién ha de estar relacionado con las necesidades de los enfermos no
con el mercado o las necesidades econémicas de la compania ((ctianto tiempo
después de la sintesis?).

2. Véase el capitulo del Dr. X, Badia.

3. Véase el capitulo del Dr. 5. Erill.
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4. Investigacién en el extranjero

En los paises desarrollados, las normas que regulan los ensayos clinicos suelen
estar establecidas y se fundamentan en la conciencia social en relacién a los valores
y derechos de las personas y en la necesidad de establecer un pacto que los respete.
La posibilidad de hacer lo que se ha llamado “turismo bioético” existe. Si en un
pais el aborto no estd permitido o estd prohibida la venta de érganos, y en cambio
en otro no, si se tienen las posibilidades econdmicas, lo dnico que hay que hacer
es viajar. Y evidentemente no es esta la solucién al problema planteado.

Situaciones similares también son posibles en la investigacién biomédica. Las
sociedades poco exigentes con el principio de autonomia de las personas, o con la
integridad fisica y psiquica, o bien cuando el d&nimo de lucro es el motor de la
relacion entre investigador y participante en el estudio, pueden dar lugar a abusos.

En algunos pafses subsaharianos, la incidencia y prevalencia de la infeccién por

el VIH es mayor que en Europa o en EEUU por lo que resultan muy atractivos
parallevar a cabo estudios clinicos y epidemiolégicos y ensayos terapetiticos, por
la rapidez con que se puede reclutar un nimero elevado de candidatos. El respeto
a las diferencias culturales y a sus necesidades tiene una importancia primordial.
En Africa coexisten estructuras y sistemas sociales muy diversos y muy distintos
alos dela sociedad occidental (europea y norteamericana) y niicleos de poblacién
con pocas diferencias. Los principios de autonomia, beneficencia y no-maleficencia,
y de justicia, deben ser interpretados a la luz de sus culturas y debemos pensar
que es nuestra sociedad la que ayuda o estudia esa otra sociedad, no es una relacién
de individuo aindividuo (como si suele darse en los estudios dentro de una misma
drea cultural 0 econdmica). La sociedad industrial aplica sus principios de tutela
cientifico-econdmica con sus propias prioridades por encima de las de los paises
del Tercer Mundo y existe el riesgo que a través de esa imposicién lo conviertan
en su laboratorio experimental o en un banco de pruebas.

Aplicando el principio de justicia, se deben determinar previamente ctales son
los problemas mas acuciantes de esas sociedades, antes de iniciar estudios que
pueden ser muy necesarios o apremiantes para nosostros pero no para ellos. La
infeccion por el VIH es el mayor problema o, antes hay que considerar la
malnutricién, la diarrea, la malaria o la tuberculosis, cuyas tasas de mortalidad, es
mayor, en esas sociedades, pero en cambio, esas enfermedades tienen poca
importancia para el lamado Primer Mundo. La ayuda econ6mica extranjera para
lainvestigacion, también debe establecer prioridades y volcarse en los programas
que sean mas Gtiles y resuelvan los problemas mas acuciantes de esas sociedades.
51 no estaremos promoviendo nuevas formas de colonialismo.
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El investigador se enfrenta a problemas cuya solucion sélo es aparentemente
sencilla:

— ¢el principio de autonomia es realmente comprensible?équién debe dar el
consentimiento en una sociedad patriarcal o muy jerarquizada? ¢qué quiere decir
consentimiento informado en un poblado africano?

—— los principios de beneficiencia y de no-maleficiencia tampoco son féciles de
aplicar. {Resulta beneficioso para esa sociedad hacer estudios anénimos de
prevalencia de la infeccién por el VIH en un socied.ad incapaz de costear el
escrutinio sistematico pretransfusional de las muestras d e sangre? Y una vez hecho
el estudio, édebe romperse el secreto y comunicar su estado a 1os seropositivos?

También hay que considerar los efectos perversos de esos estudios, que no se
contemplan en el momento de disefiarlos pero siempre acaban apareciendo : los
datos pueden tener implicaciones econdmicas imprevistas sobre el turismo, sobre
las exportaciones, etc. con lo que puede disminuir una importante fuente de
ingresos econ6micos, a pesar de las nulas posibilidades de transmision del virus
en la vida diaria, salvo en los casos del llamado “turismno sexual” donde el riesgo
es notorio.

5. Ensefianza de la medicina

El impacto social de la infeccién por el VIH se reconoce en dreas muy distintas y
distantes entre si. Ademds de haber cambiado la practica médica ya que hoy son
frecuentes infecciones que hace 20 afios nolo eran y deben adoptarse precauciones
igualatorias para todas las muestras, también en los estudios de Medicina es
destacable esa repercusion.

Al principio de la epidemia se planteé el problema de quién debia tratar a estos
enfermos, si cualquier médico o s6lo los especialistas en la infeccién por VIH y si
debian tratarse en un hospital general. Hoy se ha impu esto la realidad, el nimero
de enfermos es suficiente y con una patologia muy variada como para que en la
mayoria de consultas haya personas infectadas por el VIH. El Consejo de Europa
y las asociaciones profesionales norteamericanas (de Médicos y de Especialistas
en Enfermedades Infecciosas) han expreado inéquivocamente la obligacion de
tratamiento por cualquier médico competente, sin coartadas para no hacerlo.

Segiin una encuesta hecha en EEUU, entre los estudiantes y postgraduados de
Medicina han disminuido las preferencias hacia las especialidades médicas que
estan en contacto con infectados por el VIH.
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Las razones aducidas para explicar el rechazo son maltiples. Desde miedo al
contagio, en particular al realizar técnicas invasivas para las cuales no tienen
experiencia, hasta el repertorio de diagndsticos alos cuales esta expuesto el médico
en formacién y que indudablemente constituiran la base de su experiencia
profesional. No son estas las (inicas razones aungue si sean las confesadas. No
hay que olvidar que el Sida es una enfermedad mortal de curso crénico, cuya
evoluci6n provoca frustracién, agobio y dolor en el personal sanitario y que la
forma de adquisicién de la infeccién suele ir ligada a un estilo de vida capaz de
provocar ansiedad entre algunos.

La falta de modelos de referencia entre los médicos en formacién se relaciona con
la incertidumbre moral de si hay obligacién o no de tratamiento, escudéndose en
la conciencia individual para no hacerlo. Esta falta de modelos de comportamiento
frente alos enfermos o frente a algunos enfermos es mas notable en los hospitales
docentesen los que la mayor carga asistencial recae sobre los médicos en formacién
y en los cuales el personal experimentado se limita a tutelar e interviene poco
activamente en la cabecera del enfermo.

La infeccion por el VIH ha contribuido a poner de manifiesto la necesidad de
incorporar las nociones de riesgo y prevencién en la practica médica y en la
ensefianza de la Medicina y ha destacado el interés de la incorporacién de los
médicos experimentados en la asistencia a la cabecera del enfermo porque hay
que recuperar y crear modelos de referencia de la atencion del necesitado.

Y por 1ltimo, la epidemia por el VIH ha aportado un importante enriquecimiento
humanitario y de los conocimientos cientificos que no debe dejar de valorarse.

6. La serologia

Al diagnéstico de infeccién por el VIH se puede llegar de mas de una manera. La
presencia en la sangre de una persona de anticuerpos frente al VIH, permite
afirmar que ha estado en contacto con el virus y que esta persona esta infectada
por el virus; hasta ahora es asf -con la incorporacién de las vacuna ya veremos si
esto cambia-. Esta determinacién es la prueba seroldgica. La ausencia de
anticuerpos, es decir una serologia negativa, no es criterio suficiente para exclhuir
la infeccion, salvo, si varios anilisis seroldgicos espaciados en el tiempo son
repetidamente negativos y, ademds, sin que haya ningun indicador de
inmunodepresion. No obstante, la serologia no es siempre imprescindible ya que
algunas enfermedades infecciosas o tumorales indican la presencia de una
inmunodepresion grave y por lo tanto indican la presencia de algun factor que la
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provoca. Es decir, a través de estas otras enfermedades podemos llegar a una
sospecha diagndstica muy fundada.

La serologia debe practicarse por una decisién auténoma e informada y con la
obligacién de confidencialidad para quien la realiza o conoce el resultado, pero
como en cualquier otro acto médico. No es vélido un consentimiento general,
como el que se pueda pedir pararealizar cualquier otro anélisis de sangre, lo cual
no deja de ser paraddjico ya que al diagnéstico se puede llegar por otros caminos,
sino fuera porque hacer la serologia tiene mas implicaciones que un simple
resultado analitico. La serologia, ya que permite el diagndstico de la infeccién,
puede ser abusivamente utilizada para marginar y discriminar. La préctica de la
serologia siempre tiene que ir acompanada de informacion sobre lo que significa
parala salud del individuo, de cual es la capacidad para transmitir la infeccién a
otras personas, de como protegerse a si mismo y como proteger a los demas, de
qué significa sexo seguro, de como y a quién comunicar el resultado, de las
implicaciones que tiene en la vida diaria o en la vida laboral, del acceso a los
servicios sanitarios, de los controles a seguir, de la oportunidad de participar en
ensayos clinicos, de los grupos de apoyo existentes. En definitiva, se necesita
informacién, consejo y ayuda que debe transmitirse antes de practicar la prueba
y una vez ya se tenga el resultado. Obviamente, la informacion variard si el
resultado es positivo o es negativo, pero en ambos casos se ha de suministrar la
informacion necesaria para que el sujeto haga los cambios necesarios en su vida
para protegerse a sf mismo y evitar ser contagiado, para no contagiar a nadie y si
es posible para no acelerar el curso de la infeccién. La informacién sobre la
seropositividad debe personalizarse, en ciertas circunstancias es 16gico hablar de
los hijos (si éstos son seronegativos v los padres seropositives, qué ocurrird con
ellos), y también debe actualizarse ya que en el curso de la infeccidn pueden surgir
enfermedades relacionadas que produzcan invalidez o ceguera y habra que paliar
0 ayudar a superar esas situaciones.

La serologfa tiene un papel miltiple en la lucha contra lainfeccion ya que permite
diagnosticarla y tomar las precauciones necesarias para no contagiar a nadie mas,
aunque lo 16gico fuera tomar las precauciones un poco antes, antes de ser
contagiado. El papel de la serclogia es sobre todo diagndstico, no preventivo.
Seguramente es un arma psicoldgica, aunque de doble filo, aporta argumentos
parael cambio de vida necesario para disminuir el riesgo de contagio (“ya que no
estoy contagiado...”), ola coartada para no cambiar (“con todolo que he hechoy
no me he contagiado.....”).

En algunos casos es obligatorio practicar una serologia,es decit, no se necesita
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ningun consentimiento para hacerla. Es el caso de las donaciones de 6rganos,
sangre, semen u otros tejidos (La proteccion del receptor), cuando hay exposicién
masiva a material potenciaimente contaminante (en el medio laboral, aunque
algunos autores afiaden que s6lo si se han respetado las precauciones universales),
y también como proteccion del que ha sufrido la contaminacién. Y en
circunstancias especiales, tal como ocurre en algunos paises y sin que tenga ningtin
sentido en lalucha contrala infeccién, alos inmigrantes ((criterio econémico?), a
los presos (¢para qué? si el aislamiento no es posible y tampoco podemos ofrecerles
un tratamiento curativo), y alos militares (ipor las necesidades de transfusion en
el campo de batalla!}. En los casos en los que la serologia es obligatoria siempre
debe hacerse por los derechos de terceras personas o para obtener beneficios
personales o sociales,

Dentro de este capitulo de proteccién a terceras personas, algunos pretenden
protegeral personal sanitario haciendo una serologia a todos los que ingresan en
un hospital, como si conocer el estado serologico de los pacientes confiriera
proteccién o si adoptando medidas sélo frente a los seropositivos se consiguiera
eliminar el riesgo de transmisién en el medio laboral. Es de sobra conocido que la
lucha contra la transmisén no puede basarse en el conocimiento serolégico sino
en la aplicacién sistemética de las precauciones universales. Esta medida no
constituye una garantia de salud y aumenta el gasto sanitario.

Ya dentro del marco sanitario, una vez se ha producido un ingreso en el hospital,
por una enfermedad aguda, ¢debe pedirse permiso antes de hacer la serologia?,
0, Len este caso, delo que se trata es de diagnosticar la enfermedad que ha causado
el ingreso en el hospital?

Hay entonces varias situaciones. La determinacién seroldgica con fines de Salud
Pablica, o bien para hacer estudios epidemiol6gicos, o bien cuando alguien no
estd enfermo y simplemente se hace un escrutinio seroldgico, igual que se hacen
escrutinios de otras enfermedades o alteraciones cuyo interés para el individuo,
es la prevencién, como son por ejemplo, el colesterol, la glucemia o la urea.
Resumiendo, la seroiogia debe aportar beneficios personales o beneficios sociales,
no ha de ser fuente de beneficios a terceros que no corran el riesgo de infectarse
(companias de seguros, empresarios,...).

Antes de hacer una serologia es Gtil contestar a tres preguntas :

— {por qué debe hacerse?. Tiene la suficiente certeza diagnostica como para
responder a la pregunta de lestd infectado por el VIH?. Y en tercer lugar idebe
hacerse realmente?
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La primera pregunta es facil de contestar con todo lo que se ha dicho, la serologia
debe hacerse para diagnosticar la infeccidn, para evitar contagiar a otras personas
(este es el inico papel preventiva), puede ayudar a hacer un cambio de vida (que
disminuya el riesgo de contagiar a otros y la posibilidad de acelerar el curso de la
infeccién).

Pero {qué sucederia si la infeccién por el VIH pudiera curarse? Muchos de los
problemas estan condicionados porque, hasta ahora, cuando la infeccion provoca
enfermedad, es incurable. La atencién a la embarazada y al recien-nacido
constituye un buen ejemplo. El tratamiento con zidovudina de la madre
seropositiva y del recien-nacido, disminuye considerablemente el riesgo de
infeccion del neonato. ¢Estos resultados ya son suficientes para obligar a la
embarazada seropositiva a seguir el tratamiento? y al recien-nacido cuyos
representantes legales son sus padres, {podemos obligarles a que le administren
el farmaco antiretroviral?. De nuevo el derecho de terceras personas y los avances
de la Medicina condicionan la respuesta.

La serologia debe hacerse por decisién individual (con todo lo dicho hasta ahora
en cuanto a informacién, consejo y ayuda) y por la decision de la sociedad de
proteger a terceras pefsonas (receptores de érganos, semen, sangre, tejidos, recien-
nacido). Dentro del capitulo de decisién individual debemos considerar también
cuando una persona acude a una consulta médica por un enfermedad relacionada
con la infeccién por el VIH. En relacién a los estudios epidemioldgicos la serologia
si tiene un papel importante ya que proporciona datos fidedignos sobre la
prevalencia y la incidencia de la infeccién en nuestra sociedad que permiten una
mejor planificacién de los recursos sanitarios. Es decir, hacer un andlisis de la
situacién seroldgica aporta beneficios al individuo y a la sociedad.

La serologia debe aportar la certeza diagndstica que permita establecer si el sujeto
esta o no infectado por el VIH. Esta certeza estd relacionada con la sensibilidad/
especificidad de la prueba. Pero si este problema técnico es suceptible de
oplimizacion, es mas dificil conseguir personal cualificado (formacién y
experiencia) cuya capacidad profesional garantice unos errores minimos. El coste
de la prueba no siempre puede ser asumido por los responsables de la asistencia
sanitaria (como en algunos paises del Texcer Mundo) y a veces se pretende que
sea el propio usuario quien lo asuma, lo que puede desvincular la Sanidad Pidblica
de la lucha contra la infeccién por el VIH.

La respuesta a la tercera pregunta de si debe hacerse la serologia es evidente en
muchos casos. Ante una donacidn de érganos, tejidos, sangre o semen, la
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proteccion del receptor obliga a hacerla y s6lo se procedera a aceptar la donacién
con el resultado de la serologia, es condicién necesaria y no tiene sentido hablar
de consentimiento. Sin serologia no puede haber donacién, Las necesidades
economicas de los paises que han de sufragar el gasto de laserologia deben tenerse
en cuenta, en particular en el caso de las transfusiones de sangre, pero la norma
general debe ser igual para todos: sin serologia no hay donacién.

Tampoco hay duda para hacerla si el resultado va a provocar un cambio en el
estilo de vida y una disminucién del riesgo de contagio. La posibilidad de curacién
del recien-nacido con tratamiento con zidovudina ala madre y al neonato (durante
el embarazo, el parto y después) despeja las dudas sobre la necesidad de hacer o
no una serologia, pero debe establecerse criterios de seleccién de a qué
embarazadas se les practica. La anamnesis de la embarazada ayudara a resolver
la cuestién, ya que también se debe considerar la prevalencia de la infeccién al
asignar los recursos . Por dltimo, para diagnosticar una enfermedad relacionada
con la infeccidn por el VIH, la serologfa también debe hacerse.

Sibien estd muy claro cuando debe hacerse incluso en esas circunstancias debemos
tener en cuenta que la practica de la serologia puede tener efectos negativos e
incluso nocivos. Unamala técnica es fuente de errores diagndsticos y una serologia
negativa no excluye la enfermedad, la técnica también tiene falsos positivos y
existe la posibilidad de discriminar y de marginar a los seropositivos o incluso a
aquellos que se han practicado la serologia. Y por altimo, si bien el resultado de la
prueba puede representar una muy mala noticia, estos efectos tratan de paliarse
mediante el tripode : informacién, consejo y ayuda.

La serologia debe ser accesible y no discriminatoria para todo aquel que tenga
algun riesgo de haber contraido la infeccién por el VIH. Por esta razén, ademéas
de estar disponible en la mayoria de laboratorios y consultorios médicos, se facilita
el acceso ofreciéndola de manera gratuita y anénima. La posibilidad de realizar la
extraccion a domicilio por el propio sujeto, igual que se realizan otros tipos de
analisis, gracias a un equipo que compra el sujeto y que consta de una lanceta
para obtener unas gotas de sangre que se depositan en un papel secante y luego
una vez precintado, con el nombre del sujeto 0 un cédigo que él establezca, se
envia al laboratorio de referencia. El resultado se da por teléfono y al mismo
tiempo, si el sujeto lo pide, se le ofrece informacién, ayuda y consejo. Esta técnica
domiciliaria permite disminuir el coste de la serologia para el proveedor de
servicios sanitarios ya que lo paga el sujeto, y como puede ser mas andnima, puede
llegar a un sector de la poblacién con mayor interés por el anonimato.
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Sin duda esta técnica cambia el coste de bolsillo y aumenta el anonimato, por lo
tanto potencia la confidencialidad, pero apenas aportanada mas. Se inscribe dentro
de la cultura del “cajero automatico” o de “las pizzas a domicilio”, donde todo es
posible a cualquier hora y en cualquier lugar, pero no garantiza que el sujeto reciba
la informacién adecuada, esta a disposicion de los menores sin que haya ningun
acto médico implicado, proporciona una falsa seguridad ({como se interpreta un
resultado negativo o positivo?) y hace mas facil el uso fraudulento y coactivo,
todo ello sin entrar en los detalles técnicos de especificidad/sensibilidad, caducidad,
conservacion durante el transporte...

7. Confidencialidad de los resultados

La confidencialidad del resultado de la serologia es un requisito aceptado por
todos, en particular sila prueba es obligatoria. Pero la autonomia del paciente y el
secreto profesional también tienen sus limites, situados en los derechos de terceras
personas y en la Salud Pablica*. Los estudios epidemiolégicos, el estudio de los
mecanismos de transmision y la asignacién de recursos si justifican el registro
nominal de los casos de Sida. En Esparia y en la mayoria de paises del mundo no
existe un registro de casos de seropositivos. Debe romperse la confidencialidad
para prevenir el contagio de terceras personas (relaciones sexuales no protegidas
cuando uno es seropositivo y no lo comunica a su pareja), aunque ésta no es la
forma ideal de actuar y siempre es mejor intentar que sea la propia persona
infectada quien lo revele. En el caso de los trabajadores sanitarios expuestos al
virus también puede ser necesario romper la confidencialidad.

8. La serologia en el medio sanitario

La transmision del VIH en el medio sanitario existe, aunque el riesgo sea pequeno.
Este riesgo debe asumirse por una razén de profesién pero, evidentemente, debe
disminuirse al maximo para lo cual se han propuesto varias medidas destinadas a
minimizarlo.

12 La adopcién de las precauciones universales, es decir, establecer un trato

igualatorio para cualquier muestra o situacién en las cuales podria haber
transmisién de la enfermedad.

4. Véaseel capitulo dela Dra. Pérez.
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22 La confidencialidad y la lucha contra la discriminacién, para facilitar que
personas seropositivas lo comuniquen al personal sanitario.

También se ha propuesto hacer una serologia a todas las personas que ingresan
en un hospital, aunque esta medida va ha sido tratada.

Es muy interesante el concepto de riesgo ya que obliga a hablar de riesgo minimo
aceptable que es un concepto que también. se utiliza en la experimentacién con
seres humanos. Si bien no se puede precisar cdal es el riesgo minimo aceptable, si
podemos compararlo con el riesgo de otras profesiones, o con el riesgo de otros
actos médicos, sin olvidar que el riesgo mas impotante de ninguna manera estd
en la actividad laboral o en los actos médicos hechos correctamente. El riesgo
calculado de contagio después de un pinchazo con una aguja contaminada, se
sitiia alrededor de 3 por mil. En relacidn a los usuarios, el riesgo de transmisién
desde un trabajador sanitario infectado se caicula entre 1/42000 y 1/420000.
Aungue estas cifras variardn o se calcularan de olra manera a tenor de nuevos
conocimientos técnicos, como la carga viral.

{5on aceptables estos riesgos? En cualquier caso son pequefios y no son mayores
que los de otras profesiones o de otros actos médicos. El respeto estricto de las
precauciones universales es probable que disminuya todavia mas el riesgo.

Algunos autores preconizan, no obstante, hacer una serologia a todo el personal
sanitario y también a todos los pacientes. Argiiimos en su contra que la mayorfa
de las serologias seran innecesarias (con la carga laboral y economica que
representa), que algunas empujaran a la persona al ostracismo social y laboral
por su condicion de seropositivas, que se incumplird una de las premisas de la
serologia, el cardcter voluntario y auténomo, que se inmiscuye gravemente en la
vida privada de las personas y se proporciona una falsa seguridad ya que la
negatividad de la serologia no excluye la infeccién, v en cambio si puede ser un
argumento traidor para no adoptar las precauciones universales. Esta medida no
va a proporcionar un beneficio seguro, y no es baladi, apenas aporta proteccién.

9. El trabajador sanitario seropositivo
El derecho a la asistencia de la persona infectada por el virus y la obligacion de
prestaria por parte del personal sanitario ya ha sido argumentado, pero si un

trabajador sanitario esta infectado por el VIH {debe abandonar su trabajo para
evitar la posible exposicién al contagio de sus pacientes? La actitud debe variar
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en funcién del riesgo de contagio y es imprescindible la colaboracion de la
institucion que emplea al trabajador infectado.

Desde el punto de vista del usuario que va a someterse a una exploracion agresiva,
{tiene el trabajador sanitatio seropositivo la obligacion de comunicarlo al paciente?
O dicho de otra manera, (el paciente debe saber que el trabajador sanitario es
seropositive?

Se debe contestar ala pregunta considerando varios factores : el riesgo de contagio
por parte del trabajador y la posibilidad de que aquel se produzca durante la
intervencidn, clal es la informacién que se considera razonable suministrar al
paciente, el derecho a la privacidad y confidencialidad del trabajador sanitario v
evitar la discriminacion del trabajador.

Podria darse la paradoja de que un trabajador sanitario fuera contagiado a causa
de su actividad profesional y que, ganéndose la infeccidn, perdiera su trabajo (v
su modo de vida, poder econémico, reconocimiento social, etc). Y no hay que
olvidar que el mayor riesgo no estd en los actos médicos. Habra que ha demostrar
fehacientemente que el riesgo aumenta cuando la intervencidn la realiza un
trabajador sanitario seropositivo.

Las instituciones deben aportar soluciones : estableciendo politicas de disminucién
del riesgo de contagio en el medio laboral, facilitando el traslado a un lugar sin
riesgo para el trabajador y para el usuario, y conseguiendo una buena cobertura
social para el trabajadort, si no es capaz de seguir con su actividad laboral.
Evidentemente se debe garantizar Ia confidencialidad, evitar la marginacién, crear
las condiciones necesarias patra lograr que los trabajadores infectados lo
comuniquen a los Servicios Médicos de Empresa, para evitar la transmision en el
medio sanitario y en definitiva luchar contra la infeccién por el VIH, la marginacion
y la discriminacién de los infectados,

Para el trabajador no sanitario y seropositivo en el mundo laboral no se plantean
problemas distintos. La confidencialidad y la no marginacion, tener acceso a un
puesto de trabajo acorde con su estado inmunitaric y disponer de una buena
cobertura social. Los Servicios Médicos de Empresa necesitan saber si un trabajador
es seropositivo (hacer las recomendaciones en los cambios de puesto de trabajo,
tomar medidas en caso de accidente, etc) pero en ningun caso la ficha médica
debe usarse discriminatoriamente. La sociedad debe resolver quién ha de sufragar
el absentismo laboral que supone la enfermedad, que no es mayor ni menor qgue
el atribuido a ofras patologias cronicas.
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10. Embarazo e infeccién por el VIH

Las mujeres en edad fértil constituyen uno de los grupos de afectados por el VIH
{(en Catalufia el 30% de lo afectados entre 25 y 35 afios son mujeres) y a sus propios
problemas como personas infectadas se afiade la posibilidad del embarazo y de
los problemas asociados a él. No hay ninguna manera de prevenir al 100% la
infeccién del feto, s6lo el tratamiento con zidovudina durante el embarazo y
tambien del recien-nacido disminuye significativamente la infeccién del neonato.
La lactancia artifical, en nuestro medio, previene la posible infeccién a su través,
sin detrimento de la nutricion.

La prevencion es una piedra angular de la lucha contra la infeccién por el VIH en
las embarazadas. La informacién sobre la transmison del virus dirigida a las
mujeres en edad fértil debe incluir siempre la contracepcién y el sexo seguro ya
que mientras no se descubra un tratamiento curativo de la infeccién por el VIH,
las finicas armas para evitar el nacimiento de un feto infectado son lainterrupcién
del embarazo y la contracepcion.

La informacién dirigida a la embarazada debe ser especifica, debe adaptarse a su
propia cultura, y debe formularse en un lenguaje adecuado, sencillo y
comprensible. Para que llegue a toda la poblacién se debe garantizar la no-
discriminacidn, la confidencialidad y el acceso a la asistencia y al tratamiento.

Si bien estas medidas deben ir dirigidas especificamente a las mujeres
infectadas por el VI, la anamnesis de la embarazada y de su pareja (es una
enfermedad de transmison sexual) debe ser muy cuidadosa para burlar la
falsa seguridad de “como no pertenece a uno de los llamados grupos de
riesgo, por lo tanto no se puede haber infectado”, ya que la transmision
sexual es ]la manera mas eficiente y mas comun de transmisién de la infeccién,

11. Sida y situaciones criticas

Afortunadamente, cada vez es mas infrecuente que se le niegue la asistencia a
una persona por ser seropositiva o por tener una enfermedad relacionada con el
VIH. Pero si el paciente presenta una situacion critica y debe ingresar en una
unidad cerrada en la que las plazas son limitadas y se impone una utilizacién
racional de esos recursos, algunas veces si se ponen obstaculos a ese ingreso,
alegando una buena variedad de razones. Se dice que es una enfermedad
autoinfligida (como sialguien padeciese voluntariamente una enfermedad), oculta
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(los casos de discriminacién y marginacién son notorios), con un prondstico
desalentador (en los Gltimos 15 afios la supervivencia del Sida ha aumentado
mas de 6 veces), y como la mayoria de enfermos conocen el diagnéstico de su
enfermedad se puede trasladar la toma de decisiones al paciente.

Si bien parece que la toma de decisones se traslada al paciente, al analizarla se ve
que los criterios que prevalecen en la mayoria de casos son los del médico sobre
los del paciente. Los criterios del paciente se respetan mas cuando coinciden con
los del médico o cuando éste cree que los del paciente son correctos. Todos solemos
apoyar y defender mejor nuestras propias ideas y en esas circunstancias cuando
no coinciden las del paciente con las del médico, se suele aludir a que no se sabe
bien cuales son los deseos del paciente. Muchos médicos carecen de la cultura
necesaria para estar comodos ante sus pacientes conversando del final de sus
vidas, de los problemas que se presentan en esos momentos y de cémo afrontarlos,
pero es imprescindible adquirirla. La capacidad de comunicacion entre dos
personas varia en relacion a miiltiples factores (afinidades culturales, ideoldgicas,
recreativas, etc) y la relacion médico-enfermo no se sustrae a ello. Con algunos
pacientes o con algunos médicos uno se lleva mejor. A veces simplemente no se
tiene en cuenta lo que desea el paciente, otras el paciente se abandona y deja que
decida el médico.

No es facil cambiar estas actitudes bien arraigadas, pero algunos factores
provocaran un cambio :

— establecer criterios personalizados de ingreso para todos los pacientes teniendo
en cuenta el prondstico, la recuperacién y los deseos del paciente.

— aungue es dificil, debe establecerse si el tratamiento es futil, en ese caso evitarlo,
a pesar de que algunos pacientes se empefien en que se lleve a cabo.

~— apoyarse s0lo en criterios de supervivencia es peligroso, ya que los
conocimientos técnicos se actualizan y la supervivencia se modifica.

— respetar siempre los deseos del paciente debidamente informado.

— las ultimas voluntades del paciente, si estan bien expresadas ayudan a tomar
una decision, pero hay que considerar los limites del testamento vital y el factor
tiempo (los cambios técnicos introducidos desde que se hizo el testamento) y el
posible cambio de ideas del paciente.

Los problemas no son distintos de los que se plantean ante cualquier otra
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enfermedad grave al final de la vida. Cambia la edad, los pacientes con Sida suelen
ser jovenes y la gran mayoria conocen el diagndstico y el prondstico. Las soluciones
a esos problemas tampoco son muy distintas sino es que por conocer el diagndstico
y el prondstico la relacién puede ser mas transparente y se pueden abordar mejor
los problemas, planeando conjuntamente con el paciente cuales son las actitudes
a tomar siempre teniendo en cuenta que, en definitiva, el enfermo es él.

12. Vacunas

Las vacunas constituyen una gran esperanza, aungue todavia tedrica, en la lucha
contra la infeccion por el VIH. Pero una esperanza no exenta de problemas y no
slo cientificos o técnicos.

Antes del uso en los seres humanos cualquier firmaco de sintesis pasa por una
fase de ensayo que permite determinar cuales son los efectos adversos, la
farmacocinética, la dosis adecuada, los efectos colaterales, las interacciones
medicamentosas y otros. En el caso de la vacuna para el VIH se plantean problemas
especificos de la infeccién por el caracter grave y mortal cuando aparece
enfermedad y por las repercusicnes en la vida social y laboral de los individuos
infectados. ¢El ensayo clinico debe incluir un grupo placebo? Cudles son los criterios
para determinar quienes son los que participan en el ensayo e interpretar esos
resultados, porque una vez enrolados en el ensayo y cuando ya han recibido la
vacuna, ideben evitar el contagio practicando sexo seguro o se les debe pedir que
continuen con el estilo de vida que les ponfaa riesgo de contraer la infeccion? Zla
vacuna es una coartada para seguir con el estilo de vida anterior y por le tanto
abandonar todas las medidas preventivas? {La vacuna debe sustituir a las
campaiias de prevencién?

Cualquier vacuna al ser administrada provoca la formacion de anticuerpos que
protegen de la infeccién. Hasta ahora el diagndstico de la infeccién por el VIH se
hace mediante la deterininacién de anticuerpos frente al VIH en la sangre del
sujeto {qué ocurrird cuando haya una vacuna que légicamente provocara la
aparicion de anticuerpos y por lo tanto convertird al receptor de la vacuna en
seropositivo? éLos vacunados estaran sometidos ala marginacién o discriminacién
como lo han sido algunos infectados?

13. Compaiias de Seguros

El mundo de las Compafias de Seguros también se ha visto afectado por la
infeccién. El asegurador acepta compartir la incertidumbre de un riesgo con el
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asegurado a cambio de una prima establecida y calculada en funcién de riesgo e
incertidumbre. Los avances biomédicos, en particular con las aportaciones de la
Biologia molecular proporcionaran un conocimiento muy profundo y con
proyeccién hacia el futuro, del estado de salud y del riesgo de enfermedad del
individue.

El calculo del riesgo y en definitiva de la cuantia de la prima, se hace conociendo
los datos personales que lo condicionan (antecedentes patolégicos personales y
familiares, estilo de vida y ahora también preferencias sexuales, consumo de
drogas —incluidas tabaco y alcohol— etc) y elaborando una ficha médica. Qué
datosson pertinentesy el uso que se hace con ellos Hene una importancia enorme,
Es necesario establecer limites a la posibilidad de indagar en la vida privada de
los individuos y en el conocimiento de los antecedentes médicos. Estos limites
deben procurar no lesionar los intereses del asegurador pero sobre todo tampoco
debe ser posible la “no asegurabilidad” cuando de elia depende el acceso a los
servicios sanitarios o la supervivencia. Deben establecerse limites basados en la
relacion entre lo que solicita el asegurado v lo que ofrece el asegurador,
garantizando siempre el acceso a los servicos sanitarios.

14. Algunas recomendaciones institucionales

Para salir al paso de estos problemas, el Consejo de Europa y las Asociaciones
Médicas Norteamericanas y la Sociedad Norteamericana de Enfermedades
Infecciosas han elaborado unas normativas que toman partido y establecen las
basesde lo que debe ser la asistencia sanitaria y los problemas sociales relacionados
con ella.

Las recomendaciones del Consejo de Ministros del Consejo de Europa R(89)14 a
los estados miembros sobre los problemas éticos relacionados con la infeccién
por el VIH se articulan en seis secciones que son :

1.- Enel ambito de la Salud Piblica : acerca de Ia serclogia (voluntarja y obligatoria,
con atencion a la informacidén, consejo y ayuda), de la confidencialidad de los
datos (en relacién a los registros piiblicos, dentro del medio sanitario y a la pareja)
y los controles a las personas infectadas por el virus.

2.- En el ambito sanitario : acerca de la prevencién (camparias de instruccion e

informacién y soporte psicoldgico al personal} , de los profesionales sanitarios
infectados por el virus y de los deberes profesionales del personal sanitario.
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3.- La asistencia sanitaria y social.
4.- La investigacién epidemioldgica.

5.- Las estructuras sociales : acerca del trabajo (en el empleo, durante la actividad
laboral en relacién a los Servicos Médicos), de la educacion (serologias, programas
informativos y confidencialidad) y de la vivienda.

6.- Los seguros.

Las recomendaciones del Colegio Norteamericano de Médicos y de la Sociedad
Norteamericana de Enfermedades Infecciosas (American College of Physicians y
American Society of Infectivus Diseases) se articulan en siete puntos :

1.- Los médicos y todo el personal sanitario estan obligados a proporcionar
cuidados humanos y competentes a todos los pacientes, incluidos los infectados
por el VIH. Denegar los cuidados apropiados a algunos pacientes,
independientemente de la razén por la cual se hace, no es ético.

2.- La préctica de la Serologia debe recomendarse cuando puede beneficiar al
paciente o a sus contactos o cuando puede minimizar el riesgo de transmision del
virus, o cuando es importante para la Salud Pdblica.

3.- Los médicos y el personal sanitario deben poner todos los medios para
minimnizar el riesgo de transmisién en el medio sanitario. No hay que olvidar que
el riesgo de transmisién es bidireccional.

4.- La educacién puablica en relacién con la infeccién por el VIH y haciendo énfasis
en los pocos mecanismos demostrados de transmision del VIH debe guiar la
politica de la Salud Pablica y debe usarse para aliviar la discriminacion de los
infectados y limitar la diseminacion de la infeccion.

5.- La confidencialidad en relacién a los pacientes infectados por el VIH debe
protegerse en la medida de lo posible y en relacion con la salud de terceros y la
Pablica.

6.- Los médicos deben obtener una historia completa de las practicas sexuales y
del uso de drogas de sus pacientes y promover la educacion sanitaria que
contribuya a orientarlas en un sentido de mayor seguridad.

7.- Estas sociedades alientan la investigacién de las causas, de ia prevencion y del
tratamiento de la infeccién y del Sida. No deben olvidarse los aspectos biomédicos,

335



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

socioecondmicos y psicosociales. Asi como estudios de la eficacia de las
intervenciones educativas.

Debe priorizarse la proteccién y la educacion.
La vacunacién.

Proporcionar un cuidado adecuado a todos los pacientes y con particular atencién
a los grupos marginales.

Mejorar la terapetitica antivirica y las profilaxis.

Promover la educacién de los Médicos.

336



BIOETICA'Y VIH

Referencias bibliograficas
American College of Physicians and Infectiuos Disease Society of America. "Human
immunodeficiency virus infection". Position paper. Clin Infect Dis 1994; 18: 963-

973.

R.Bayer. "Public Health Policy and the AIDS epidemic. An end to HIV
excepcionalism?" N Engl | Med 1991; 324:1500-1504,

J-Brown, Ch.L.Spring. "Ethical considerations in the treatment of AIDS in the
intensive care unit." Cri Care Clinics 1993; 9:115-123.

L.M. Kopelman. "Informed consent and anonymous tissues samples : the case of
HIV seroprevalence studies." | Med Phi 1994; 19:525-552.

D.Orentlicher. "The illusion of patients choice in end of life decisions." JAMA 1992;
2101.2104.

A.Tinmouth. "The HIV-positive health care worker and testing for HIV." Can Med
Assoc ] 1993; 148: 300-306. ‘

R.M.Wachter. "AIDS, activism and the politics of health.” N engl | Med 1992; 326:
128-132.

337






Capitulo 17

Bioética y drogas

Victor Méndez Baiges






Las cuestiones que se refieren a la relacion de nuestra sociedad con las drogas son en la actualidad
muy problemdticas. El lamado “problema de las drogas” tiene efectos econdmicos, sociales, sanitarios
y politicos desmesurados. Al lado de los dafios causados por el trdfico y el consumo de unas
sustancias, un debate sobre la adecuacion de su actual tratamiento juridico recorre toda Iz cuestion,
En este capitulo se explica la naturaleza y el objeto de ese debate asociado a la persecucion legal de
las drogas en nuesiro siglo.

Sumario

1. La perspectiva de la Bioética.

2. Drrogas y definicién.
2.1. Dificultad de la definicién.
2.2. La definicién médico-legal del objeto droga.
2.3. Las quiebras de esa definicidn.
2.4. Bl producto, el individuo, el contexto.

3. El tratamiento juridico de las drogas.
3.1. La regulacién legal antes del siglo XX.
3.2. La persecucion legal de las drogas en este siglo.
3.3. Lalegislacién espafiola.

4. El debate actual sobre el tratamiento juridico de las drogas.
4.1. Caracteristicas principales de ese debate.
4.2. Los efectos del debate publico.

1. La perspectiva de la Bioética

La necesidad de un debate ptiblico multidisciplinar que incluya la participacién
de expertos de diferentes campos, médicos, bidlogos, sociélogos, juristas, etc, asi
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como la de no expertos, a fin de encontrar las bases para una regulacion juridica
adecuada a los avances de la Biotecnologia es una de las consideraciones més
bésicas de la disciplina que se ha dado en llamar Bioética. Cuando el proyecto de
Convenio para la proteccién de los derechos humanos y de la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Consejo de
Europa, julio de 1994) sefiala a los estados, en su articulo 23, una obligacién de
velar “porque las cuestiones fundamentales planteadas por el desarrollo de la
Biologia y la Medicina sean debatidas ptblicamente de manera adecuada” lo que
hace es prescribir legalmente a esos estados la practica de una determinada
secuencia de accién respecto a su actuacién en relacién con los avances cientificos:
primero, planteamiento de la cuestién, segundo, debate en torno a la cuestion y,
tercero, legislacion sobre la cuestion.

Lo que se intenta con la prescripcién de esa secuencia y de ese debate es evitar
que las actuaciones de los poderes ptiblicos en las cuestiones ligadas al desarrollo
de la ciencia estén dictadas por el miedo o el desconocimiento, dictadas por lo
que podria llamarse “el complejo de Frankenstein” en honor del creador de uno
de los primeros monstruos fuera de control. Lo que se pretende, por el contrario,
presribiendo la obligatoriedad de un debate de esas caracteristica es que se pueda
dar a luz una legislacién dictada por la racionalidad y el consenso.

El desarrollo a lo largo del siglo XX de una compleja cuestién que se ha dado en
llamar “problema de la droga”, cuestion relacionada con ciertos avances previos
de la quimica, y la promulgacion en nuestro siglo de una numerosa legislacion en
torno a ella constituyen fenémenos claramente ligados a esa consideracion bioética
fundamental. Pues en lo que respecta al problema de las drogas la secuencia que
forman el planteamiento, el debate y la legislacién subsiguiente se halla en una
situacién muy particular. Y ademds parece que con respecto a ese problema se
hayan cumplido todos los miedos y pesadillas que los avances cientificos suscitan
a la imaginacién. Se diria que el monstruo de Frankenstein ha logrado
efectivamente escaparse en este asunto de todo control por parte de sus creadores
y que esto ha tenido efectos —sociales, sanitarios, politicos— devastadores. Es
por ello por lo que la consideracién sobre el desarrollo y la evolucién de esta
cuestién en nuestro siglo puede resultar muy instructival.

1. Entornoaeste tema de la relacion del cientifico con su obra fuera de control puede leerse el libro
de Albert Hofmann, LSD, Mein Sorgenkind (version castellana Historia del LSD, Barcelona: Gedisa, 1991).
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Las caracteristicas principales de la secuencia que forman el planteamiento, el
debate ylalegislacion en lo que respecta al problema contemporaneo de las drogas
son, a grandes lineas, las siguientes:

a) La temprana aparicion de problemas en forno a las drogas en nuestro siglo. Esto ha
hecho que desde las primeras décadas del mismo se venga impulsando una amplia
legislacidn nacional e internacional sobre la materia, a estas alturas ya francamente
extensa, que constituye por ello uno de los més amplios y variados campos de
experiencias contemporaneas en una materia relacionada con la regulacion sobre
la salud publica.

b) La dureza y la amplitud de la regulacion en materia de drogus. En efecto, la legislacion
promulgada en este siglo ha impuesto en general una prohibicién dréstica del
uso de las drogas, o ha sometido este uso a un rigido conirol, lo que ha significado
una reduccién del principio de autonomia del sujeto en este tema tal como nunca
antes se habfa producido.

c) El crecimiento sostenido a lo largo del siglo del problema que causa el uso indebido de las
drogas. Este fendmeno —que ha ido acompanado del crecimiento de la legislacion
en materia de drogas— ha acabado, también, provocando el incremento del debate
sobre la cuestién (centrado hoy muchas veces en el dilema prohibicién-
legalizacion). Este debate publico, actualmente mucho mayor que en la época en
gue comenzd la prohibicion, parece entonces encontrarse aqui desplazado de su
lugar adecuado en la secuencia mencionada mas arriba.

Estas caracteristicas de la cuestion de las drogas, junto con la gravedad de los
efectos que su consumo y su trafico producen actualmente en todo el mundo
—efectos no sélo sanitarios, sino también sociales, econémicos, politicos, etc—
hacen de las drogas un caso en cierta medida ejemplar para el resto de las
cuestiones que se plantean a la Bioética. La primera consideracion que se hard
aqui en torno a este problema serd la mds obvia: la de la definicion de los productos
que pueden ser calificados como drogas.

2. Drogas y definicién
2.1. Dificultad de la definicion

Cuando se habla del problema que generan las drogas, o de la droga como
amenaza social, o de la conveniencia de considerar enfermos a los drogadictos, se
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usa un concepto, el de droga, para referirse a algo del mundo, a un conjunto de
objetos de éste: unas sustancias con unas caracteristicas determinadas, Preguntar
qué son las drogas es preguntar qué tipo de sustancias forman ese conjunto, cuéles
son las caracteristicas relevantes de esos productos que les permiten formar un
grupo distinto del resto de productos y recibir, por ello, un trato aparte.

La respuesta a esta cuestion no es fécil, y ha estado, y estéd todavia, sujeta a
discusion. Puede decirse que, desde el punto de vista legal, ha llegado a constituirse
una doctrina en torno a ese concepto de “droga”, pero que esa doctrina presenta
numerosos problemas.? Resulta revelador de esta dificultad la ambigua y
variopinta denominacién y clasificacion de las drogas que realiza la legislacion
espafiola relativa a esta materia. S6lo en la legislacién vigente encontramos
alusiones a “estupefacientes” —versién espafiola del inglés “narcotic”— de los
cuales en 1928 se proporcioné una primera lista a la que se han venido afiadiendo
productos con el paso del tiempo, referencias a “sustancias toxicas”, a “sustancias
psicotropicas” —las cuales excluyen a los estupefacientes y disponen de una
enumeracion especial en listas— y referencias a “drogas nocivas”, las cuales
parecen interaccionar con todas las demas.?

Igualmente vemos usada en el ordenamiento juridico espafiol la categoria de
“sustancias que pueden producir drogodependencia” —en la ley 15/1988 de 11
de noviembre del parlamento vasco— e incluso la de “sustancias que pueden
generar dependencia en Catalufia”, en la ley 20/1985 de 25 de julio del parlamento
de Cataluia, ley que distingue asimisino entre “drogas institucionalizadas”, como
el tabaco y el alcohol, v “drogas no institucionalizadas” como la heroina.

2, Alreferirnos aqui al concepto “droga” nos referiremos principalmente al concepto usado en el
derecho positivo espafiol e internacional y que es aplicado a ciertas sustancias y a determinado uso.
Pues, en principio, es una decisién del legislador lo que etiqueta a algo como droga y, ademés, esel uso
del término que hace la ley el que ha dado lugar a expresiones populares como “el problema de la
droga” etc, Es por estas razones, y por otras que se veran mas adelante, por lo que nuestro andlisis ha de
referirse a los textos legales vigentes.

3. Estasdistinciones no tienen mucho que ver con las propiedades quinicas o con los efectos de las
drogas. El Real Decreto—Iley de 30 de abril de 1928 sobre bases para la restriccién de estado en la
distribucién y venta de estupefacientes establecit las bases de la definicion de estupefaciente atin vigentes.
Y la base tercera del Real Decreto incluye en este grupo a la cocaina —Jy estupefaciente significa inductor
del suefiol- junto con los derivados del opio entre otros.
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De la dificultad de una clasificacién con tantos grupos diferentes y cuya relacion
mutua no parece estar bien definida se deriva el que el articulo 368 del cédigo
penal se haya visto obligado a tipificar ciertas conductas por relacion al amplio
grupo de productos que forman las “drogas téxicas, estupefacientes y sustancias
psicotrépicas”, articulo que a su vez introduce una nueva distincién entre esos
productos, separando las “sustancias y productos que causen grave dafio a la
salud” de los demds, elevando asi a rango normativo la distincién entre drogas
“duras” y “blandas”.

Las ambigiiedades de la situacion actual de la legislacién espafiola sobre la matetia
son una muestra de las vacilaciones producidas en torno al concepto legal de
droga. Pero, més que en una confusitn o en un barroquismo peculiar achacables
allegislador espanol, la causa de esa pluralidad de denominaciones ha de buscarse
en otra parte. En realidad, la legislacion espafiola depende en este punto de una
definicién médico-legal de droga que le viene impuesta y que procede del derecho
internacional.

2.2. La definicién médico-legal del objeto droga

La construccién tedrica del concepto legal de droga es un fenémeno que se ha
producido en nuestro siglo. Una palabra de uso general en las lenguas europeas,
la castellana “droga” y sus equivalentes, una determinada doctrina médica y un
sistema de convenios internacionales es sobre lo que acaban reposando todas las
legislaciones nacionales sobre la materia.

a) La palabra. El término “droga” aparecio en la mayor parte de las lenguas europeas
en la Baja Edad Media. Su significado es muy extenso, “nombre genérico de ciertas
sustancias minerales, vegetales y animales que se emplean en la medicina, la
industria y en las bellas artes” dice el Diccionario de la Real Academia en su primera
acepcién. En un sentido amplio equivale también a medicamento. El origen del
término es dudoso. Se discute si proviene de la palabra holandesa para “ seco” o
de la palabra céltica para “malo”, que se habrian aplicado a las especias y a otras
mercancias ultramarinas por su presentacién o por su mal sabor.

b) Una doctrina médica aceptada por la Organizacion Mundial de la Salud. Esta doctrina,
recogida en los convenios ¥ en las diversas legislaciones nacionales, considera
“droga” a toda sustancia que, introducida en el organismo, puede modificar una
0 mas funciones de éste y, ademads, produce en é! dependencia, tolerancia y
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toxicidad. La dependencia puede ser psiquica, un impulso irresistible a procurarse
la sustancia de forma continuada, o fisica, la cual se manifiesta en un estado de
alteracién funcional y de padecimientos cuando se suprime su consumo. La
tolerancia se refiere a la capacidad ascendente del organismo para la asimilacién
del producto, con pérdida de sus efectos en las mismas dosis. La toxicidad se
refiere a los efectos dafiinos que la sustancia puede causar en el organismo, ya
sean fisicos —y se habla de neurotoxicidad—, ya sean psicolégicos —y se habla
de psicotoxicidad—. Todas, o algunas, de estas caracteristicas en un producto llevan
al uso indebido de él por parte de los individuos y dan lugar a la toxicomania.

c) El sistema de convernios. Las caracteristicas de esas sustancias y su potencial de
abuso recomiendan prohibir todo uso ilegitimo, esto es, no médico, de las
sustancias calificadas como drogas. De ahi que sean precisos convenios para llevar
a cabo una restriccién internacional en el uso y, sobre todo, en el tréfico que se
hagan de ellas. Es fécil notar, sin embargo, que los preparados alcohélicos de uso
frecuente en nuestra sociedad cumplen perfectamente las caracteristicas arriba
expresadas y, no obstante, no son objeto de persecucién internacional (aunque
haya intentos nacionales de caracterizarlos como “droga institucionalizada®). Lo
que esto exhibe es que la doctrina médico-legal no es suficiente para determinar
qué sustancias deben ser perseguidas como drogas y cudles no. Es por ello por lo
que los convenios llevan a cabouna definicién extensional del concepto, mediante
una enumeracién de productos en un sistema de listas. Los dos convenios que,
en la actualidad, cumplen principalmente esta misién (absolutamente necesaria
para saber qué son las drogas) son la Convencidn tnica sobre estupefacientes,
enmendada por el protocolo del 25 de mayo 1972, Nueva York, de 8 de agosto de
1975, y el Convenio sobre sustancias psicotrdpicas de Viena, de 21 de febrero de
1971.

El primero de estos textos —heredero de la legislacién pionera que perseguia el
tréfico de estupefacientes desde principios de siglo— divide a los estupefacientes
en cuatro listas, segtin las restricciones a que se ven sometidos estos productos.
Caen bajo esta denominacidn, entre otras sustancias, el cannabis, la hoja de coca
y la cocaina, la morfina, la heroina y los otros opidceos, asi como preparados que
contengan cualquiera de ellas.

El convenio sobre sustancias psicotrépicas de 1971 hace lo mismo y estructura en
cuatro listas a las sustancias que caen bajo esta definicion, incluyendo en ella a
productos como el LSD, las anfetaminas, las metanfetaminas, los barbitdricos,
etc.
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Tenemos entonces una definicion de droga por enumeracion, con la distincion
bésica entre estupefacientes y sustancias psicotrépicas, definicion que es
susceptible de crecer por incorporacién a través de los mecanismos previstos en
el convenio.* La definicion de droga es, por lo tanto, una definicién legal. Para
entender la cuestién de las drogas esto ha de quedar muy claro. No se establece
un concepto general —quimico, psicologico o de cualquier tipo— sobre el que
luego quede por decidir si determinada sustancia cae o no bajo €. El sistema de
listas deja toda la responsabilidad de esta Gltima operacién a la ley internacional.

2.3. Las quiebras de la definicion

El sistema de listas establecido por los convenios internacionales en materia de
drogas, al entregar al acuerdo internacional la decisioén taxativa de lo que sea o no
sea una droga mediante su inclusion o exclusion de una lista, permite la aplicacion
efectiva de la legislacién prevista para las drogas, pero no puede solucionar asf el
problema de la definicién de droga. Aparece de esta forma en el concepto de
droga una tensién entre su definicién extensional (la enumeracion de los
elementos que caen bajo ese concepto) y su definicion intensional (la enumeracion
de las caracteristicas comunes a esos elementos). Esta tensién en la definicion
legal de droga est4 siempre presente causdndole problemas.

Testimonios de esa tensién son las numerosas criticas que, desde el punto de vista
farmacolégico, se han formulado a la distincién basica entre estupefacientes y
sustancias psicotrépicas (¢por qué la cocaina es un estupefaciente y la anfetamina
es una sustancia psicotrpica, si los efectos de ambas parecen ser estimulantes y
parecidos?). También desde el lado de la medicina se ha protestado por la inclusion
del cannabis dentro de los estupefacientes, sefialando ademaés algunas indicaciones
terapefiticas para esta sustancia. Igualmente se encuentran en discusion los
términos dependencia psicolégica y psicotoxicidad, los cuales, al no referitse a
nada quimico, pueden aplicarse no s6lo al abuso de determinadas sustancias, sino
al de cualquier otra cosa que se relacione con los hombres, como la television, el
juego o la adquisicién de objetos.

4. LaConvencién Gnica de 1961 prevé, en su articulo 3, la modificacién de las listas y 1a inclusin de
toda sustancia de la que la OMS compruebe que se presta a un uso indebido y que puede producir
efectos nacivos. En términos parecidos se expresa el articulo 2.4. del texto del Convenio sobre sustancias
psicotropicas.
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También las legislaciones nacionales introducen elementos de tensién que
distorsionan la definicion de droga hecha en los convenios. Asi, la aceptacién de
la distincion entre drogas duras y blandas al margen de los acuerdos
internacionales que se da en algunos paises o la introduccién del tabaco y del
alcohol como drogas —aunque sea institucionalizadas— que se produce en otros
colaboran a mantener la tensién y desdibujar los limites del concepto. El mismo
efecto tiene la extensién por analogia de las listas internacionales y la inclusién en
la prohibicién de nuevas sustancias no incluidas en los convenios, pero utilizadas
por determinadas poblaciones como drogas, que se han producido en muchas
legislaciones nacionales.’®

Los propios convenios, al admitir la inclusién en ellos de sustancias privilegiando
sobre todo “el uso indebido de ellas” antes que sus caracteristicas quimicas o sus
efectos, han venido también socavando las fronteras de su propio concepto de
droga. Esto es algo que ya hicieron al admitir, a fin de salvaguardar ciertas
peculiaridades regionales, un uso permitido y no médico para ciertas sustancias
en determinadas circunstancias, lo cual ayud6, a través de la introduccién de
consideraciones sociales y no puramente farmacolégicas en sus textos, a convertir
el concepto legal de droga en algo moévil y discutido.®

Todos estos factores evidencian las carencias de la definicién médico-legal de droga
y la necesidad de completarla con algo. Para comprender entonces el tratamiento
legal de la droga se presenta como necesario colocarlo en un contexto mas general
y en una perpectiva histérica.

5. Unejemplo de ampliacién tipica del concepto droga lo suministra la orden del 7 de mayo de 1963
sobre cultivo y recoleccién de plantas dedicadas a la produccion de estupefacientes, la cual en su articulado
extiende su aplicacion a las sustancias estupefacientes “o que se empleen como tales”. Un ejemplo de
sustancias no incluidas en los convenios pero necesitadas de legislacion han sido ciertos productos
industriales, como pinturas, disolventes, pegamentos y colas que han recibido atencién legal en muchos
paises (en Espafia se ha ocupado de ello el Real Decreto 842/1985 de 25 de mayo de 1985, BOE de 7 de
junio del mismo afo).

6. El Convenio sobre sustancias psicotrépicas de 1971, en su articulo 32, permite una reserva
determinada a su aplicacion a ejercer por parte de todo estado en donde crezcan de forma silvestre
plantas psicotrépicas “que se hayan venido usando tradicionalmente por ciertos grupos reducidos,
claramente determinados, en ceremonias magico-religiosas”. El articulo se redacté pensando en el uso
ritual del peyote por los indigenas americanos de la “Native American Peyote Church”, y estd pensado
con criterios étnicos —de ahi el “claramente determinados”—, pero en su literalidad constituye una
quiebra grave de la doctrina de los convenios (¢no hay ahi dependencia o neurotoxicidad? ¢por qué
dejar aqui de tenerlas en cuenta y no en otros casos?).
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2.4. El producto, el individuo, el contexto

Hay muchas cosas que los hombres pueden introducirse en el cuerpo y mucho se
ha legislado sobre ello. De entre esas cosas unas son asimiladas y sirven para la
renovacién del propio cuerpo —son los llamades alimentos— y otras sirven para
otra cosa —podemos llamar a estas en un sentido amplio “drogas”—. De entre
estas Giltimas unas tienen determinados efectos sométicos —y podemos llamarlas
farmacos o medicamentos— y otras tienen, ademas, determinados efectos sobre
la mente —y las podemos llamar sustancias psicoactivas—. De entre estas tiltimas
algunas pueden considerarse ttiles en tratamientos terapéuticos —y llamarse
psicofarmacos— y otras no —y puede entonces llamarse a estas Gltimas drogas
en sentido restringido—. Puesto que esta tltima distincién deriva a la postre de
una decisién médica variable y de una practica —la misma sustancia puede ser
medicamento suministrada por un médico o droga callejera usada con fines
recreativos— el concepto més general parece ser el de sustancia psicoactiva, dentro
del que cabe hacer muchas divisiones (de uso legal o ilegal, estimulante, sedante
o alucinégena —o psicoanaléptica, psicoléptica y psicodisléptica—, grave o
levemente téxica, tradicional o exética, etc).

Practicamente todas las sociedades se han relacionado con las sustancias
psicoactivas y les han conferido algiin papel dentro de los posibles. En todas las
sociedades esta relacién social de los hombres con determinadas sustancias ha
dependido de tres factores: primero, el producto que se ingiere, segundo, el
individuo que lo toma y, tercero, el contexto en el cual ese acto se produce.

a) El producto que se ingiere. Las caracteristicas quimicas del producto son
fundamentales. Pero también es fundamental notar que no todo en la relacion
entre un hombre y una sustancia psicoactiva depende de las caracteristicas
quimicas del producto (como en nuestra cultura de bebedores de vino todo el
mundo sabe respecto al alcohol y como el conocido “efecto placebo” pone de
manifesto en los experimentos con medicamentos). Evidentemente los productos
pueden ser estimulantes, o sedantes, o alucindgenos, pero sus efectos pueden
depender de la dosis o estar mezclados entre ellos (écudl es exactamente el efecto
del tabaco?).

b) El individuo que lo toma. No todas las sustancias afectan por igual a todos los
individuos y ni siquiera al mismo individuo en ocasiones diferentes. La influencia
del producto quimico sobre un individuo depende por eso de factores individuales,
de sus caracteristicas fisicas y quimicas peculiares, de su estado de &nimo, del tipo
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de compafifa y de la causa por la que ingiera la droga (no es lo mismo ingerir algo
con un proposito magico que recreativo), etc. Es éste un factor que suele minorarse
en la percepcion publica del problema de la droga porque se suele insistir en
tener solamente en cuenta las caracteristicas, muchas veces mitificadas, del
producto, pero cuya consideracion es basica.

c) El contexto en el que se produce el acto. Esto es fundamental en las relaciones entre
un individuo y un producto porque es lo que les confiere un sentido. Las
esperanzas puestas en el consumo de la sustancia, la preparacién de la situacion,
el significado cultural del acto que se lleva a cabo y lo que se quiere de él resultan
esenciales a la hora de determinar los efectos de una sustancia sobre un individuo
determinado. Es sobre esto en muchos casos sobre lo que reposa la distincién
actual de una misma sustancia en cuanto droga y en cuanto medicamento, y alo
que vimos que no podian dejar de hacer referencia los convenios internacionales
para caracterizar ciertos usos no médicos como permitidos. Los valores culturales
—de los que forma parte la situacién legal de una sustancia— han de ser tenidos
en cuenta, en consecuencia, para entender aquéllo que debe ser considerado droga
y el trato que debe darsele en una determinada sociedad.

De la definicién médico-legal centrada en el objeto hemos pasado asia una definicién
mds amplia centrada en la relacién entre el sujeto y el objeto. Teniendo presente
esto, podemos situar ahora el actual problema de las drogas —que como problema
es un problema social, y no quimico— en el contexto adecuado: una relacion
cambiante de la sociedad con un objeto también cambiante, las drogas. De esta
manera puede entenderse la definicién legal no como un absoluto caido del cielo,
sino como una manera especifica de afrontar colectivamente un problema causado
por el avance de ciertas técnicas en €l seno de un tipo determinado de sociedad.

En las sociedades primitivas el uso magico y religioso de ciertas sustancias
psicoactivas estd ampliamente documentado. Para algunos antrop6logos e
historiadores todo el complejo fenémeno religioso podria encontrar su origen en
el uso de determinadas plantas alucinégenas —o “entedgenas”, literalmente
creadoras de entes— capaces de poner al hombre en contacto con la totalidad o
con lo divino, de lo cual el uso actual del vino en la eucaristia serfa una pervivencia.”

7. Sobre este tema se puede consultar el detallado estudio de Jonathan Ott, Pharmacotheon, Barcelona:
Los libros de la liebre de marzo, 1996. También puede consultarse el ya clasico texto de R. Evans Schultes
y A. Hofmann, Plantas de los dioses, México: FCE, 1982. Para una hip6tesis arriesgada de la pervivencia de
esta préctica en la actualidad ver mi articulo “La droga como mercancia”, en El viejo topo ntimero 99,
septiembre de 1996, paginas 60 y ss.

350



BIOETICA Y DROGAS

En la antiguedad grecorromana, y al lado de la pervivencia de ese uso mégico,
encontramos la presencia de sustancias psicoactivas ligada al uso médico y a los
puramente recreativos, tal y como sucede en la sociedad actual. Destacan el opio
entre las drogas terapéuticas y el vino y el cannabis entre las recreativas (éste
tltimo vinculado especialmente con los militares romanos). Se considera al alcohol
la droga de abuso por excelencia y el consumo de opio no parece producir grandes
problemas. La regulacién legal sobre estos objetos es minima, centrada sobre todo
en el aseguramiento del suministro del opio necesario para los usos médicos, y la
cuestién sobre los posibles abusos de cualquier sustancia —psicoactiva o
alimentaria— es considerada como una cuestién de moderacion que cae dentro
del 4mbito de la prudencia personal. Es desde este punto de vista desde el que se
sienta una doctrina sobre la necesidad de autocontrol respecto a estas sustancias,
con las que se reconoce que hay que tener cuidado. No obstante, ni siquiera alguien
que concedia tan poco valor alos placeres humanos como el fil6sofo estoico Séneca
deja de reconocer la conveniencia de emborracharse de vez en cuando o de
consumir regularmente opio cuando se ha llegado a cierta edad.”

En la Europa moderna, desde el fin de la edad media, y junto con la recuperacion
de la farmacopea romana y el renacimiento del uso del opio debido a médicos
humanistas como Paracelso, sobresale como el rasgo mds caracteristico la
introduccién de nuevas sustancias psicoactivas obtenidas a través de la expansion
colonial, el café, el té, el tabaco, etc. No obstante, la droga destructiva por excelencia
sigui6 siendo el alcohol —ahora en su forma moderna y més potente del
aguardiente obtenido gracias al desarrollo de la tecnologia de la destilacion—,
cuyo poder destructivo se puso de manifiesto en episodios masivos de abuso en
su consumo de consecuencias muy graves, tal y como ocurrid en la llamada
“epidemia del aguardiente” en la Inglaterra del siglo XVIII o en el genocidio fisico
y cultural con el cual el aguardiente colabor6 activamente en las colonias inglesas
de América del norte.

La regulacién legal de estas sustancias en Europa se mantuvo hasta el siglo XX
précticamente en el mismo nivel de insignificancia que caracterizo ala legislacion
romana. Durante esta época de asimilacién de sustancias extrafias y de exportacion
de propias las peores consecuencias derivaron de esto G1timo y las metrdépolis
mantuvieron el Laissez-faire como la doctrina oficial (la intemperancia de los

8. Séneca, en Sobre la tranquilidad del aima, atribuye a Liber la invencién del vino porque éste nos
“libera” de nuestras pasiones y disculpa la préactica ocasional del abuso de este producto.
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indigenas era una muestra de su inferioridad racial, religiosa, técnica o la que
fuera). La opinion general mantenia que el consumo exagerado de esas sustancias
podia constituir un vicio, el cual, en tanto tal, era un problema de falta de
autocontrol individual. Las principales doctrinas éticas, ademads, asi lo
consideraban, sin que aparecieran fuertes razones para pensar lo contrario. El
que mas y el que menos se mostraba senequista en este punto, pareciéndole a
casi todo el mundo el consumo de psicoactivos un asunto propio de la autonomia
del sujeto y no adecuado para una amplia regulacion estatal®.

Esta situacion cambiara radicalmente en el siglo XX. La revolucién farmacoldgica
y la sintesis de nuevas sustancias —esto es, un cambio en el objeto y en sus
caracteristicas— y los cambios sociales ligados a la formacién de la moderna
sociedad urbana unidos al desarrollo de nuevas formas de control y de proteccion
social —es decir un cambio en el contexto— acabardn produciendo el
protagonismo espectacular que las sustancias psicoactivas han adquirido en
nuestro siglo.

3. El tratamiento juridico de las drogas

Para poder entender los puntos més importantes del debate actual acerca de la
cuestion de las drogas es preciso notar que se trata de un debate que gira en
torno a una legislacién y al concepto y al tratamiento de las drogas que se derivan
de esa legislacién. No es un debate en los términos clasicos de virtud y vicio y de
temperancia y autocontrol. Es por ello por lo que resulta adecuado tener una
vision somera de esa legislacion y de la manera en que ésta ha llegado a ser tal y
como es.

3.1 La regulacion legal antes del siglo XX

Como ya se ha dicho, la regulacion legal en materia de sustancias psicoactivas se
caracteriz6 hasta nuestro siglo por su relativa escasez, por perseguir sobre todo la
organizacion de intereses gremiales —de médicos, farmacetticos, drogueros, etc—

9.  Enrealidad puede decirse que esto se ha mantenido hasta ahora. En la reciente muerte del profesor
José Luis L. Aranguren, en cierta medida el patriarca de la ética espanola, se subrayo su caracter de
aficionado al whisky y se le calificé de profesor que “probé la marihuana de los hippies” en los periddicos.
Ambas cosas en términos no criticos, sino como simpaticos detalles que manifestaban una encomiable
curiosidad y un perfecto control individual por su parte respecto a esas materias.

352



BIOETICAY DROGAS

y por seruna fegislacién de &mbito nacional. En Espana la primera ley de sanidad,
de 1855, se limitaba a prescribir la obligacién de receta para los “medicamentos
heroicos” —los que pueden curar y matar—, sin distinguir entre ellos a los
psicoactivos. El c6digo penal de 1879 no hacfa ninguna referencia a las drogas y
condenaba el trafico no autorizade de “substancias nocivas para la salud o
substancias que puedan causar grandes estragos”. Es decir que la heroina recibia
en €l el mismo trato que, pongamos, la dinamita. Y la mayor parte de paises
- occidentales entré en el siglo XX con unalegislacién igual de escueta en lo relativo
a esta materia.

El antecedente de hecho mds claro de la legislacién actual sobre drogas es el gran
avance previo registrado por la farmacologia. Desde los inicios del siglo XIX se
que produciendo el descubrimiento de los principios activos de las principales
drogas vegetales conocidas desde antiguo y se que desarrollando simultineamente
la capacidad de sintetizar nuevas sustancias. Constituyeron hitos de este proceso
el descubrimiento de la morfina en 1805, €] de la cocaina en 1859, el de la heroina
y fos barbitdricos a finales de siglo, el de las metanfetaminas a principios de éste,
el de las anfetaminas en los anos treinta, el descubrimiento accidental del LSD en
1943 y el desarrollo espectacular de las benzodiacepinas y otros tranquilizantes
después de la segunda guerra mundjal.

La principal consecuencia de esta “revolucién quimica” fue la obtencién de unas
sustancias psicoactivas mucho mas ficilmente dosificables, que posefan un Hempo
de reaccién mucho mdés bajo y que disponfan de una potencia de accién sobre el
cuerpo humano muy superior a la que presentaban las sustancias tradicionales.

Los problemas que la adiccitn a tales sustancias, ya fueran las tradicionales o las
recien descubiertas, causaban a la sociedad no fueron, sin embargo, comparables
con los actuales hasta ya bien entrado nuestro siglo. Hasta los afios veinte el adicto
tipico solia ser de origen terapetitico, estar relativamente bien integrado y no recibir
ningtin estigma social. E! uso excesivo de drogas permanecié asi durante este
tiempo como un problema social de segundo orden.

3.2. La persecuciin legal de las drogas en este siglo
La persecucitn legal de las sustancias que estd en el origen de la legislacién actual

€5 en parte contemporanea al desarrollo de los descubrimientos farmacoldgicos,
pues comienza en la segunda década de nuestro siglo. Esa persecucion puede ser
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dividida en tres etapas: 1a fase iniciai, de 1912 a 1961, la fase de madurez, de 1961
hasta 1985, v la fase actual, de 1985 a nuestros dias.

Primera fase: el inicio de la persecucion (1912-1961)

La persecucion legal de determinadas sustancias psicoactivas llevada a cabo en
nuestro siglo se inicié en el &mbito internacional con un convenio de la Haya de
1912, convenio que encontrd su impulso fundamental en los Estados Unidos de
América. Este impulso americano tuvo su origen en los fendmenos asociados ala
formacién de una nueva sociedad de masas que se produjeron en esa época y en
ese pafs. Aunque el uso de sustancias psicoactivas no constituia todavia un
problema grave de orden publico, si que se percibié que ciertos consumos estaban
asociados a grupos extrafios y marginales —delincuentes, minorias étnicas,
inmigrantes— y que la restriccion de su uso podia ser adecuada para evitar una
extension indeseable y como una medida de precaucién y de moralizacién
general®, '

Los principales elementos a tener en cuenta como determinantes de la aparicién
de lalegistacion sobre drogas en esta etapa inicial son los siguientes:

a} Il desarrollo en lgs Estados Unidos de un movimiento ciudadano contra la
intemperancia, la pornografia, el alcoholismo, la prostituciéon, “las drogas”,
movimiento protagonizado por entidades como la “Anti-Saloon League” y que
venia creciendo desde finales del siglo pasado. Este movimiento se caracterizaba
en general por un propdsito mucho mds meral que cientifico y se encuadraba
dentro del renacimiento del puritanismo en ese pais.

b) Elinicio del moderno estado asistencial que tutela la salud ptblica como un
bien colectivo a través de medidas interventoras. En 1906, por ejemplo, se
promulga la FDA, “Food and Drugs Act”, legislacién pionera en la materia de |
regulacién piiblica de los productos de consumo.

¢} La presencia, junto a los intereses gremiales tradicionales de médicos y
farmacetiticos, de una industria farmacettica potente que deseaba librarse del
intrusismo de los “curalotodos”, especialistas en vender a domicilio o por correo

10.  En terno a las razones que llevaron a los Estados Unidos a promulgar su legislacién antdrogas
pueden consultarse las explicaciones opuestas que suministran Antonic Escohotado {en su Historia de
las drogns, volumen segundo, Madrid: Alianza editorial, 1990, capitulo XXII y sigiientes) y David E
Muste, The American Disease. Origins of Narcotic conirol (traduccidn castellana La enfermedad americana,
Bogotd: Tercer Mundo Editores, 1993).
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preparados opiaceos que “curaban” cualquier enfermedad, los cuales eran
particularmente activos en los Estados Unidos.

Cuadro nimero 1
Principales acuerdos internacionales en materia de drogas

Afo Titulo del acuerdo

1912 Convenio Internacional de La Haya sobre Restriccién en el empleo y tréfico de
opio, morfina, cocaina y sus sales, 23 de enero de 1912.

1925  Convenio Internacional sobre Restriccién en el trafico del opio, morfina y cocaina.
Ginebra, 19 de febrero de 1925.

1931  Convencitn Internacional sobre Fabricacién y reglamentacion de la distribucién
de estupefacientes. Ginebra, 13 de julio de 1931.

1936  Convenio para la Supresién del Trdfico Ilicito de drogas nocivas. Ginebra, 26 de
junio de 1936.

1948  Protocolo de Paris sobre Fiscalizacion internacional de drogas sintéticas, de 19 de
noviembre de 1948,

1953  Protocolo sobre Adormidera y Opio. Nueva York, 23 de junio de 1953.

1961 Convencion Unica de 1961 sobre Estupefacientes. Nueva York, 30 de marzo de
1961. —

1971  Convenio sobre Sustancias psicotropicas. Viena, 21 de febrero de 1971.

1972 Protocolo de Modificacién de la Convencién Unica sobre Estupefacientes. Nueva
York, 25 de mayo de 1972.

1988  Convencidn de las Naciones Unidas contra el irfico ilicito de estupefacientes y
sustancias psicotrépicas hecha en Viena el 20 de noviembre de 1988.

Fue este contexto social el que llev6 a las autoridades norteamericanas a inspirar
el Convenio de La Haya de 1912 sobre Restriccién en el empleo y trafico de opio,
morfina, cocafna y sus sales, acuerdo que establecié un control internacional de la
produccién y el comercio de esas sustancias a la vez que restringié los usos de
éstas exclusivamente a los que fueran “medicinales y legitimos” (art. 9). Pero el
convenio no fue practicamente ratificado por nadie hasta que no se le incluyd
como seccion 295 en el tratado de Versalles. Los grandes hitos que destacan enlos
inicios de esta primera etapa en la persecucién legal de sustancias psicoactivas
fueron por ello sobre todo norteamericanos. En 1914 el congreso de los Estados
Unidos aprob6 la “Harrison Act”, lo cual dio inicio a la persecucion policial contra
los adictes a los estupefacientes. Esta ley aclaré y endureci6 el concepto de “uso
legitimo”, que pas6 a poder ser determinado por fos tribunales, los cuales podian
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encarcelar al médico y al paciente —lo que hicieron en miles de casos— cuando
consideraran que una receta de estupefacientes no obedecia a un tratamiento
terapeiitico legitimo. Para perseguir esas recetas injustificadas y el mercado negro
se cred el NCD, el departamento de narcdticos, el cual se reestructur6 en 1928
como oficina federal de narcéticos (FBN), debido a casos espectaculares de
corrupcion. Se inicid con ello el modelo de persecucién policial a los toxicomanos.

El triunfo del modelo policiaco en Estados Unidos, que se completé con la
promulgacion en 1920 de la “Volstead Act”, més conocida como la ley seca, se fue
en parte extendiendo a otros paises. En Espafia se cred en 1928 el érgano
administrativo para el control de los estupefacientes previsto en los tratados, junto
con un dérgano de cardcter policial, el servicio de estupefacientes, y se introdujo
también en 1928 por primera vez el delito de trafico de drogas y estupefacientes
en el codigo penal (con pena de arresto mayor).

A pesar de la derogacién de la “Volstead Act” después de trece afios y tras la
admisién de sus resultados catastroficos, estalegislacion primitiva sobre las drogas
pervivio, con algunas adiciones, durante muchos afios, tanto en el &mbito nacional
como en el internacional. La persecucién internacional de los estupefacientes -
que culminé con la Convencién Unica de 1961— vio disminuir ciertamente el
problema de los adictos a estas sustancias, pero ala vez convivi6 con un consumo
legal masivo de anfetaminas y barbittiricos, productos de efectos andlogos a las
drogas prohibidas que gozaren de un tratamiento legal muy permisivo hasta los
anos sesenta, Esta situacién de relativa paz y control del problema cambié con
el llamado “boom psicodélico” que se produjo en la sexta década de nuestro siglo
v que supuso una nueva epidemia de consumo de drogas de caracteristicas
completamente nuevas.

Segunda fase: revolucién y contrarrevolucion. (1961-1985)

La decada de los sesenta significo en esta materia la aparicién masiva de un nuevo
tipode consumidor de sustancias psicoactivas, consumidor cuyo patrén es también

11. Espafia fue unc de los dltimos paises occidentales en restringir €l consurmo de anfetaminas, las
cuales eran conocidas como ias “pildoras espaiiolas” en el Londrés de los afios sesenta. Quizé el uso
masivo de este estimulante tuvo algo que ver con el milagro econdmico que se produjo en el pais durante
aquellos afios. Para una visién espafiola de la materia de las drogas ver el libro de Juan Carlos Ux6,
Drogus y culturg de masas. Esparia 1855-1955, Madrid: Taurus, 1996.
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estadounidense pero que se extendid rdpidamente por todos los paises
occidentales. Se trataba de un usuario de drogas joven y contestatario, que
practicaba un nuevo tipo de consumo, que preferia la marihuana y los
alucin6genos atin no prohibidos a las sustancias controladas por los convenios y
que situaba su consumo en el marco de experiencias culturales y politicas
alternativas (estar en contra de la guerra del Vietnam o a favor de las culturas
indigenas, por ejemplo).

Esta claro que mucho de la “actitud revolucionaria” que se ligaba a este consumo
estaba ligada con la prohibicién anterior, ante la que se presentaba como una
reaccion. La reaccién a esta reaccién fue una contrarrevolucion legal en toda regla
cuyos hitos fueron el Convenio sobre sustancias psicotrépicas de 1971 —el cual
prohibia el consumo y el tréfico de esas sustancias ahora generadoras de
toxicomania—, la modificacién de la Convencién Unica sobre estupefacientes
realizada en 1972 y la fundacién de la DEA, la agencia antidrogas americana
sucesora del NCD. Todas esas medidas consolidaron el modelo de la represion
policial.

La presidencia Nixon liderd esa contrarrevolucion mundial contra el abuso de
drogas, declaradas por el presidente el enemigo publico niimero uno de América.
Eso supuso endurecer la legislacion ala vez que, con los afios, el patrén de consumo
se desplazaba de los psicotropos a la heroina y el consumidor tipico bajaba puestos
en la escala social. Fue también en esta época cuando el narcotrafico empezé a
desarrollar una posicién de hegemonia en el problema que se consolidaria en los
afios ochenta con el incremento de la demanda de cocaina, lograron asi el
fortalecimiento de poderosas organizaciones criminales capaces de abastecer y
hasta controlar la demanda mundial de productos ilegales.

Fue en este momento en el cual Espafia, que nunca habia tenido un grave problema
de consumo de drogas, ratific la mayorfa de los tratados y adapt6 su legislacion
al modelo de persecucion policial al toxicdmano — con la Ley de vagos y maleantes
de 1970, la reforma del c6digo penal de 1971, etc.— dotandose asi de un aparato
legal completo para hacer frente al problema de las drogas. A finales de la década
de los setenta, y sufriendo de un ataque agudo de “heroinizacién” del mercado,
Espafia ya parecia perfectamente adaptada al modelo occidental.

Tercera fase: los tiempos del SIDA (desde 1985)

La aparicién del SIDA en los anos ochenta y su rdpida difusion entre los
heroinémanos sirvi6 de ejemplo culminante de los problemas sanitarios que el

aR7



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

modelo policiaco de lucha contra la droga que sali¢ de la contrarrevolucion podia
producir. Esto acabé resquebrajando ese modelo de origen norteamericano y
rompi6 de facto la unidad de la actuacién mundial en esta materia. Puede hablarse
entonces, desde la pasada década, de la convivencia de dos modelos o estrategias
en la lucha contra el problema social que causan las drogas, a los que podemos
llamar el modelo de la “tolerancia cero” (recogiendo el eslogan del presidente
George Bush) y el modelo de la “reduccién de dafios”, llamado asf a partir de una
estrategia desarrollada principalmente en algunos paises europeos.

La “tolerancia cero” implica el planteamiento de la cuestion de las drogas como
una guerra a ganar a través de una ofensiva total liderada por la presidencia
americana que logre hacer desaparecer el consumo, el enemigo interior, y el
narcotrifico, el enemigo exterior. Esta estrategiaimplica, por un lado, lareduccién
de la demanda en el propio pais, a través de campafias educativas entre la
poblacién y el endurecimiento de las medidas penales contra los consumidores,
y, por el otro, la reduccién de la oferta que proviene del exterior mediante la
intervencién contra la produccién y el trafico en los pafses productores. Esa
intervencién puede ser directa, como la quema de cultivos o la detencidon de
personas, 0 indirecta, supeditando la ayuda norteamericana a una aprobacion de
la politica antidroga local. Esto tltimo ha pasado a tener una gran importancia en
latinoamérica, donde parece estar dando lugar a una especie de neocolonialismo™.

Fue en el seno de esta estrategia en la cual se elabord la Convencién de las Naciones
Unidas contra el trafico ilicito de estupefacientes y sustancias psicotrépicas hecha
en Viena el 20 de diciembre de 1988. Esta convencién desarrollaba un amplio
abanico de medidas dirigidas a acabar con el floreciente mercado de la droga,
comola confiscacién de bienes a los narcotraficantes, la persecucién del blanqueo
de dinero, la normativa sobre arrepentidos, etc, medidas que debifan integrarse
en laslegislaciones internacionales de los estados firmantes. En contra dela practica
ya habitual en muchos paises, la convencién también exigia la penalizacion del
consumo en su articulo tercero, lo que suponia en cierta medida interferir con la
politica interna de algunos pafses.

Al lado de este modelo de tolerancia cero, y sin necesidad de enirentarse
abiertamente con él, algunos estados europeos, cuyo ejemplo més completo ha

12.  Sobre esto ver el informe de WOLA, Oficina de Asuntos Latinocamericanos en Washington,
traduddo como (Peligro inminente? Las FE AA. de Estados Unidos y In guerra contra las drogas, Bogota:
Tercer Mundo editores, 1993.
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sido Holanda, han desarollado de manera no uniforme una estrategia alternativa
0 complementaria. Los rasgos mads sobresalientes de esta estrategia son los
siguientes:

Primero. La no penalizacién de hecho o de derecho del consumo, la distincién
entre drogas duras y blandas y, en el caso de Holanda, incluso el intento de
separacion de ambos mercados mediante la autorizacion del trafico de estas
altimas en ciertos casos.

Segundo. La asistencia pablica al consumidor de drogas con el propésito de reducir
los daiios que se causa con su conducta y sin infligirle automaticamente con ella
la abstencion. El suministro de metadona —e incluso el de heroina en ciertos
casos (modelo de Liverpool}— de jeringuillas y de preservativos a los adictos,
junto con la existencia de tratamientos alternativos a la prision, intenta situar asi
el problerna del consumo de drogas dentro del &mbito sanitario y no concebirlo
como un problema penal ni militar.

Tercero. Fl intento de desarrollo de una politica comiin europea que logre separarse
de la direccién internacional estadounidense de la materia. El tratado de
Maastricht, al establecer en su articulo 129 una competencia europea en la materia
de las drogas, ha permitido que se hayan desarrollado en su aplicacion los planes
europeos de lucha contralas drogas de 1991, 1992 y 1995. La constitucién de redes
de ciudades europeas y el proyecto de celebracion de un convenio europeo que
lleve al desarrollo de politicas conjuntas constituyen igualmente indicadores de
este proceso de convergencia europea en una estrategia diferencia y
prioritariamente sanitaria en la lucha contra las drogas®.

Estos dos modelos pueden convivir en la legislacion de un pafs, tal y como lo
muestrala firma de la Convencion de Viena de 1988 por todos los paises europeos,
incluida Holanda.

3.3. La legislacion espasiola

La legislacion sobre la materia se ha caracterizado tradicionalmente en Espana
por seguir en general la lineas que ha venido marcando en cada etapa la direccion

13.  Sobre este asunto ver el articulo de Santiago de Torres, “Convergencia europea en politicas de
drogas”, en Quark, niimero 1, octubre-diciembre de 1995, paginas 102 y ss.

359



MATERIALES DE BIOETICA Y DERECHO

internacional. En la actualidad se caracteriza por la aceptacién de los convenios
internacionales, lo cual la relaciona con el primer modelo, y por un acercamiento
al segundo modelo llevado a cabo durante la etapa de los gobiernos socialistas
(delocual el ejemplo mas claro es la promulgacion del Plan Nacional sobre Drogas
de 1985). Este acercamniento no ha estado exento de vacilaciones y en los catorce
anos de gobierno socialista el texto de c6digo penal que hace referencia alas drogas
ha sido modificado tres veces {1983, 1988, 1995).

La legislacion actual sobre la materia estd compuesta principalmente por una
amplia normativa de tipo administrativo, de rango estatal y autonémico, que se
ha venido desarrollando desde mediados de la pasada década. Se trata de una
legislacién marcada en general por el interés asistencial y sanitario y por un
concepto amplio de droga. Destacan dentro de la estrategia de reduccion de danos
las actuaciones que han llevado a cabo las administraciones autonémicas vasca y
catalana v la de algunos ayuntamientos de las grandes ciudades.

La legislacion penal se sit(a en lo que podrfamos llamar el lado liberalizador del
ambito europeo. La distincién entre drogas duras y blandas, la no penalizacién
del consumo vy la posibilidad de remisién condicional de pena para los
drogodependientes son claras expresiones de esto. En 1990 un informe del
Congreso de los Estados Unidos censurd la tibia actuacion esparola en materia
de drogas, algo contra lo que protest el gobierno de entonces, protesta que puede
considerarse como fundada.

Las modificaciones del c6digo penal que resultaron necesarias tras la entrada en
vigor de la Convencion de Viena de 1988 han pasado integras al nuevo codigo
penal de 1995, Los elementos para la persecucion del narcotrafico sefialados en
esa convencion, las normas sobre los precursores quimicos, sobre la confiscacién
y el blanqueo de dinerg, sobre los arrepentidos etc., se hallan asi recogidas en
nuestro codigo. También en aplicacion de esa convencidn la ley de seguridad
ciudadana de 1992 establecid sanciones administrativas para la tenencia de drogas,
algo que va habian establecido algunos ayuntamientos gobernados por el partido
popular. No parece previsible esperar modificaciones espectaculares de esta
situacidn legal por parte del nuevo gobierno surgido de las urnas en 1996,

4. El debate actual sobre el tratamiento juridico de las drogas

La evolucidn legal de la persecucion de las drogas se caracteriza por un fracaso
relativo. No ha logrado contener la aparicidon ciclica de epidemias de consumo
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masivo, las cuales o bien se refieren a nuevas sustancias —como es el caso del
auge actual de las llamadas drogas sintéticas— o bien responden a nuevos patrones
de consumo —lo cual ejemplifica perfectamente la cocaina, que de se la droga de
los marginados en los afos veinte ha reaparecido como la droga de los ejecutivos
en los ochenta—. Es en este marco de relativo fracaso en el cual se ha venido
desarroilando un debate en los dltimos afios que tiene por objeto la legislacién
sobre la materia.

4.1. Caracteristicas principales de ese debate

Como caracteristicas principales del debate actual en torno a la politica sobre las
drogas se pueden senalar las siguientes:

a) Su cardcter posterior y tardio. Como sefialamos, las discusiones en torno al sentido
y ala conveniencia de la intervencién. de los estados en materia de drogas son en
la actualidad mayor que en cualquier otro momento del siglo, asi como los
problemas sociales que causan e] tréfico y el consumo de ciertas sustancias parecen
ahora ser mds graves que hace veinte o treinta aios.

b} La presencia de una situacidn social consolidada. En efecto, las epidemias de consumo
de drogas parecen ya inseparables de nuestra civilizacion y el aumento reciente
del consumo de heroina en Estados Unidos parece indicar el resurgimiento de
una nueva ola del consumo de opidceos. Aparece entonces como ya del todo
consolidado un hébito juvenil de socializaci6n a través del consumo de sustancias
ilegales suministradas por un mercado ilegal muy rentable creado para abastecer
ese habito. La pujanza de ese mercado le permite reinvertir sus cuantiosos
beneficios en crear nueva demanda para sus productos y el consumo no se ve asi
nunca interrumpido. Se han consolidado también unos nuimerosos cuerpos
administrativos que obtienen su presupuesto a costa de los dos fenémenos
anteriores y que se han probado hasta ahora como muy susceptibles de ser
corrompidos por las organizaciones que controlan el trafico ilegal.

C) La quicbra de la unidad del modelo prohibicionista. La convivencia de los dos modelos
de lucha contra la droga antes mencionados y los intentos europeos, por ahora
en fase de gestacidn, de separarse de la direccién americana en esta materia han
tenido como efecto el dar alas al debate sobre la conveniencia de la actual
legislacion. La pluralidad nacional cada vez més acusada en una materia planteada
desde el principio como una cuestion internacional se une aqui a la pluralidad
que se va desarrollando en el seno de los mismos estados. Esta pluralidad se puso
claramente de manifiesto en una sesion celebrada en 1992 en el Parlamento
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Europeo para decidir la cuestion sobre la legalizacion de las drogas, donde esa
propuesta fue rechazada por 171 votos contra 135, evidenciando la fuerza creciente
de los contrarios al actual modelo.

d) La extensién de un cuestionamiento radical de la actual politica.De esto es claro
testimonio el claro aumento entre la opinién ptiblica de opiniones contrarias a la
prohibicién. Muiltiples voces, desde el economista Milton Friedman al criminalista
Alexandro Baratta, pasando por el tedrico de la medicina Thomas Szasz (el cual
ha desarrollado una interesante teoria sobre el estado terapetitico a partir de la
persecucion legal de las drogas) se han alzado asi para exigir el final de la actual
prohibicién y su sustitucién por un régimen de tolerancia'.

Es asimismo un fenémeno creciente en los dltimos tiempos la aparicion y el
desarrollo de numerosas entidades ciudadanas con voluntad de intervenir en la
materia, cuya participaciéon en el debate es también creciente. Estas
organizaciones, al margen de las entidades tradicionales de ayuda a los drogadictos
—como la Fundacién de Ayuda a la Drogadiccion en Espafia— representan una
intervencion popular en contra de la actual situacién legal y son particularmente
activas a favor de la supresién de la prohibicién del consumo del cannabis.
Destacan entre ellas la Liga Internacional Antiprohibicionista, la Organizacién de
Consumidores de Cannabis Europeos y en Espafia la Asociaciéon Ramén Santos
de Estudios sobre el Cannabis, con sede en Barcelona.

e) La presencia de alternativas factibles de "legalizacién". Aunque la polémica sobre las
drogas estd centrada para la opinién ptblica en la cuestion de la eleccion entre su
prohibicién o su legalizacién, como si se tratase aqui de un juego de todo o nada,
numerosas propuestas concretas intermedias y técnicamente viables para el
tratamiento legal de las sustancias psicoactivas han sido ya elaboradas. Asi, y al
lado de las dos estrategias actuales, desde diversos lugares se han propuesto
diferentes modificaciones legales concretas dirigidas a tratar el problema de las
drogas como un problema sanitario y no penal y lograr asi poner fin a los graves
problemas sanitarios y sociales que le son achacables a la situacién legal actual de
determinadas sustancias psicoactivas. Entre estas propuestas sobresale la realizada

14. Lateorfa de Szasz es que el actual estado terapéutico es un estado que ha absolutizado un valor —
el dela salud ptiblica— y que desarrolla en su nombre una cruzada contra la libertad de las personas, ya
no personas sino pacientes. Frente a esto, 1a defensa de lalibertad del individuo pasa por la subjetivizacién
del concepto de enfermedad y la proclamacion del derecho ala automedicacion. (De este autor, Droga y
ritual, México: FCE, 1990 y Nuestro derecho a las drogas, Barcelona: Anagrama, 1993).
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en Esparia por el Grupo de Estudios de Politica criminal, cuyas lineas basicas son
las de distinguir entre las diferentes sustancias, asimilar algunas al tabaco o al
alcoholy reconducir el tratamiento de otras al de los medicamentos, reconociendo
ademas la existencia de medicamentos extraterapetticos®™.

Evidentemente, el incremento de las posiciones a favor de un cambio en la
legislacion actual no ha supuesto el fin de las posiciones mds tradicionales de
defensa de la regulacién vigente sobre la materia. La postura que defiende el
tratamiento penal actual o que aboga por su endurecimiento puede incluso
considerarse la mayoritaria en las actuales sociedades occidentales. Lo que
caracteriza a la situacién actual es la presencia de un debate en torno ala necesidad
de alterar el tratamiento legal actual de las drogas, debate muchas veces percibido
como una discusion sobre su legalizacién o su prohibicién. En absoluto puede
considerarse que el primero de estos puntos, ni siquiera el de la conveniencia de
un cambio de orientacién en la lucha actual, constituya algo pronto a ser aceptado
como una nueva ortodoxia por la opinién ptblica'®.

4.2, Los efectos del debate priblico

No debe ser licito argumentar que los efectos del debate ptblico son los de causar
problemas a una cuestién ya problematica de por si y que lo que se deberia hacer
en esta materia es hablar menos y actuar mds. Los problemas que multitud de
personas sufren en nuestra sociedad como consecuencia de las drogas, las graves
consecuencias sanitarias que su consumo esta produciendo en todo el mundo, la
desestabilizacién politica de pafses enteros que estd provocando el narcotréfico,
de lo cual Colombia es un caso paradigmatico, exigen que se reflexione sobre este
asunto y que no se dé por sentado ni el fin que se persigue en €, ni los medios
mas adecuados para conseguir ese fin. Es por eso por lo que el debate publico
resulta hoy mds esencial que nunca en lo que se refiere a esta materia,

15.  Entornoala propuesta del Grupo de Estudios de Politica Criminal y a otras propuestas alternativas
pueden consultarse el articulo de José Luis Diez Ripollés “Tendencias politico-criminales en materia de
droga” incluido en la obra colectiva Las drogas: de ayer a mafiana, Madrid: Talasa, 1994, aligual que el libro
La actual politica criminal sobre drogas, una perspectiva comparada, de José Luis Diez Ripollés y Patricia
Laurenzo Capello (coordinadores), Valencia: Tirant lo Blanch, 1993. En torno a sugerencias concretas
paramodificar la actual estrategia americana contra la droga ver The Search for Rational Drug Control, de
E E. Zimring y G. Hawkins, Cambridge: Cambridge University Press, 1992.

16.  Atitulo de ejemplo de la postura contraria a la legalizacién puede consultarse ellibro de Gabriel
Elorriaga, La lucka politica contra la droga, Madrid: Fundacién Cénovas del Castillo, 1993, con prélogo de
Jose Maria Aznar, donde el autor suministra, aungue un poco por acumulacién, numerosos argumentos
a favor de la necesidad del endurecimiento policial de lalucha contra la droga en nuestro pais.
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En realidad, las causas del actual problema de las drogas y las posibles soluciones
que tenga éste son una cuestién que no resulta nada pacifica. En nuestro siglo se
ha llevado a cabo algo asi como una “cruzada” contra el consumo de determinadas
sustancias psicoactivas denominadas “drogas”. Esta cruzada no esta exenta de
problemas, tal y como confiamos en haber mostrado. Si ante efla se debe adoptar
la fe enérgica del participante, la mirada escéptica del espectador o el decidido
sabotaje del enemigo jurado constituye precisamente la cuestién que esti por
decidir. El debate piiblico sobre la materia no puede hacer otra cosa que ayudar a
esclarecerla. Y no hay que olvidar que, como se ha sefialado tantas veces, lo propio
del fanatismo es redoblar el esfuerzo en los medios cuando se ha perdido
completamente de vista el fin que se perseguia con ellos.
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Capitulo 18

Bioética y Psiquiatria

Manuel Valdés Miyar






Se procede al andlisis de las distintas teorfus psicoldgicas y psiquidtricas para establecer lo que
debe considerarse asistencia psiquidtrica competente. Ademds, se hacen comentarios y reflexiones
sobre las dimensiones éticas de distintas pricticas psiquidtricas (el internamiento, la incapacitacion
legal, el electroshock, la psicocirugia, el consentimiento informado, la confidencialidad y los peritajes
en relacion con el trasplante de drganos y el cambio de sexc).
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1. Introduccién

La ética médica se ocupa de los usos, costumbres y practicas morales de la profesion
médica y estd guiada por los principios de preservar la vida, aliviar el sufrimiento,
decir la verdad, hacer el bien, respetar la autonomia del paciente y distribuir
equitativamente los recursos para el cuidado de la salud. Estos principios generales,
que estan descritos més explicitamente en el juramento hipocratico, han inspirado
la prictica médica desde la antiguedad y han sobrevivido como cédigo de honor
gremial, al margen de su traduccién en las leyes. Sin embargo, el ejercicio de la
medicina no ha estado nunca libre de polémicas: inicialmente, porque tuvo que
desgajarse del sacerdocio religioso, luego porque se auto definié como una préctica
hibrida (una ciencia y un arte) y, en la actualidad, porque sus progresos la han
abocado al conflicto de tener que decidir entre lo posible, lo conveniente y lo
deseable. La psiquiatria ha seguido este proceso con especial lentitud, porque su
ejercicio ha estado més contaminado por el mundo d.e los valores y porque, al
ocuparse de los fendmenos mentales, se enredé en especulaciones y en filosofias
y tardé casi un siglo en recurrir al método cientifico, que se suponia reservado
exclusivamente al estudio del mundo fisico y tangible. Por eso no es extrafio que
la praxis psiquidtrica se haya basado hasta muy recientemente en el arte de la
palabra v en los argumentos de autoridad, que es lo inico que queda cuando se
abandonan los credos religiosos y faltan los conocimientos objetivos. Por otra parte,
la psiquiatria nacié en el contexto de las necesidades y de los modelos de la
medicina y no a partir de una psicologia que le sirviera de antecedente, de ahi
que en los d&mbitos extramédicos hayan proliferado teorfas filoséfico-
antropoldgicas, teorias psicoldgicas especulativas y escuelas de pensamiento que
se han hecho notar en la cultura.

2. Escuela y teorias en la practica psiquiitrica

Una teoria psicoldgica tiene que dar explicacidon del funcionamiento del psiquismo
humano (que se manifiesta a través de las emociones, el pensamiento y la
conducta), y si pretende ser de utilidad clinica, tiene que proporcionar tecnologia
terapéutica para normalizar lo patolégico. Eso significa que en la clinica no basta
con tener una ocurrencia ¢ hacer una aguda observacién sino que se necesita un
conocimiento minimo de lo que estd ocurriendo y de 1o que hay que hacer para
que el sujeto pueda cambiar la naturaleza de sus experiencias. Hay muchas
marteras de cambiar a la gente —de hecho, la gente no para de cambiar desde
que nace— pero en la clinica se necesitan procedimientos eficaces para modificar
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en el sentido deseado a las personas que sufren de trastornos psicopatolégicos, y
ademds esos procedimientos tienen que poder aplicarse en un tiempo razonable,
para que el tratamiento psicol6gico no dure lo que la vida misma. Un tratamiento
psicologico (o psicoterdpico) tiene que ser algo asi como un sabio extracto de la
experiencia -de Ja misma manera que el firmaco es un sabio extracto de la botdnica
y de la quimica-, y ha de servir para que el sujeto ahorre tiempo y sufrimiento en
su lucha desesperada por la salud mental. Ademas, ese tratamiento tiene que ser
aplicable por cualquier profesional de la salud mental y sus resultados han de ser
observables de alguna forma, para estar seguros de que su aplicacién constituye
una ventaja. Asi pues, a cualquier tratamiento psicolégico han de exigirsele como
minimo las siguientes condiciones:

a) que esté basado en una teorfa psicologica congruente ¢ intelectualmente
accesible, b} que se valga de tecnologia terapéutica (es decir, que disponga de un
instrumental concreto para ayudar al sujeto a cambiar, como resultado de la
aplicacién de los conocimientos que proporciona la teoria), c)que sea aplicable
por cualquier profesional adiestrado, d) que consiga cambiar al sujeto en un plazo
de tiempo razonable, e} que sus resultados sean cuantificables de alguna forma
(0, como minimo, observables), y que sea social (y sanitariamente) accesible.

2.1. El psicoandlisis

Como es sabido, el psicoandlisis es una teorfa psicologica debida a S.Freud, que
postula la organizacién de la vida psiquica en tres instancias —ello (instintos e
impulsos), yo y super-yo (superestructura moral, de naturaleza social)— y
entiende la dindmica psiquica de acuerdo con un modeio de conflicto: los deseos
procedentes del inconsciente (ello) chocan con el yo que, al estar presionado por
la conciencia moral (super-yo), recurre a los mecanismos psicol6gicos de defensa,
de los que resultan los sintomas neurdticos. De acuerdo con ello, la terapia
consistiria en hacer conscientes los deseos incoscientes de una manera aceptable
por el yo, proceso que se hace a través de la transferencia con el terapeuta, que se
inviste de distintas personalidades que sobre él proyecta el paciente. El acceso al
inconsciente tiene lugar a través de las asociaciones libres, de la interpretacion de
los suefios y del estudio de los lapsus y equivocaciones, que proporcionan material
parael descifrado alaluz de la lucha entre el principio del placer y el de realidad.
El tratamiento concluye cuando el sujeto resuelve su “neurosis de transferencia”
v zanja sus contenciosos inconscientes con el terapeuta que encarna a los
personajes biograficamente significativos (por lo general, los padres), de manera
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que deja de vivir con angustia los oscuros traumas de su nifiez y consigue la paz
interior.

El psicoandlisis es uno de los movimientos més sorprendentes de la civilizacion
occidental. Su propagacién en el mundo de la cultura no tiene precedentes en
ninguna otra teoria psicolégica ni en ningun otro sistema filoséfico conecido:
S.Freud propuso su cuerpe de doctrina sin los rigores habitualmente exigibles a
la exposicién de cualquier pensamiento tedrico v, sencillamente, la intelligentzia
cultural se lo creyd. No obstante, el psicoandlisis no ha tenido cabida en Ja medicina,
aungue dispuso de oportunidades (fallidas) a propésito de explicar los sintomas
psicosomaticos y las enfermedades mentales, y nunca ha sido aceptado en el marco
de la ciencia, a la que traté de redefinir en funcién de sus necesidades. La
antropologia psicoanalitica es esencialmente pesimista —el hombre es victima de
sus fuerzas ocultas y de sus relaciones afectivas significativas, y el placer es fuente
de conflicto y de contricién— y su gran mérito radica en proponer una tecnologia
terapéutica original, adquirible a partir de un rito iniciatico {el psicondlisis
didactico). Por otra parle, los resultados del psicoandlisis s6lo son evaluables en
relacién a su justificacién tedrica, de manera que los conceptos de “curacién” y de
“mejoria” no coinciden con los que puede utilizar el hombre de la calle o cualquier
otro psicdlogo no psicoanalitico. Por lo demds, las hipétesis mas importantes del
pensamiento psicoanalitico no han poedido confirmarse o han sido refutadas desde
el marco de la ciencia, y la duracién del tratamiento que propugna es indefinida
(aunque, en general, suele comprender frecuentes sesiones y durar varios afios).
Mencién aparte merece su costo econémico, que lo hace de imposible dispensa
sanitaria e inaccesible a la mayoria de la poblacién.  El psicoandlisis no forma
parte de la practica psiquidtrica inspirada en el modelo médico (donde “las
intervenciones deben limitarse a lo que sea de eficacia probada”) y su clientela
acostumbra a reclutarse entre el piblico culto, acomodado y crédulo, dicho sea
esto sin intencién de molestar. En cierto modo, el mismo psicoandlisis ha ido
seleccionando a su propia clientela, va que se define como un terapia indicada
para “personas con salud fisica, buena inteligencia, ausencia de enfermedad
mental grave y recursos econdmicos suficientes para sufragar el tratamiento”.

2.2. Las terapias cognitivas

Las técnicas cognitivas (o cognitivo-conductuales)estan basadas en la teoria
cognitiva de la emocibén, que dice que la naturaleza de los estados emocionales
estd determinada por la activacién nervioso-central (dimensién de intensidad),
porlaapreciacion (cognicidn) que el sujeto hace de su situacién y porla conducta
que lleva a cabo para interactuar con el medio. Esta “naturaleza tripode” de la
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emocion hace posible que la modificacién de alguno de sus tres elementos cambie
la cualidad de su valencia, que es lo que prioritariamente persiguen los
tratamientos. Las cogniciones son apreciaciones habitualmente subliminales a la
conciencia, que dependen del procesamiento limbico-cortical de la informacién
neural, y que informan al sujeto de su situacién respecto al medio. Las cogniciones
no son de naturaleza racional sino méas bien automaticas y analogas a las
apreciacicnes que hacen los animales, y sirven de base a creencias y convicciones
que el sujeto sostiene como fundamentadas y 16gicas. Puesto que en todos los
seres humanos se han detectado pensamientos automaticos y creencias erréneas
que configuran la experiencia emocicnal, las terapias cognitivas intentan
modificarla valiéndose de ejercicios de autoobservacion y de conductas para poner
a prucba la Iogica, la verosimilitud y la eficacia de las cogniciones del sujeto.

Las terapias cognitivas tienen un sélido fundamento tedrico, estan organizadas
sobre principios e hipotesis verificables, y proponen métodos y procedimientos
aplicables por cualquier terapeuta adiestrado. Ademas, son terapias breves y
autolimitadas en el tiempo —lo que las hace socialmente accesibles— y sus
resultados son facilmente evaluables a través de los autoinformes del sujeto y de
la observacién de sus conductas.

Aunque las terapias cognitivas son epistemoldgicamente sdlidas y
terapéuticamente eficaces, no estin a cubierto de la exigencia ética, ya que su
tarea consiste en cambiar apreciaciones y juicios de valor, o que las obliga al
mantenimiento de algun tipo concreto de axiologfa.

2.3. Otras terapias psicologicas

Bajo este epigrafe se rednen tratamientos psicologicos de muy distinto
fundamento intelectual: unos estdn basados en teorias psicolégicas que proponen
diferentes modelos del psiquismo humano (como la terapia humanista o el analisis
transaccional), y otros responden a creencias y supuestos de larga tradicién (como
el magnetismo en sus diversas variantes v las terapias de secta}. El primer tipo de
tratamientos —los fundamentados en teorias psicologicas racionales— intentan
promover el desarrollo de las potencialidades personales, y proponen esquemas
de autoentendimiento originales, como alternativa alos que usa el sujeto. En cierto
sentido, tarnbién son tetapias cognitivas, porque intentan cambiar las actitudes y
los puntos de vista del individuo (es decir, sus atribuciones), a partir de una
relectura del yo y de sus relaciones con el mundo. Naturalmente, estos
tratamientos s6lo son (files y accesibles a las personas sin trastornos mentales
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importantes, de ahi que tampoco provoquen estragos dignos de mencién ni sean
mas merecedores de reproche ético que los cursillos para aprender a estudiar o
las reuniones concertadas para hacer amigos.

No puede decirse lo mismo de los tratamientos esotéricos y de las terapias de
secta, que se basan en la ignorancia y en la credulidad del ciudadano o en sus
necesidades patologicas de cobijo y de dependencia. Estos supuestos tratamientos
—entre los que puede mencionarse el método Hammer para la curacién
psicologica del cancer y algunas terapias peculiares para la modificacién de habitos
toxicos— no sélo carecen de base racional, sino que ponen en peligro al sujeto y
se mueven en un terreno proximo a la delincuencia.

2.4. La psiguiatria biolégica

La psiquiatria biologica se ha ido organizando como practica empirica a partir de
la década del sesenta, coincidiendo con el descubrimiento de los psicofdrmacos.
Hasta entonces, la psiquiatria habia seguido el modele médico tradicional ufilizado
parael estudio y tratamiento de las enfermedades infecciosas, pero el conocimiento
crecdiente de los procesos adaptativos empuj6 al empleo de la teorfa general de
sistemas, tan fructiferamente utilizada por la biologia contemporanea. En Ia
practica, la asuncién principal de la psiquiatria bioldgica consiste en considerar
que los estados psiquicos son producto de la bioquimica del cerebro, que a su vez
estd determinada por la informacién genética y por la experiencia, de manera
que la medificacion farmacclogica de esa bioquimica constituye una formalegitima
de tratamiento. No obstante, ha habido personas que han considerado éticamente
peligroso manipular el cerebro para modificar la experiencia, pero esas aprensiones
pertenecen a un tipo de pensamiento defensivo que también tendrfa que proscribir
los analgésicos y cualquier sustancia neurotropa (entre las que se incluyen los
antiinflamatorios, los antibidticos y la mayoria de las sustancias del mundo vegetal
y animal). Este pensamiento medroso, que considera atentatorio contra la libertad
el empleo de psicofdrmacos, acostumbra a optar por la medicina “natural” y
defiende el recurso a las infusiones, a los extractos de plantas y a las bolitas
homeopiaticas sin prospecto ni control sanitario (es decir, vuelve ala medicina de
1a prehistoria).

Es cierto que el recurso a los psicofarmacos no ha sido siempre todo lo cuidadoso
que tendria que ser, pero su empleo estd bien definido en el tratamiento de la
enfermedad mental y de las disfuncicnes psiquicas, y reiine todos los requisitos
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exigibles a una terapia psicologica (base tedrica y empirica, empleo durante un
tiempo razonable,posibilidad de evaluacién de resultados y accesibilidad social).

Aunque todavia existe una divisién cartesiana entre los tratamientos biolégicos
(farmacoldgicos) y los psicolégicos (psicoterapia), la psiquiatria biologica incluye
las técnicas de intervencion psicoldgica entre sus recursos terapéuticos, ya que
estd suficientemente demostrado que los pensamientos, la conducta y la
experiencia son agentes modificadores de los estados mentales y del medio
interno.

3. El respeto de los derechos y de las libertades de los pacientes

En la practica psiquiatrica tienen lugar intervenciones que comprometen los
derechos y libertades del paciente en mayor medida que en la praxis médica, ya
que la enfermedad mental aliena al sujeto y lo inhabilita como interlocutor fiable
y como responsable de su destino. Salvada la década del setenta, en la que la
antipsiquiatria arguy6 infantilmente que la enfermedad mental era un artefacto
conceptual del que se valia la sociedad para neutralizar la irracionalidad y la
disidencia, hoy nadie tiene dudas de que la enfermedad mental es un accidente
biolGgico que se presenta al margen de la ideologfa y de la cultura. No obstante,
algunas practicas psiquidtricas han pasado a regularse social y legalmente, para
garantizar los derechos del paciente como sujeto indefenso y necesitado de
tutelaje.

3.1. El internamiento psiquidtrico

Aungque el internamiento psiquidtrico por razones ideoldgicas o politicas no
ha sido una préctica frecuente en nuestro medio, el articulo 211 del Cédigo
Civil y el articulo 8.1 del Cédigo Penal establecen los requisitos que debe
cumplir todo internamiento psiquitrico en contra la voluntad del sujeto. No
obstante, la hospitalizacién psiquidtrica provoca més aprensiones de las
debidas entre las personas préximas al paciente, y con una buena practica
profesional acostumbra a ser voluntaria en la mayorfa de los casos. En contra
de la opinidn general, 1o habitual es que el paciente comprenda la necesidad
del ingreso cuando estd en condiciones de evaluar su situacién, y a veces pide
cuentas a los que le rodean por su tibieza o su absentismo a la hora de tomar
decisiones para salvaguardarlo.
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3.2. La incapacitacion legal

La privacién de derechos civiles en el enfermo psiquico exige una resolucién
judicial que se articula sobre el peritaje psiquidtrico. Por lo general, las
incapacitaciones se solicitan o se resuelven en referencia a la posibilidad de
autocuidado, las demandas de nulidad matrimonial, las solicitudes de divorcio, la
tutela de los hijos y la administracién de bienes. En todos estos casos, el psiquiatra
puede ser objeto de presion técita o explicita por alguna de las partes en litigio, y
su peritaje probablemente se vera enfrentado a otros peritajes solicitados por
alguna de esas partes o por el jues—El-peritaje psiquidtrico es una operacion
sumamente dificil, que afiade responsabilidades legales al acto médico y obliga a
una solida fundamentacién cientifica y empirica, al margen de las necesidades
circunstanciales de los abogados. Estas necesidades dan pie a la busqueda de
perifajes de conveniencia, lo que por otra parte resulta esperable en vista de la
variada oferta psicoldgica que hay en el mercado. En EEUU, este ultraliberal estado
de cosas ha propiciado penosas demostraciones de insensatez y de palabreria
ininteligible.

3.3. El electroshock

La poblacién general y los médicos no psiquiatras tienen del electroshock (ES)
una informacién inicamente cinematografica. Ademas, los valedores de la
antipsiquiatria y algunos intelectuales ingenuos lo etiquetaron como instrumento
represor y como artilugio para anular la mente. No obstante, el ES es un préctica
bien fundamentada empiricamente (desde hace muchos afios existe una revista
dedicada exclusivamente a su estudio), y es un tratamiento eficaz y seguro de
trastornos psiquiatricos graves (algunas formas de esquizofrenia y de depresion).
Por lo demés, su administracién no es traumatica (se aplica bajo condiciones de
anestesia) y sus efectos secundarios son perfectamente asumibles y remiten en
un periodo de tiempo razonable. No hay duda que el ES ha sido utilizado con
finesrepresores (como el bisturi y el torno del dentista) pero no es un instrumento
para poner orden en los manicomios sino un tratamiento de eficacia probada,
que tiene sus indicaciones especificas.

3.4. La psicocirugia

La psicocirugia retine un conjunto de técnicas que se basan en la interrupcién de
circuitos neurales presuntamente relacionados con patologias refractarias a otros
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tratamientos. Inicialmente puesta en marcha en la década del cincuenta por el
premio Nobel portugués Egas Moniz, se ha ido sofisticando con el tiempo, de tal
manera que en la actualidad se lleva a cabo mediante técnicas estereotaxicas que
minimizan 1os efectos secundarios. La psicocirugia es un tratamiento empirico y
de tltima eleccion para las conductas agresivas incontrolables, los estados de
angustia incoercibles, las esquizofrenias devastadoras y los trastornos obsesivo-
compulsivos incapacitantes. Aunque en sus comienzos la técnica perseguia la
mera desconexion de los 16bulos frontales para crear un sindrome deficitario que
siempre era mas benévolo que la patologia psiquidtrica que justificaba el
tratamiento (de ahi el nombre primigenio de lobotomia), en la actualidad se
procede a interrupciones mas selectivas de los circuitos neurales, que apenas dan
lugar a deterioro neuropsicoldgico (en realidad, los rendimientos psiquicos e
intelectuales acostumbran a mejorar al intervenir sobre la psicopatologia
interferente). La psicocirugfa siempre ha resultado un tratamiento espeluznante
para los defensores de la integridad psiquica y de la libertad personal (que
atribuyen a los psiquiatras y a los neurocirujanos sabe Dios qué intenciones
malévolas), pero ha sido de utilidad incuestionable para muchos enfermos
psiquicos graves, que han recuperado la posibilidad de reanudar su biografia tras
liberarse de la dictadura de Ia alienacion mental. Para evitar indicaciones
precipitadas e inconvenientes de esta técnica terapéutica, se exige una serie de
requisitos para su aplicacion y no se practica si no hay acuerdo colegiado de al
menos dos psiquiatras de reconocida competencia.

3.5. El consentimiento informado

Tanto el tratamiento con electroshock como el recurso a técnicas psicoquirdrgicas
exigen el consentimiento del paciente, una vez informado de la naturaleza y de
los efectos de la terapia a la que se va a someter. No obstante, es obvio que la
situacion de los pacientes psiquidtricos para comprender la informacién y decidir
sobre su destino es muy diferente a la de los pacientes médicos (se calcula que
s6lo un 40% de los enfermos psiquicos son competentes para recibir informacion),
de ahi que también se exija el consentimiento de la familia para llevar a cabo los
tratamientos. Convencionalmente, existen tres categorfas de competencia para
recibir informacién y tomar decisiones. La categoria de nivel 1, o de minimo nivel
de competencia, incluye a los nifios, a los retrasados mentales, a {os autistas, a los
afectos de demencia organica y a los esquizofrénicos cataténicos. El nivel 2, o
nivel medio de competencia, engloba a los pacientes con trastornos emocionales
graves, alteraciones cognoscitivas y fobia a los tratamientos, y el nivel 3, con nivel
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de competencia alto, retine a los enfermos indecisos y cambiantes y a los que
presentan trastornos de la personalidad. Naturalmente, hay muchas maneras de
informar al paciente en funcién de sus caracteristicas personales y de las del
microgrupo al que pertenece —por ejemplo, en los paises latinos la informacién
acostumbra a darse mds amortiguada de componentes emocionales que en el
ambito anglosajon— pero el facultativo ha de informar de manera accesible y
veraz y tener la conviccién sincera de que ha sido entendido correctamente.

3.6. La confidencialidad

Un tratamiento psiquidtrico eficaz y competente es mu y dificil si al paciente no se
le ofrecen garantias de confidencialidad total. Aumque el articulo 18 de la
Constitucién reconoce el derecho ala intimidad y el articulo 10.3 de la Ley General
de Sanidad reconoce el derecho de los ciudadanos ala confidencialidad, en nuestro
pafsno hay una normativa legal reguladora del secreto profesional, que también
se reconoce a titulo tedrico en el articulo 24.2 de la Constitucion. La violacion de la
confidencialidad puede hacerse de muchas maneras —algunas, muy sutiles— y
supone una verdacdera traicién al paciente, incluso en los casos en que éste autoriza
incautamente el levantamiento del secreto profesional. Unas veces la
confidencialidad corre peligro en nombre de las buenas intenciones {como en el
caso de las personas préximas al paciente que piden informacién sobre su
enfermedad para ayudarle} y otras se viola como resultado de descuidos e
imprudencias, imputables a la estructura de la asistencia sanitaria, en la que no
hay garantias suficientes de preservacion de los datos clinicos (a pesar de la Ley
Orgénica 51992, que regula el tratamiento de los datos de caracter personal). En
nuestro pais, el tema de la confidencialidad ha sido objeto de polémica reciente
en el IT Congreso Nacional de Derecho Sanitario, a propdsito de la exigencia de
historiales médicos por parte de algunos jueces, y en €1 se consensud la licitud de
que el personal sanitaric discrimine los datos de la historia clinica que puede
facilitar ante una peticién judicial indefinida e inconcreta. No obstante, el vacio
legal existente pone alos psiquiatras al borde de lainseg uridad juridica y los obliga
a recurrir a su ingenio para arreglirselas como pueden.

3.7. Los peritajes previos a las intervenciones bioldgicas

Un caso particularmente delicado de peritaje psiquidtrico es el que ha de hacerse
para evaluar la personalidad y el estado psiquico de 10s sujetos que pueden ser
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objeto deintervenciones biolégicas especiales. Un ejemplo de estos peritajes seria
el despistaje de psicopatologia psiquiétrica como requisito para llevar a cabo un
trasplante de érganos, y otro ejemplo serfa la evaluacién psicopatoldgica de los
sujetos que quieren proceder al cambio de su sexo anatémico. En el primer caso,
la evaluacién psicolGgica es un elemento decisivo para determinar si el sujeto va
a ser apto para afrontar la intervencién y acomodarse a las nuevas exigencias de
su organismo (por ejemplo, no debe presentar una psicosis o adiccion a sustancias
psicotropas, ni tener alteraciones caracteriales o conductuales), y en el segundo,
se intenta descartar que la peticién de cambio de sexo no responda a una decision
coyuntural o insuficientemente meditada, o a un enfermedad mental.

El problema del transexualismo en relacion con el derecho al libre desarrollo de la
personalidad ha dado lugar a problemas éticos, médicos y legales de considerable
envergadura, aunque la potestad para la decision de cambiar de sexo esta
reconocida en el articulo 8 del Convenio Europeo para la Proteccion de los
Derechos Humanos, del que nuestro pais es firmante. Aunque en Espafia se han
concedido varias autorizaciones judiciales de cambio de sexo anat6mico, hay que
especificar que la Seguridad Social no financia este tipo de prestacién médica, de
manera que las intervenciones quirtrgicas tiene lugar en el ambito de la medicina
privada y corren a cargo del usuario.

Para terminar, no puede olvidarse que la obligacién ética resulta de un complejo
proceso atribucional sobre la naturaleza de nuestras relaciones con el mundo y
los otros, de ahi que cada persona haga sus propias atribuciones a partir de
determinadas experiencias, reflexiones personales ¢ ajenas y conjuntos
particulares de datos. En cualquier caso, parece indiscutible que la relacion
terapéutica ha de ser veraz (no hay ningun motivo para “dar la razén” al paciente
cuando delira 0 no la tiene), sincera y participativa (el paciente y su historia nos
deben importar), y, sobre todo, ha de ser competente y responsable, en el sentido
de situar al sujeto en la realidad para que pueda vivir en ella. También hay que
anadir que Jos pacientes no estén libres de posibles explotaciones econémicas,
emocionales y sexuales por parte de los psicoterapeutas, aunque estos abusos
rara vez llegan a los juzgados y suelen dirimirse ocasionalmente en los comités
deontol6gicos de los 6rganos médicos colegiados. Se calcula que las relaciones
sexuales entre pacientes y psicoterapeutas se danen uné-7% de los casos, y aunque
este porcentaje o cualquier otro no llamaria la atencién si se tratase de relaciones
voluntariamente establecidas entre enfermos médicos o quiriirgicos y los
facultativos que los atienden, en el caso de la relacién entre paciente y psiquiatra,
la ortodoxia es mucho mas estricta (hasta el punto de que el Comité Deontol6gico
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de la Asociacion Americana de Psiquiatria establece que “las relaciones sexuales
entre psicoterapeutas y pacientes antiguos,actuales o posibles rtesulta
profesionalmente inconveniente y es éticamente rechazable”).

En o que concierne a la explotacién econémica y emocional, la situacion del
psicoanalisis es algo delicada, ya que coloniza la biografia del paciente con su
continua presencia, y subordina su mente, su tiempo y sus recursos alas peculiares
exigencias del método. En cualquier caso, el psicoandlisis no pretende enganiar a
nadie con su bien conocida cosmologia, y del usuario depende creer o no en ella
tras informarse adecuadamente.

4. Codigo ético aprobado en el X Congreso Mundial de
Psiquiatria, Madrid, 1996

Normas generales:

- —Hl psiquiatra ha de proporcionar al paciente el mejor tratamiento disponible,
conintervenciones terapéticas minimamente restrictivas para su libertad.

—EKl psiquiatra debe mantenerse informado del desarrollo cientifico de su
especialidad.

—Fl paciente tiene que ser aceptado como un igual por derecho propio. El
psiquiatra debe facilitar al paciente informacién relevante que le permita tomar
decisiones racionales..

—Si el paciente estd incapacitado o ha perdido su capacidad de juicio a causa de
un trastorno mental, el psiquiatra debera consultar con su familia y, si es preciso,
recabar consejo juridico.

—No se debe llevar a cabo ningiin tratamiento en contra de la voluntad del
paciente.

—Siun psiquiatra es requerido para evaluar a un paciente, deber4 informar a la
persona objeto de la evaluacion el propésito de la intervencién y el uso que se
hard de los resultados de ésta.

—Toda informacion recibida en el marco de la relacién terapéutica es confidencial
y no debe usarse para satisfacer deseos personales del psiquiatra.
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Normas especificas:

—FEutanasia: El psiquiatra ha de ser consciente de que las opiniones de un paciente
pueden estar distorsionadas por una enfermedad mental como la depresion. La
primera y principal responsabilidad del médico es la promocién de la salud, la
reduccién del sufrimiento y la proteccién de la vida.

—Tortura: Un psiquiatra no debe tomar parte en ningtin proceso de tortura fisica
o mental, atin cuando alguna autoridad lo fuerce a ello.

—Pena de muerte: El psiquiatra no debe participar en ejecuciones legalmente
autorizadas ni participar en la evaluacién de la capacidad en las que pudieran
justificarse.

—Seleccion de sexo: Un psiquiatra no debe participar bajo ninguna circunstancia
en decisiones de interrupcion de embarazo con el fin de seleccionar el sexo.

—Transplante de érganos: La funcion del psiquiatra es la de aclarar todo lo
relacionado con la donacién de 6rganos, considerando los factores religiosos,
culturales, sociales y familiares. No debe asumir el poder de decisién en nombre
de los enfermos.
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Capitulo 19

Bioética e incapacitacion

Encarna Roca






Se trata en este capitulo del procedimiento a seguir en los supuestos en ge la persona deba sufrir
una restriccion de su personalidad civil, como consecuencia de padecer algin tipo de enfermedad
que le limtte o le elimine su capacidad de autogobierno. El procedimiento se debe basar en la existencia
de derechos fundamentales de la persona, cuya restriccion a través del procedimiento de
incapacitacién, tiene como razén de ser la de permitir una mejor proteccion de estos derechos,
puesto que no puede dejarse autonomia a quien no tiene capacidad de entender y guerer 0 la tiene
muy limitada.

Sumario

1. Planteamiento constitucional

2. La incapacitacion como forma de proteccién
2.1. Concepto
2.2, Causas de incapacitacién
2.3. Quiénes pueden ser incapacitados
2.4. Procedimiento para la incapacitacién
2.5. Efectos de la incapacitacion

3. Bl internamiento del presunto incapaz.
3.1. Concepto
3.2. Procedimiento

1. Planteamiento constitucional

El modemno derecho basa la proteccién de la persona en el reconocimiento y
consiguiente proteccion de sus derechos fundamentales. En el ambito europeo,
éstos aparecen recogidos en el Convenio Europeo de Derechos Humanos,
ratificado por Espafia y, por consiguiente, plenamente vigente en el &mbito juridico
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espafiol. En el territorio espafiol, la Constitucion de 1978 garantiza a todos los
ciudadanos el respeto a sus derechos fundamentales, entre los que se encuentra
el de que nadie puede ser privado de su libertad, sino en aquellos casos y en la
forma que estén previstos por las leyes (art. 17.1 CE). Esta disposicion debe
considerarse fundamental en el campo del planteamiento constitucional de la
garantia de los enfermos mentales.

Derivados de la disposicion general contenida en el art 17 CH aparecen dos clases
de derechos:

12 Elderecho fundamental a la libertad y el consiguiente derecho fundamental a
la seguridad. La redaccién constitucional que se establece para estos derechos no
se refiere exclusivamente a las retenciones ilegales de personas por razén de sus
ideas, o por delitos que no han cometido, sino que debe ampliarse a otros tipos de
detenciones, como puede ser la que seria consecuencia del padecimiento de algin
tipo de enfermedad mental o anomalfa psiquica, que obliga a un internamiento
no voluntario. Por tanto, en el derecho fundamental a la libertad hay que
considerar incluido cualquier tipo de pérdida de la independencia de la persona,
sea cual sea la causa que la ha producido y siempre que esta pérdida sea contraria
0 ajena a la decision voluntaria de quien la sufre.

22 La especificacion referida concretamente al derecho a la salud en los
denominados Derechos sociales, que aparecen recogidos en el capitulo 11 del Libro
I de la Constitucién espafiola y que se definen alli como principios rectores de la
politica social y econémica, propia de un Estado social y democratico de Derecho.
Es decir, no pueden ser reclamados directamente, porque no forman parte del
nicleo de los derechos fundamentales, sino que deben informar la legislacion
posterior a la Coristitucion y ser el marco que guie las decisiones judiciales que se
presenten ante los tribunales.

Entre éstos derechos sociales deben incluirse las tres referencias a derechos
relacionados con la salud: en el art 43.1 CE se declara que “se reconoce el derecho
a la proteccién de la salud”, proteccién que compete a los poderes publicos, a
través de medidas preventivas y prestaciones sociales. En el art. 49 CE se hace
una referencia expresa a los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos y se
establece que

“Los poderes publicos realizardn una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacién e integracion de los disminuidos....,alos que se prestara la atencién
especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de
los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos”;

ARA



BIOETICA EINCAPACITACION.

finalmente, el art 41 CE establece la necesidad del mantenimiento de un régimen
publico de seguridad social para todos los ciudadanos.

Este marco constitucional ha sido desarrollado por leyes diversas y en 1o que aquf
interesa y en relacion con la proteccion de los derechos fundamentales de los que
aqui, para simplificar, se denominan enfermos mentales, hay que tener en cuenta
las leyes siguientes:

— Ley General de Sanidad (ley 14/1986, de 25 de abril)

— Ley 13/1983, de 24 de octubre, que reformé el Cédigo civil en todo lo que se
refiere a la proteccién de los incapaces a través de formulas de derecho privado,
como la tutela y la patria potestad prorrogada.

— En el marco de Cataluiia, la ley 39/1991, de 30 de diciembre,de tutela e
instituciones tutelares, modificada por ley 11/199%, de 29 de julio. Esta ley se
aplicard atotas las incapacitaciones efectuadas en personas que tengan la condicién
de catalanes.

De aqui hay que deducir una primera e importante conclusioén, dadala interaccion
que existe entre la Constitucion y las leyes ordinarias: las medidas que legalmente
se arbitren para proteger a personas que por sus condiciones psiquicas, no son
capaces de tener cuidado de s{ mismas, deben tener como finalidad y como limite
ala vez el respeto a los derechos fundamentales del enfermo y la efectividad de
la proteccién y desarrollo de su personalidad, tal como aparece establecido en el
art 10 CE. S6lo de esta forma se puede compaginar el complejo formado por la
necesaria garantia de seguridad de los derechos fundamentales que pertenecen
a cualquier hombre, con independencia de su estado de salud, fisica y mental y
las necesarias medidas de proteccién, dada la enfermedad que padece.

En este trabajo se van a tratar dos temas relacionados con el tipo y contenido de
las medidas de proteccién: la incapacitacién como forma de proteccién y el
internamiento de enfermos mentales.

2. La incapacitacion como medida de proteccion.

Cuando el ordenamiento juridico debe tomar decisiones acerca de quiénes son

capaces de decidir sobre su persona y bienes por si mismos, sin ningin tipo de
interferencia, utiliza dos parametros objetivos: la edad y la capacidad mental. El
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sistema de proteccién de derecho privado que se arbritra se basard, pues, en la
ausencia o presencia de estos dos elementos:

— Con respecto a la edad, se distingue entre la mayoria y la minorfa de edad.
Antes de los 18 anos, momento que se ha fijado para dleterminar el comienzo de
la época de la vida en que la persona ya no necesitar de nadie para actuar de
forma vélida en el mundo del derecho, la persona no puede realizar actos
juridicamente eficaces por si misma, excepto aquell os reconocidos de forma
expresa en el ordenamiento juridico. Necesita un sistema de proteccién que serd
la patria potestad, si viven sus padres y son capaces, o 1a tutela, si no tiene padres
o teniéndolos, no son capaces tampoco de tomar decisiones por sus hijos.

—- La capacidad mental constituye la otra regla: a partix de la mayoria de edad, la
persona es capaz; puede actuar de forma eficaz por si rnisma. Pero puede ocurrir
que ello tampoco sea asi porque la persona esté afectacla por una anomalia, fisica
o psiquica, pero fundamentalmente psiquica, que le impida lo que la ley llama el
gobierno de si mismo. Por tanto, cuando exista un obsticulo que impida a la
persona autogobernarse (art. 200 C.c.), puede procederse a la denominada
incapacitacién, cuya finalidad es doble:

— por una parte, restringe la capacidad plena que tendria la persona de no haber
sido sometida a este procedimiento de proteccidn; a partir de la incapacitacion,
no podrd actuar por si misma en aquello que se haya restringido su capacidad y
deberd hacerlo su tutor por ella, o bien el propio incapacitado, pero actuando
conjuntamente con un curador.

— Tor otra parte y como consecuencia de esta supre sién, total o parcial, de la
capacidad, la persona queda sometida al cuidado y proteccion de otros: los
progenitores, el tutor o el curador.

En definitiva, cuando cesa de actuar el procedimiento protector de la minoria de
edad, que impide a la persona actuar con plena eficacia juridica en el mundo del
derecho por razén de su edad, puede empezar a actuar el otro procedimiento
protector, la incapacitacién, si el mayor de edad se encuentra afectado por una
enfermedad que le impida gobernarse a s{ mismo.

2.1. Concepto

La incapacitacion serd, pues, un estado civil de la persona, es decir, una situacion
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permanente, que determina laimposibilidad de actuar eficazmente desde el punto
de vista juridico. La incapacitacién tiene las siguientes caracteristicas:

12 Es un estado civil de la persona.

2% Debe constituirse siempre por sentencia judicial (art 199. C.c.), ya que elimina
total o parcialmente la libertad de actuacién de la persona e incide sobre sus
derechos fundamentales.

32 Debe fundarse en una de las causas previstas legalmente

42 Tiene como efecto el sometimiento a un sistema de guarda, que puede ser
alguno de los siguientes:

-— La patria potestad prorrogada cuando el incapaz tenga padres que puedan
ostentar el ejercicio de la patria potestad.

— La tutela, cuando no existan progenitores.

— La curatela, cuando no se declara la incapacidad total, sino que sélo se restringe
la actuaci6n, limitando los actos que el sometido a este sistema de guarda puede
realizar por sf mismo.

El moderno sisterna de proteccién de incapaces, a partir de la reforma operada
en el Codigo civil en 1983, no prevé un régimen uniforme de incapacitacién, con
la consiguiente uniformizacion de los sistemas de guarda. El art 210 C.c. establece
un sistema de graduacion de la incapacitacién, cuando prevé que la sentencia en
que ésta se declara, “determinara la extension y los limites”, de manera que el
grado de incapacidad que sufre la persona a quien se pretende incapacitar, permite
establecer un sistema de proteccién adecuado y adaptado a cada caso. Y asi se
puede decir que de acuerdo con lo establecido en el Codigo civil, no se es o
absolutamente capaz o absolutamente incapaz, sino que se puede ser capaz para
algunas cosas y no para otras, para las que se establecerd un sistema de proteccién.
O bien, siel grado de incapacidad es total, se tendrd que declarar asi y ordenar un
sistema de guarda que impida que el incapaz actiie en ningtin caso. Por tanto, el
grado de la incapacitacién declarada por el juez dependra del grado de
incapacidad, fisica o psiquica, que sufra la persona a quien se incapacita.

Puede decirse, en consecuencia, que la enfermedad mental es causa de
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incapacitacién, la provoca; pero el grado de incapacidad declarado legalmente
dependera de la pérdida real de competencia que provoque la enfermedad.

2.2. Causas de incapacitacion

El art. 200 C.c. contiene una fémula flexible, huyendo de las causas tasadas que
establecia la anterior redaccion del Cédigo. El art 200 C.c. establece que

“Son causas de incapacitacién las enfermedades o deficiencias persistentes de
caracter fisico o psiquico que impidan a la persona gobernarse a si misma”.

Esta flexibilidad permite incapacitar a quien realmente sufra una limitacién de su
capacidad por razones de enfermedad, aunque ha sido criticada porque puede
generar riesgos, si se interpretase de una manera muy amplia. La propia definicion,
sin embargo, contiene dos elementos que limitan la aparente amplitud del
enunciado. Porque las enfermedades que provoquen alteraciones de la
personalidad deben incorporar dos requisitos para que puedan servir de causas
de incapacitacién: el de ser persistentes y el de impedir que la persona se
autogobierne. Si falta cualquiera de estos requisitos, como en las enfermedades
ocasionales, la consecuencia es la falta de razén para la incapacitacién, con la
consiguiente negativa del Juez.

La redaccién del art 200 C.c. obliga al estudio mas pormenorizado de los requisitos
que debe reunir una enfermedad para ser causa de incapacitacion:

1° Persistencia. De modo que las caracteristicas de la enfermedad que se sufre
lleven a la conclusién que se trata de una enfermedad que se prolonga durante
largo tiempo, o que se trata de una enfermedad irreversible o definitva. La
incapacitaci6n se decretar4 como una medida estable, no es una medidad temporal
ni intermitente; ello no entra en las caracteristicas del procedimiento de
incapacitacién, ni estarfa de acuerde con su concepto como sistema protector de
la persona frente a su propia inoperancia.

29 Que impidan la capacidad natural de autogobierno, de manera que veden la
aptitud de la persona de actuar de forma responsable en defensa de sus propios
intereses. Asi se afirma que la enfermedad por si misma no provoca la
incapacitacién, si no va acompafiada de una alteracion en la aptitud para actuar
responsablemente. Y son las consecuencias que se derivan de la enfermedad lo
que provocard la propia incapacitacion.
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2.3. Quienes pueden ser incapacitados

Cualquier persona que se encuentre en la situacion descrita en el parrafo anterior
puede ser incapacitada por el procedimiento judicial que se verd en el pérrafo
que sigue. Basicamente, los mayores de edad, mayores de 18 afos, y los
emancipados que sufran una enfermedad que les provoque ineptitud de
autogobernarse.

Pero también pueden ser incapacitados los menores de edad, con la prevision de
que cuando lleguen a ser mayores, seguirdn sufriendo la misma enfermedad y
para evitar una desasistencia, si se produce un periodo, desde el cumplimiento
de los 18 afios hasta la sentencia de incapacitacion, durante el cual legalmente
podrian actuar de forma vilida, cosa que realmente no pueden hacer dada la
enfermedad que padecen. Por ello se exige la previsién que la causa que provoca
la incapacitacién persista al llegar a la mayoria de edad. La incapacitacion en estas
circunstancias produce la prérroga de la patria potestad, que se hubiera acabado
por la llegada a la mayoria de edad.

2.4. Procedimiento de la incapacitacion

Como se ha dicho antes y con la finalidad de proteger a la persona que se encuentra
en estas circunstancias frente a posibles abusos por parte de sus familiares o de
otras personas, el procedimiento por el que una persona cambia del estado civil
de capaz, que es el normal, al de incapaz, es siempre judicial.

Este procedimiento pueden iniciarlo el cényuge, descendientes y en su defecto,
ascendientes y hermanos del presunto incapaz (art 202 C.c.); también puede
solicitarla el el Ministerio fiscal, cuando no existan parientes o éstos no lo hayan
solicitado, existiendo la obligacion impuesta a las autoridades y funcionarios
publicos, de comunicar al Ministerio fiscal la existencia de una posible causa de
incapacitacién que concurra en alguna persona (art 203 C.c)); finalmente, cualquier
persona puede poner en conocimiento del Ministerio Fiscal la existencia de los
hechos que sean susceptibles de provocar una incapacitacidn (art 204 C.c.).

Como se ha dicho antes, el proceso por el que se tramita una incapacitacién es
siempre judicial; por el trdmite del juicio declarativo ordinario de mayor cuantia,
que permite la defensa completa del propio incapaz frente a los pretensiones de
incapacitacion y que puede terminar medianle el recurso de casacién ante el
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Tribunal Supremo. Requiere la intervencién del Ministerio Fiscal, con la finalidad
de defender al presunto incapaz. El Juez debe examinar al presunto incapaz (art
208 C.c.); oird a los parientes mas proximos, y puede pedir los informes facultativos
que crea oportunos, asi como cualquier tipo de pruebas que estime necesarias,
ademas de examinar las que se presenten a instancia de parte.

La sentencia de incapacitacién no tiene nunca caracter definitivo, en el sentido de
que puede modificarse de acuerdo con la evolucién que siga la enfermedad que
ha provocado laincapacitacion, ya sea en el sentido de dulcificar las consecuencias
previstas en la primera sentencia, ya sea en el sentido de ampliarlas, porque se
haya agravado el estado del incapacitado.

2.5. Efectos de la incapacitacion

Como se ha dicho antes, la sentencia de incapacitacién estableceré los efectos que
la decision judicial deba tener en las posibilidades de actuacion juridica eficaz de
la persona incapacitada; no existen unos efectos generales, sino que se determinan
caso por caso, porque debe ajustarse al grado de incapacidad que realmente se
sufra. Fsta conclusién se aplica por tanto, a la representacién del incapacitado,
como a su ambito de actuacion valida: cuanto menor sea su discernimiento, mayor
serdla representacion que se otorgue judicialmente al tutor y menor la posibilidad
de actuacién del sometido a tutela. Fero para facilitar una mayor comprension de
lo que se quiere decir, bastard con afirmar que independientemente del grado de
capacidad, la sentencia de incapacitacion tendrd como efecto la legitimacion de
un tercero, cuya misién serd la de sustituir en todo o casi todo al incapaz, actuando
por él y representandole: este serd el caso deltutor o de los progenitores, en los
supuestos de patria potestad prorrogada. O bien estard legitimado para completar
su capacidad, actuando conjuntamente con él en determinados actos fijados en
la sentencia: es el caso del curador.

1. Eltutor. El tutor es el representante legal del incapaz; le sustituye en todo aquello
que éste no pueda hacer por si mismo, por haberlo declarado asi la sentencia de
incapacitacion.

El tutor puede ser designado por los padres, 0 por el juez. Puede ser una persona
fisica 0 una persona juridica; en este caso, la ley exige que no tenga finalidad
lucrativa y que tenga como funcién principal el dedicarse a la proteccién de
mencres y de incapaces (art 242 C.c.). Puede también existir més de un tutor, bien
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porque se hayan disociado sus funciones, atribuyendo a uno la guarda de la
persona del incapaz y al otro, la de los bienes; bien porque se haya previsto una
actuacién conjunta (arts 237 y 237 bis C.c.).

La atribucién del cargo de tutor implica el ejercicic de una funcién en beneficio
del tutelado, que permite la excusa para su no ejercicio, por alguna de las causas
previstas legalmente. Y la remocidén por no ejercicio o ejercicio desviado de sus
funciones, en cuyo caso debera procederse a efectuar un nuevo nombramiento.

Como regla general y sin entrar en la descripcién completa de todas las facultades
y el &mbito de actuacién del tutor, hay que sefialar que debe cuidar de la persona
y de los bienes del tutelado. Respecto de la persona, el tutor debe alimentar al
tutelado, promover la adquisicién o recuperacién de su capacidad e informar al
juez anualmente sobre la situacion del incapacitado.

El tutor acttia en general por si mismo; pero para efectuar determinados actos la
ley exige autorizacién judicial (art 271 C.c.); estos actos son:

— internar al tutelado en un establecimiento de salud mental o de educacién o
formacién especial,

— Enajenar bienes intnuebles o bienes de extraordinario valor.
— Renunciar derechos que pertenezcan al tutelado.
Y otros de aspecto econdmico que se hallan descritos en los arts 271 y 272 C.c.

Las facultades que tienen los padres en los casos de patria potestad prorrogada
se equiparan a las del tutor.

Recientemente, la ley catalana 11/1996, de 29 de julio, ha introducido la que se
denomina autotutela y que consiste en la posibilidad que tiene quien prevé que
pueda ser declarado incapaz en algiin momento, de nombrar en tal previsién a
su tutor; eflo tiene aplicacién en supuestos de personas ancianas, que en prevision
de sufrir algiin dia alguna enfermedad que les elimine absolutamente la capacidad
de obrar y provoque la necesidad de su incapacitacién, determinan sus
preferencias respecto a su posible tutor o tutores,

2. El curador. Cuando se produce una incapacitacién, en la. que el juez considera
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conveniente restringir el 4mbito de actuacién de la persona afectada por una
determinada enfermedad, pero no una supresién absoluta de su capacidad, se
puede limitar la posibilidad de actuar en determinad os supuestos. El afectado
por esta situacién es incapaz, aunque no para todos los actos de la vida juridica y,
en consecuencia, no tiene un tutor que actiie como su representante legal. La
actuacion vélida juridicamente la efectiia el propio interesado, pero acompanado
de un curador, para aquellos actos que el Juez ha determinado; ello le protege
frente a sus posibles actuaciones incontroladas. Se dice entonces que acta con
un complemento de su capacidad que le proporciona el curador El art 287 C.c.
establece que

“Igualmente procede la curatela para las personas a quienes la sentencia de
incapacitacién o, en su caso, la resolucidon judicial que la modifique coloquen
bajo esta forma de proteccién en atencidn a su grado de discernimiento”.

Esto es una consecuencia de la flexibilidad de la sentencia de incapacitacion, de
acuerdo con lo dispuesto en el art. 210 C.c., ya citado. En cualquier caso, el
nombramiento de un curador requiere sentencia, porque provoca también una
limitacion de la libertad de actuacion del incapaz.

Se aplican a los curadores las mismas normas que a los tutores en relacién al
nombramiento, excusas para ejercer el cargo y remocion (art 291 C.c.). Solamente
pueden actuar completando la capacidad del afectado en aquellos casos en que la
sentencia exige su actuacién. De donde se deduce que el grado de libertad del
sometido a curatela es mayor que el del sometido a tutela. Se trata también de un
incapacitado, pero los efectos son mucho mas limitados y restringidos sélo a lo
establecido en la sentencia.

La incapacitacién es efectiva desde el momento en que la sentencia sea firme. La
sentencia debe inscribirse en el Registro civil (art 214 C.c.) y puede también
inscribirse preventivamente en el Registro de la Propiedad (art 2.4 Ley Hipotecaria)
y en el Registro Mercantil (art. 87.4 y 92 Reglamento del Registro Mercantil).

3. El internamiento del presunto incapaz.

3.1. Concepto

Entre la plena capacidad y la incapacitacidn, la persona puede encontrarse en
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situaciones intermedias en las que exista una incapacidad real por enfermedad
que impida este autogobierno a que se refiere la ley, sin que se haya declarado la
incapacidad. Ello puede ocurrir bien porque se sufra una enfermedad que
provoque incapacidades no permanentes, bien porque aunque se trata de
incapacidades definitivas, no haya recaido sentencia creando este estado civil y
nombramiento del correspondiente tutor.

Hasta 1983, la cuestién venia regulada por el Decreto de 3 de julio de 1931; en la
actualidad, el art 211 C.c., modificado por la Ley Orgénica 1/1996, de 15 de enero,
establece lo siguiente:

“El internamiento por razon de trastorno psiquico, de una persona que no esté
en condiciones de decidirlo por si misma, aunque esté sometida a patria
potestad, requerird autorizacion judicial. Esta seré previa al internamiento, salvo
que razones de urgencia hiciesen necesaria la inmediata adopcion de lamedida,
de la que se dara cuenta cuanto antes al Juez y, en todo caso, dentro del plazo
de veinticuatro horas. El internamiento de menores se realizard en todo caso
en un establecimiento de salud mental adecuado a su edad, previo informe de
los servicios de asistencia al menor”.

Se trata de una cuestion delicada, tanto si el internado es un menor como si es un
mayor de edad. Y ello porque como se ha dicho al inicio de este trabajo, en esta
cuestion estdn implicados los derechos fundamentales de los individuos y,
concretamente, el derecho a la libertad, que se ve limitado, si no eliminado, por
un internamiento no voluntario. Por esta razon el Tribunal Constitucicnal ha
debido pronunciarse en la sentencia 104/1990, de 4 de junio, resolviendo el
siguiente caso:

El Sr. Vereterra fue declardo incapaz en 1942, por padecer esquizofrenia de tipo
cataténico, considerada incurable e irreversible, de acuerdo con los dictdmenes
médicos; unc de los miembros del Consejo de familia nombrado se mostré
disconforme con la actuacion del tutor, que a peticién suya, fue removido de su
cargo, y solicité, ademds, que se cambiara de lugar de internamiento al incapaz,
cosa que no consiguid, por considerar el Juzgado que en sus condiciones, el Centro
médico donde se hallaba internado satisfacia sus necesidades. El mencionado
miembro del Consejo de familia inst6 entonces un procedimiento de habeas corpus
por considerar que se habfa producido una lesién al derecho de libertad del
incapaz, ya que habia sido internado sin autorizacion judicial.
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En el correspondiente rescuro de amparo interpuesto contra las anteriores
decisiones judiciales, el Tribunal Constitucional deriegé la peticién, con los
siguientes razonamientos, que se transcriben resumidos:

“La exigencia actual de una autorizacion judicial del internamiento de las
personas por razones de salud no significa que todos los internamientos
anteriores, autorizados gubernativamente, puedan entenderse irregulares o
ilegitimos, al margen de la operatividad de los controles judiciales peri6dicos
legalmente previstos y de la posibilidad de revision judicial de estos
internamientos en funcién de la situacion concreta de salud mental de estas
personas. De este modo no puede cuestionarse en este momento la
inconstitucionalidad del internamiento que no puede prolongarse licitamente
sino en la medida en que persista una situacién de perturbacién mental real
con un cardcter o magnitud que lo justifique.....El control judicial previsto para
elinternamiento ha de entenderse que comprende también las decisiones sobre
la modificacion ola terminacién del internamiento, a través de las vias previstas
enlaLey de Enjuiciamiento civil, con 1a posible intervencién del procedimiento
del habeas corpus sélo en la medida en que esas vias ordinarias judiciales se
hayan mostrado inidoneas para proteger la libertad......

Lafundamentacién del fallo denegatorio conduce, sin ningtin género de dudas,
a desestimar que elinternamiento cuestionado fuera irregular y que, en base a
esairregularidad, pudiera exigirse la inmediata puesta en libertad del internado.
ElJuez ha comprobado que existia una autorizacion judicial expresa, a su vez
basada en una situacién real de perturbacién mental que permanecia y que
impide al internado una vida libre en sociedad. Se trata de una fundamentacién
suficiente y correcta desde el punto de vista constitucional, lo que excluye que
el Auto impugnado haya violado el derecho a la libertad del art 17.1 CE y, en
relacién con el mismo, al habeas corpus reconocido en el art 17.4 CE”.

Esta sentencia, dictada en un recurso de amparo, por un procedimiento de habeas
corpus, fija los limites del derecho a la libertad en este caso, exigiendo, como lo
hace el art 211 C.c. un control judicial, que se produjo realmente en el caso de
referencia, aunque el internamiento hubiese sido decretado de acuerdo con el
procedimiento vigente en el momento en que tuvo lugar, 1942. Ello lleva a estudiar,
aunque sea brevemente, los requisitos exigidos en el art 211 C.c. para la validez
de uninternamiento que sea respetuoso del derecho fundamental a la libertad.

Para centrar la cuestion, debe delimitarse antes el marco de actuacién del art 211
C.c., que se aplicara en los siguientes supuestos y con las siguientes limitaciones:
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12 Se trata de internamientos forzosos, es decir, aquellos producidos sinla voluntad
del internado e incluso contra su voluntad.

2° Se excluyen del ambito de aplicacién del art 211 C.c. los internamientos forzosos
producidos como consecuencia de haber cometido el internado un delito; estos
supuestos se rigen por el Cédigo penal y 1a Ley de Enjuiciamiento criminal. El art
211 C.c. se limita a supuestos estrictamente civiles.

32 El internamiento debe ser provocado por una enfermedad que requiera un.
tratamiento hospitalario. Se excluyen de] &mbito de aplicacién de esta disposicion
los tratamientos asistenciales.

4° Para la operatividad de las autorizaciones previstas en el art 211 C.c., se requiere
que el establecimiento donde se interne al incapaz tenga unas caracteristicas que
impliquen restriccién de su libertad. Se tratara, normalmente, de establecimientos
psiquidtricos o de educacion especial.

52 La necesidad de autorizacion judicial es independiente de que el incapaz
internado esté o no incapacitado, No todo incapacitado sufre enfermedades que
requieran su internamiento y, por otra parte, ninguna disposicién legal exige que
para proceder al internamiento, sea necesaria laincapacitacién judicial previa. Es
més, como es bien sabido, existen enfermedades ocasionales que requieren
internamiento y que nunca provocarian incapacitaciéon. De todas formas y a los
efectos de evitar que se produzca una lesién de los derechos fundamentales de la
persona, sila enfermedad que sufre requiriera un internamiento continuado, seria
aconsejable proceder a su incapacitacién y consiguiente nombramiento de tutor:
un internamiento continuado sin constitucion de tutela podria provocar
indefension.

3.2. Procedimiento

Partiendo de la base de que la autorizacién judicial del art 211 C.c. exige falta de
voluntad del internado, por tanto, nos hallamos ante un internamiento forzoso
para cuya garantia se requiere la autorizacion judicial, hay que deducir que enla
ley se parte de dos posibles procedimientos: el ordinario, en el que la autorizacion
judicial es una consecuencia de una peticién efectuada antes del internamiento,
y el urgente, en el que la autorizacion se produce posteriormente al ingreso en el
ceniro correspondiente.
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12 Procedimiento ordinario. El art 211.1 C.c. establece que la autorizacién judicial
para el internamiento, “serd previa”. La autorizacién puede ser solicitada por
cualquiera, que debe ponerlo en conocimiento del Ministerio Fiscal.

ElJuez debe examninar personalmente a la persona cuyd internamiento se solicita;
debe también recabar el dictamen de un facultativo designado por el propio Juez.

Después de ello, el Juez tiene dos posibilidades: o autorizar el internamiento, o
denegarlo. Sistematizando lo que el art 211, 2 y 3 C.c. permite al Juez, se puede
decir que existen tres posibilidades:

— Autorizar el internamiento solicitado y comunicar al Ministerio Fiscal los hechos
que dan lugar al mismo para que éste estudie las posibilidades de iniciar los
tramites para la incapacitacién del internado.

— Denegar el internamiento por no concurrir causa para ello, pero iniciar los
trdmites para la incapacitacién, dando noficia de los hechos al Ministerio Fiscal.

— Autorizar el internamiento, pero no pronunciarse sobre la incapacitacién.

22 Procedimiento urgente. En estos casos se produce el internamiento sin
autorizacion judicial y se da cuenta al Juez del hecho posteriormente. La Ley
exige que ello se produzca “cuanto antes” y “en todo caso, dentro del plazo de
veinticuatro horas”.

Las razones de urgencia deben ser apreciadas por quien produce elinternamiento:
familiares, el médico que le asiste, funcionarios priblicos, etc.

En este caso, el Juez debe también proceder al examen del internado, con el mismo
procedimiento anterior y con las mismas consecuencias que se han explicado ya.
La Ginica diferencia estriba en que aqui la autorizacién serd posterior, pudiendo el
Juez decretar que se continue o se extinga el internamiento.

Una vez acordado el internamiento, el Juez debe recabar informacién sobre la
necesidad de proseguirlo; el Juez puede actuar de oficio, en cualquier momento
en que lo considere oportuno. En todo caso, el art 211.3 C.c. le exige que se informe
cada seis meses y como consecuencia de las informaciones que obtenga, decidira
si se mantiene o no el internamiento.

En cualquier caso y sea cual sea el procedimiento que se haya seguido, el
internamiento acaba por la salida del enfermo del centro donde ha sido internado,
salida que también debe ser comunicada al Juez.
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Bioética, medio ambiente y derecho
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En este capitulo se analizan las lineas generales del sistema de proteccion que el derecho puede proporcionar al
medio ambiente. Dado que In preocupacion por la conservacion de In naturaleza es actualmente una de las
caracteristicas de nuestra sociedad, se ofrecen una serie de medidas furidicas y politicas que suponen In materializacisn
prictica desoluciones que preserven la ecologia y que suponen la plasmacion de urta forma, que puede ser eficaz, de

gjercicio dela resporsabilidad existente para con las generaciones futuras.

Sumario

1. Introduccién

2. Caracteristicas del derecho ambiental

3. Limites del derecho ambiental

4. La funcién medioambiental del dominio piblico

5. Aproximacién al ordencompetencial en materia de medio ambiente

6. La cooperacién administrativa en el ambito del medio ambiente

7. La tutela ambiental: proteccién jurisdiccional de derecho al medio ambiente

1. Introduccién

El art. 45 de la Constitucién espafiola muestra la recepcién de la preocupacion
medioambiental, tendencia del constitucionalismo méas reciente. En efecto, la
proclamacion del derecho al medio ambiente, del deber de conservarlo, dirigida
a todos los ciudadanos, marca el interés del constituyente por la dimension
ecoldgica de todos los recursos que hacen posible la vida humana; la obligacién
de los poderes publicos de velar por los recursos naturales implica un mandato
constitucional dirigido a velar, conservar y restaurar el medio ambiente, con
medidas positivas y, especialmente, con medidas represivas.
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La Constitucién espafiola inserta el derecho al medio ambiente en el capitulo
relativo a los derechos de los ciudadanos, como principio rector que informaré la
legislacion y la jurisprudencia. No concibe la Constitucién espafola el derecho al
medio ambiente como un derecho fundamental, en sentido estricto, pues su
exclusion del grupo de los derechos reconocidos en la seccién primera del capitulo
segundo impide su proteccién por la via del recurso de amparo constitucional.
Ello no evita que el derecho al medio ambiente tenga su proyeccion sobre derechos
fundamentales en sentido estricto, como son, el derecho a la vida y alaintegridad
fisica, y el derecho alaintimidad, reconocidos en el art. 15y 18 de la Constitucion.
De lo anterior se deduce que el derecho al medio ambiente no se concibe como
derecho subjetivo en sentido tradicional, sino que, con mayor correccién, la
Constitucién lo sitda como un derecho para la colectividad, al tratarse de un
derecho individual al uso y disfrute de bienes de la biosfera (aguas, aire, naturaleza)
cuya titularidad es de todos.

La visién tendencialmente ecolégica de la Constitucién espafiola se revela, ademas
de por lo ya expuesto, por las numerosas menciones que la Constitucion realiza a
los distintos sectores que componen los elementos constitutivos del medio
ambiente. Ademads del derecho genéricamente reconocido en el art. 45, el medio
ambiente recae entre las competencias del legislador estatal, en lo que respectaa
Ia legislacion bésica, y entre las competencias de las Comunidades autdnomas,
respecto de la gestién medioambiental v la adopcién de normas adicionales de
proteccidn (art. 149.1.23 y 148.1.8 de la Constitucion); la legislacién sobre
ordenacidon y concesién de recursos y aprovechamientos hidrdulicos es
competencia estatal o autonémica, segin discurran las aguas por una o mas
Comunidades autonomas (art. 149.1.22 y 148.1.10 de la Constitucidn); los montes
y aprovechamientos forestales constituyen una materia sobre la que los Estatutos
de Autonomia han otorgado competencias (art. 148.1.8} a las Comunidades
auténomas. En fin, y por no hacer excesivamente largo el listado, advertir, que los
articulos 148 y 149 de la Constitucién enumeran una serie de materias con
relevancia medicambiental que son atribuidas segiin su propia configuracién, a
la competencia estatal o autonémica (ordenacién del territorio y urbanismo 148.1.3;
obras publicas 148.1.4 y 149.1.24; ferrocarriles y carreteras, 148.1.5 y 149,1.21;
agricultura y ganaderia 148.1.8; pesca 148.1.11 y 149.1.19; sanidad 148.1.21 y
149.1.16 y 17; zona maritimo-terrestre, playas, mar territorial y plataforma
continental 132.2 de la Constitucion).

En elnivel europeo, la preocupacién medioambiental se ha puesto de relieve en
la nueva redaccién dada al Tratado de Roma (art. 130 R} de acuerdo con el Acta
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Unica Europea, que incorpora como objetivo de las politicas de la Unién Europea,
y por tanto al Tratado de la Unién Europea, la conservacion, la proteccién v la
mejora de la calidad del medio ambiente; la proteccién dela salud de las personas,
la utilizacién prudente de los recursos naturales y el fomento de medidas para
hacer frente a los problemas mediombientales regionales 0 mundiales (art. 130
R1), y las exigencias de la proteccién del medio ambiente quedan integradas en la
definicién y realizacion de las demds politicas de la Comunidad (art. 130 R2). Todo
lo anterior culmina en la proclamacién de los fines de la Unién Europea, entre los
cuales destaca el desarrollo armonioso y equilibrado de las actividades econémicas
y el desarrollo sostenible respetuosc con el medio ambiente, a través de la
solidaridad entre los Estados miembros.

En consecuencia, la dimensién medioambiental de la Unién Europea es una
tendencia que horizontalmente debe ser observada por las demés politicas de la
Unidn, constituyendo un pardmetro de cumplimiento o incumplimiento de los
fines de la Unién misma. No hay politica europea viélida si no tiene mcorporada
la dimension o la vertiente medicambiental.

2, Caracteristicas del derecho medioambiental

Por su caracter finalista y corrector, tendencialmente dirigido a mejorar las
condiciones de vida, el derecho al medio ambiente se compone de un sistema de
normas cuyas reglas contienen unas peculiaridades notorias, en muchas ocasiones,
debido a la forma de produccién en cascada en que se originan las normas
medioambientales (que emanan de la Unién Europea, del legislador estatal, del
legislador autonémico, y de los entes locales con autonomia garantizada
constitucionalmente). Las normas medioambientales son, en ocasiones, normas
de minimos: a nivel europeo las normas medioambientales sostienen “minimos”
mejorables por los Estados miembros; a nivel interno, también las reglas que el
legislador estatal dicta, bésicas sobre el medio ambiente, pueden ser mejoradas
por las Comunidades auténomas a través de la imposicion de condiciones mas
estrictas. Por otra parte, las normas medioambientales regulan conductas
dirigiéndolas a la consecucién de estandares de calidad, de optimizacién, de
valores, etc. Por ello son normas excesivamente tecnificadas, para cuya aplicacion
se precisan juicios técnicos, de experiencia, etc.; las constantes remisiones al estado
de la ciencia y a sus avances, requieren en sus aplicadores una formacién distinta
de la del jurista tradicional, acostumbrado a que la norma, atin entranando
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programas politicos, ha traducido tales dictados en reglas juridicas. El peligro de
desplazar el juicio del jurista por el del experto o del técnico se origina en muchas
ocasiones, especialmente cuando las reglas otorgan un amplio nivel de
discrecionalidad al aplicador. Lo dicho para la interpretacion de las normas sirve
para la imposicion de las medidas correctoras.

Las notas expuestas revelan que las normas medioambientales son normas fugaces
que deben modificarse al paso que la dindmica social requiere mayores
condicionamientos medicambientales. Por otra parte, los diferentes sectores de
proteccion ambiental, y los numerosos agentes contaminantes que lo amenazan,
fuerzan a los poderes piiblicos a promulgar normas de diverso valor, cuya
proliferacion empana la transparencia del Derecho en unos casos, y en otros,
origina faltas de coordinacién en la tutela de los diferentes sectores, que corren el
riesgo de quedar debilitados respecto de la proteccién que el ordenamiento ha de
otorgarles. La excesiva compartimentacion de los sectores que conforman la
proteccién ambiental puede resultar lesiva para el medio. Si las normas sobre
aguas, sobre atmosfera, sobre naturaleza y sobre costas 0 ruidos no contemplan
la interaccidn entre los diversos sectores, la aplicacion del Derecho puede
obstaculizarse, o simplemente resultar ineficaz por la excesiva dificultad
burocrdtica que entrafia.

3. Limites del derecho ambiental

La Constitucién espariola y el ordenamiento juridico se apoyan en valores y en
principios que han de ser respetados por los poderes ptblicos. La preocupacion
medioambiental de los poderes ptiblicos no puede ir més alla ni subvertir el orden
de valores que la Constitucién proclama. La aspiracidon de convertir el Estado
social de Derecho en un Estado ambiental de Derecho, no puede sino encauzarse
a través del orden instituido. Tal advertencia se vierte a propdsito de que, hoy por
hoy, no puede darse al medio ambiente mayor dimension de la que le di6 el
constituyente, ni los valores ecologicos tienen que sobrevalorarse en relacién a
otros valores que la Constitucion también protege, como lo son el crecimiento, el
desarrollo y la industrializacion de un pafs.

A.  El respeto por los derechos fundamentales. Limite del derecho ambiental, y, por
tanto, limite también del legislador ambiental es el respeto a los derechos
fundamentales que no deben ser restringidos mds de lo que la Constitucion
permite, y por los motivos que alli se contemplan. Los requerimientos
medioambientales no pueden imponer restricciones innecesarias a los derechos
fundamentales.
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B.  Elrespeto por el Estado de Derecho. El legislador medioarmbiental en su afdn por
proteger el medio no debe alterar los pilares del Estado de Derecho; ni judicializar
la preocupacion ecoldgica. La preocupacion ambiental nojustifica el apartamiento
de la Ley, ni el fin del sometimiento de la Administracién ala Ley.

C. El respeto por el orden competencial establecido. La produccién normativa
medioambiental ha de sujetarse al orden de competencias establecido en el bloque
dela constitucionalidad. La cooperacion y la mas estricta solidaridad entre poderes
piiblicos no justifica vilidamente la alteracion del orden competencial. En el medio
ambiente se encuentran implicadas numerosas instancias de poder; desde el
Estado a las Comunidades auténomas, desde el plano europeo hasta el tercer
pilar compuesto por los entes locales, la proteccion ambiental pasa por el respeto
a las compelencias atribuidas, tanto en el plano de la creacitn del Derecho, como
posteriormente en el de la gestion de los recursos y la naturaleza.

4. La funcién medioambiental del dominio piblico

Fl articulo 45 de la Constitucion autoriza la imposicién de deberes y obligaciones
a los particulares en defensa de la naturaleza. El articulo 33.1 de la Constitucion
proclama la funcion social de la propiedad privada. Toda la riqueza nacional, con
independencia de su titularidad esté subordinada al inter€s general (art 128 de la
Constitucion). La propiedad privada y sus vinculaciones por usos agricolas,
forestales, paisajisticos, etc., representan el paradigma de un derecho subjetivo
afecto ala funcidén social del bien sobre el que recae, de forma que el contenido
transindividual del derecho hace distinguir entre la propiedad del mismo y su
disfrute y uso vinculado a la colectividad.

De la Constitucion se deduce el cardcter demanial de bienes que componen los
recursos naturales, costas, playas, plataforma continental (art. 132). También de
la Constitucion surge la posibilidad de demanializar sectores, excluyéndolos del
trafico juridico privado, como ha acontecido con la plublifica cién y demanializacién
de las aguas continentales. La integracién en el dominio publico de bienes que
componen los recursos naturales, més que la apropiacién de un bien y su
consecuente titularidad publica, pretende “asegurar el bien, su uso piblico y su
distribucién, asegurar y garantizar su gestidn y utilizacién controlada” STC 7/
1988 de 29 de Noviembre (Ley de Aguas). Pues bien, la finalidad de la funcién de
los poderes piiblicos sobre el dominio ptblico, es la de conservar sus recursos de
forma racional, como valor imprescindible para el desarrollo de la vida y de la
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biodiversidad. Més trascendente que la titularidad pdblica del recurso resulta la
ordenacién del uso del recurso como recurso natural, como valor paisajistico, etc.
No esde extrafiar que la justificacién de las limitaciones impuestas a determinados
sectores, como las costas, las playas, se fundamenten en el titulo estatal sobre el
medio ambiente.

Lo que para la propiedad privada representa la funcién social, representa para el
dominio piiblico la proyeccion medicambiental; de manera que cabria sefalar
que la ordenacién con valores ambientales justifica la demanializacién de un sector
que por sus caracteristicas merece ser conservado para la colectividad. La
titularidad sobre bienes que forman parte de los recursos naturales impone deberes
positivos y obligaciones hacia el medio ambiente, derivados directamente del art.
45 de la Constitucién.

5. Aproximacion al orden competencial en materia de medio
- ambiente

En el nivel europeo ya se ha referido que con la adhesién del reino de Espaiia a
las Comunidades europeas se transfiri§ el ejercicio de competencias en materta
de medio ambiente. Estas son ejercidas, ahora, por la Unién Europea. En el plano
interno cabe distinguir la gestién del medio ambiente, que corresponde a las
Comuinidades auténomas y alos entes locales, (y s6lo excepcionalmente al Estado,
como en el caso de las costas, en razén de su titularidad), de la produccién de
normas medioambientales, legislacidn {leyes y reglamentos) que estan atribuidos
al Estado y a las Comunidades autonomas de manera concurrente.

Corresponde al legislador estatal dictar la legislacién bésica. Se entiende por
legislacion basica aquélla que posee la caracteristica de fijar normas minimas de
proteccién, no cumpliendo con una funcion de uniformidad relativa, sino a través
de una ordenacién mediante minimos que han de respetarse en todo, pero que
permiten a las Comunidades auténomas establecer niveles de proteccién mas
altos (STC de 19 de Octubre de 1989). Lo bésico hace posible una politica global
del medio ambiente (STC 64/1982) haciendo viable la solidaridad colectiva y
garantizando su disfrute para todos, asi como el deber de conservacién en régimen
de igualdad (STC de 27 de Junio de 1995). La legislacién basica comprende tanto
las normas con rango de Ley como las disposiciones reglamentarias, y en
situaciones de excepcionalidad, también los actos de mera ejecucién.
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Corresponde al legislador estatal la adopcién de normas con relevancia
medioambiental, cuando el art. 149.1 de la Constitucidén reserva al Estado tal
competencia, como en el caso de la legislacion civil, penal, sanidad, procedimiento
administrativo coman, esta dltima, de especial trascendencia para la regulacion
del régimen juridico de las técnicas ambientales (planificacion, autorizaciones,
sanciones, evaluaciones de impacto, etc.).

Corresponde a las Comunidades auténomas dictar las reglas adicionales de
proteccion que permitan incidir sobre sus recursos (territorialmente contemplados)
y realizar politicas propias. Fstas se manifiestan en la declaracin de espacios
naturales, de zonas de especial proteccion, de reservas naturales tanto en el
continente como en las zonas costeras; en la incidencia sobre el territorio a través
de las normas que afectan a la emision y a la inmision, y a la reduccion de focos
contaminantes.

Corresponde a los entes que componen la Administracién local el ejercicio de
funciones de gestién medioambiental en el término de su jurisdiccién, asi como
el ejercicio de competencias normativas, especificamente, porlos entes que poseen
autonomia declarada constitucionalmente (art. 84.1.a Ley reguladora de las bases
derégimen local). La extensién e intensidad de la legislacion estatal y autonémica,
tanto de régimen local como sectorial, establecen los limites. Las Ordenanzas
locales, en funcién del nitmero de habitantes, pueden regular el control sanitario
de las actividades, el control preventivo de las mismas, con independencia de las
autorizaciones, la imposicién de las medidas correctoras, de vigilancia e inspeccién,
etc. En algunos sectores medioambientales, como por ejemplo, la contaminacién
acastica, por tratarse de desarrollo de normas conformadas por vectores, poseen
los municipios una amplia competencia; en materia de residuos, la competencia
de los municipios alcanza no sélo a la organizacion de sus servicios, sino también
ala gestion de los residuos objetivamente conceptuados como urbanos. Por (ltimo,
a través del planeamiento, los municipios pueden reservar suelo, para las distintas
actividades industriales, y para actividades relacionadas con operaciones
medioambientales sobre agentes contaminantes.

Todo el elenco de competencias referido ha de ponerse en relacién con el Derecho
comunitario, pues la extensién de las normas europeas puede, seglin su intensidad,
desplazar al legislador estatal, y en parte al autondémico, si la Directiva o el
Reglamento han agotado el dmbito esencial de regulacién al que puede
denomindrsele basico. En efecto, en sectores como los residuos, 1a definicién de
los mismos, la forma de su tratamiento, gestién, etc. ha sido regulada con tanto
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casuismoy detalle, que deja escaso margen de actuacién tanto al legislador estatal
como al autondémico. En d&mbitos como proteccién de la atmésfera y ruido, las
reglas de calidad y pardmetros de tolerancia forjados por la normativa europea,
son ejecutados casi en su totalidad por los municipios.

6. La cooperacion administrativa en el dmbito del medio ambiente

Debido a los titulos competenciales que confluyen en el medio ambiente, a la
interaccién de los sectores, y al necesario respeto al orden competencial, la
cooperacion y colaboracién medicambiental resulta variadisima. Las normas que
operan como legislacion basica asumen la funcién de establecer, ademas, los
mecanismos de coordinacién. En materia de aguas, la relacién entre las
competencias estatales y autondmicas se confia al Plan IHidroldgico Nacional,
que a su vez asume los Planes Hidrologicos de Cuenca. En materia de Proteccion
de la Naturaleza, los lanes de proteccién de recursos y los Planes de usos,
representan el esfuerzo por la cooperacion estatal y autonémica, siendo estos
planes superiores a cualquier otro, pues determinan las reglas de proteccién de la
naturaleza incluso para los planes de ordenacion urbana. En el sector de los
residuos, también ejemplo paradigmadtico, el Plan Nacional asume los planes
autondmicos, respecto de los residuos téxicos y peligrosos.

La cooperacién y colaboracion interadministrativa se manifiesta a través de las
relaciones Comunidad autonoma-entes locales, en sectores donde la competencia
ha de ejercerse, fundamentalmente en el &mbito méas cercano al ciudadano. Ello
tiene lugar a través de la creacién de drganos de gestion comunes (residuos), o a
través del otorgamiento de subvenciones. Lo mismo acontece con la colaboracién
Estado-Comunidades auténomas, y en su caso, entes locales, a propésito de la
proteccién y ordenacion de las costas y del litoral.

7. La tutela ambiental: proteccidn jurisdiccional del derecho al
medio ambiente

Es misién de las Administraciones publicas en la funcion medioambiental, fijar
un régimen juridico para su uso, que incluya limites y estandares de calidad. Esta
tarea debe efectuarse mediante la informacién de los particulares, personas o
colectivos, cuya participacion es ineludible para hacer efectivo el derecho al medio
ambiente adecuado. Esta participacién puede manifestarse por la presencia en
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drganos consultivos de caracter colectivo, v por la intervencion de colectivos en
la redaccién de disposicicnes de caracter general, cuando la Ley asf lo prescriba.
Respecto de las lesiones que los particulares sufran en su derecho al medio
ambiente, cabe distinguir entre la proteccién civil y la proteccién contenciosa. Si
la lesidnderiva de relaciones de vecindad (art. 590 CC) o de culpa extracontractual,
la legislacién ordinaria es la competente. Si la lesién deriva de la accidon u omisién
de la Administracién piblica en sus diversos drdenes, la jurisdiccién contencioso-
administrativa es la competente para enjuiciar la lesion producida. Sin embargo,
segin el sector ambiental de que se trate, la legitimacion varia sustancialmente.
En las costas, la caza, el ambiente atmosférico, la pesca fluvial y la actividades
clasificadas, las normas han reconocido la accién piblica. La legitimacién colectiva
(art.7.3 de la Ley Orgénica dei Poder Judicial} a través del reconocimiento del
interés colectivo, precisa de un desarrollo legislativo que prevea la tutela ambiental
de este género. El interés legitimo, interpretado sin excesivos formalismos, abre
la via a la jurisdiccién contenciosa de los intereses individuales.

En la via penal, la proteccién ambiental se regula en el Titulo XVI del Cédigo
penal. cuyos arts. 319 a 340 tipifican, con algunos desaciertos, los delitos relativos
a la ordenacidn del territorio, proteccién del patrimonio histérico-artistico y del
medio ambiente.

Con independencia de lo anterior, el poder punitivo del Estado es ejercitado a
través de la Administraciéon publica, mediante la imposicién de sanciones cuya
tipificacion se encuentra en la numerosas leyes reguladoras de los diversos
sectores.
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El presente proyecto de Convenio para la proteccién de los derechos del Hombre
y de la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la medicina;
Convenio sobre derechos humanos y biomedicina, constituye el proyecto final
elaborado por el Comit¢ director de bioética (CDBI) y aceptado en su undécima
sesion celebrada del 4 al 7 de Junio de 1.996.

Para su elaboracién, el CDBI ha tenido en cuenta los comentarios recibidos por su
primer proyecto, publicado en Julio de 1.994, y en particular ha hecho suyas
muchas de las propuestas contenidas en el Dictamen n® 184 de la Asamblea
parlamentaria.

El proyecto, que todavia no ha sido examinado por el Comité de Ministros, ha
emanadoen la presente forma y serd sometido, para dictamen final, a la Asamblea
Parlamentaria del Consejo de Europa, y después, para su aceptacion, al Comité
de Ministros del Consejo de Europa.

Preimbulo

Los Estados miembros del Consejo de Europa, los demds Estados y la Comunidad
Europea signatarios del presente Convenio.

Tomandoen consideracion la Declaracién Universal de los Derechos del Hombre,
proclamada por la Asamblea general de las Naciones Unidas en 10 de Diciembre
de 1.948;

Tomando en consideracion el Convenio para la Proteccion de los Derechos del
Hombre y de las Libertades Fundamentales de 4 de Noviembre de 1.950;
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Tomando en consideracion la Carta Social europea de 18 de Octubre de 1.961;

Tomando en consideracién el Pacto Internacional sobre Derechos Civiles y Politicos
y el Pacto internacional relativo a los Derechos Econémicos, Sociales y Culturales
de 16 de Diciemnbre de 1,966;

Tomando en consideracién el Convenio para la proteccién del individuo con
respecto al tratamiento automatizado de los datos de caracter personal de 28 de
Enero de 1.981;

Tomando igualmente en consideracién el Convenio relativo a los derechos del
nifio de 20 de Noviembre de 1.989;

Teniendo en cuenta que la finalidad del Consejo de Europa es la consecucién de
una unién mds estrecha entre sus miembros, y que uno de los medios para la
obtencién de dicha finalidad es la proteccién y el desarrollo de los Derechos del
Hombre y de las libertades fundamentales;

Conscientes del rapido desarrollo de la biologfa v de la medicina;

Convencidos de la necesidad de respetar al ser huihano tanto como individuo
como por su pertenencia a la especie humana y reconociendo la importancia de
garantizar su dignidad;

Conscientes de los actos que podrian poner en peligro la dignidad humana por
un uso inapropiado de la biologia y de la medicina;

Afirmando que los progresos de la biologia y de la medicina deben servir al
beneficio de las generaciones presentes y futuras;

Subrayando la necesidad de la cooperacién internacional para que la Humanidad
entera resulte beneficiada con las aportaciones de la biologia y de la medicina;

Reconociendo la importancia de promover el debate publico acerca de las
cuestiones planteadas por la aplicacidn de la biologfa y la medicina y sobre las
respuestas a formular;

Deseando recordar a cada miembro del cuerpo social sus derechos y
responsabilidades;

Tomando en consideracion los trabajos de la Asamblea Parlamentaria en este
campo, incluida la Recomendacién 1160 (1.991) sobre la elaboracién de un
Convenio de Bioética;
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Resueltos a adoptar, en el campo delas aplicaciones de la biologia y de la medicina,
las medidas adecuadas al objeto de garantizar la dignidad del ser humano y los
derechos y libertadas fundamentales de la persona;

Han convenido lo siguiente:

Capitulo I
Disposiciones Generales
Articulo 1. (Objeto y finalidad)

Las Partes en el presente Convenio protegen al ser humano en su dignidad y su
identidad y garantizan a toda persona, sin discriminacién, el respeto de su
integridad y demés derechos y libertades fundamentales con respecto a las
aplicaciones de la biclogia y de la medicina.

Articulo 2. (Primacia del ser humano)

El interés y el bienestar del ser humano deben prevalecer sobre el interés de la
sociedad y de la ciencia.
Articulo 3. (Acceso equitativo a los cuidados sanitarios)

Las Partes adoptan, habida cuenta de las necesidades de salud y de los recursos
disponibles, las medidas adecuadas para garantizar, en su esfera de jurisdiccién,
un acceso equitativo a los cuidados sanitarios de calidad adecuada.

Articulo 4. (Obligaciones profesionales y reglas de conducta)

Toda intervencién en el terreno de la salud, incluyendo la investigacion, debe ser
realizada respetando las normas y obligaciones profesionales, asi como las reglas
de conducta aplicables al caso.

Capitulo IT

Consentimiento

Articulo 5. (Regla general)

No podré practicarse intervencién alguna en Ja esfera de la salud mientras que la
persona afectada no haya prestado su consentimiento libre e informado.
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Dicha persona recibird con antelacién una informacién adecuada en cuanto a la
finalidad y a la naturaleza de la intervencién, asi como en cuanto a sus
consecuerncias y sus riesgos.

La persona afectada puede, en cualquier momento, retirar libremente su
consentimiento.

Articulo 6. (Proteccion de las personas privadas de la capacidad de consentir)

1. Sin perjuicio de los articulos 17 y 20, una intervencién no puede ser practicada
scbre una persona que no tenga la capacidad de consentir, salvo en su directo
beneficio.

2. Cuando segtin la ley un menor carece de la capacidad de consentir una
intervencién, la misma no puede ser practicada sin la autorizacién de su
representante, de una autoridad o de una persona o instancia designada por la
lesy.

El criterio del menor es tomado en consideracién como un factor cada vez mas
determinante, en funcién de su edad y de su grado de madurez.

3. Cuando segtin la ley un mayor, por razén de una disminucién mental, de una
enfermedad o por un motivo similar, carece de la capacidad de consentir una
intervencién, ésta no puede ser efectuada sin la autorizacion de su representante,
de una autoridad o de una persona o instancia designada por la ley.

La persona afectada debe ser implicada, en la medida de lo posible, en el proceso
de auterizacion.

4, El representante, la autoridad, la persona o la instancia mencionadas en los
parégrafos 2 y 3 reciben, en las mismas condiciones, lainformacion a que se refiere
el articulo 5.

5. La autorizacién a que se refieren los pardgrafos 2 y 3 puede ser retirada en
cualquier momento en interés de la persona afectada.

Articulo 7. (Protecci6én de las personas bajo transtorno mental).
La persona que padece un transtorno mental grave, no puede ser sometida sin su
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consentimiento a una intervencién que tenga por objeto tratar dicho transtorno,
salvo que la ausencia de dicho tratamiento haya de ser gravemente perjudicial
para su salud y a reserva de las condiciones de proteccién previstas en la ley
comprendiendo los procedimientos de vigilancia y de control asi come las vias de
recurso.

Articulo 8. (Situaciones de urgencia)

Cuando por razdn de una situacién de urgencia, el consentimiento adecuado
no pueda ser obtenido, podrd no obstante procederse a cualquier
intervencion médicamente indispensable en beneficio de la salud de la
perscna afectada.

Articulo 9. (Voluntades expresadas con anterioridad)

La voluntad expresada con anterioridad en relacién con una intervencién médica
por un paciente que, en el momento de la intervencién, no se halle en estado de
expresar su voluntad, serd tomada en consideracién.

Capitulo I11
Vida Privada y Derecho a la Informacion
Articule 10. (Vida Privada y Derecho a la Informacion)

1. Toda persona tiene derecho al respeto de su vida privada en relacién a las
informaciones relativas a su salud.

2. Toda persona tienen el derecho de conocer toda la informacion recogida sobre
su salud. No obstante, la voluntad de un persona de no ser informada debe ser
respelada.

3. Excepcionalmente, la ley puede preveer, en interés del paciente, restricciones
la ejercicio de los derechos mencionados en el pardgrafo 2.
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Capitulo IV

Genoma Humano

Articulo 11. (No discriminacidn)

Toda forma de discriminacién sobre una persona basada en su patrimonio genético
estd prohibida.

Articulo 12. (Tests genéticos predictivos)

No se podra proceder a la realizacion de tests predictivos de enfermedades
genéticas o que permitan tanto identificar el sujeto como portador del gen
responsable de una enfermedad como de detectar una predisposicién o una
susceptibilidad genética a una enfermedad genética, salvo con finalidad médica
o de investigacién médica, y a reserva del consejo genético adecuado.

Articulo 13. (Intervenciones sobre el genoma humano)

Cualquier intervencién que tenga por objeto modificar el genoma humano no
puede ser llevada a cabo mas que por razones preventivas, diagndsticas o
terapéuticas y solamente si no tiene por finalidad introducir una modificacién en
el genoma de la descendencia.

Articulo 14. (No seleccién del sexo)

La utilizacién de técnicas de reproduccion asistida no puede alcanzar a la eleccién

del sexo del futuro recién nacido, salvo si se trata de evitar una enfermedad
hereditaria grave ligada al sexo.

Capitulo V

Investigacion cientifica

Articulo 15. (Regla general)

La investigacién cientifica en los terrenos de la biologia y de la medicina se ejerce
libremente sin perjuicio de las disposiciones del presente Convenio y de las otras

disposiciones juridicas que garantizan la proteccién del ser humano.

Articulo 16. (Proteccion de las personas que se prestan a la investigacidon)
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Ninguna investigacién puede ser llevada a cabo sobre una persona a menos que
se cumplan las siguientes condiciones:

i) que no exista método alternativo a la investigacion sobre seres humanos de
una eficacia comparable.

ii) que los riesgos que pueda correr la persona no sean desproporcionados con
respecto a los beneficios potenciales.

iii) que el proyecto de investigacién haya sido aprobado por Ia instancia
competente tras de un examen independiente, tanto de su pertinencia cientifica,
que incluya la importancia del objetivo de la investigacion, como desde el punto
de vista ético.

iv) que la persona que se preste a la investigacién haya sido informada de sus

derechos y de las garantias legalmente previstas para su proteccién.

v) que el consentimiento al que se refiere el articulo 5 haya sido prestado
expresamente, especificamente y que conste por escrito. Dicho consentimiento
puede ser, en cualquier momento, libremente retirado.

Articulo 17. (Proteccion de las personas que carecen de la capacidad de consentir
a la investigacion)

1. No puede llevarse a cabo una investigacion sobre una persona que carezca, de
acuerdo con lo que establece el articulo 5, de la capacidad de consentimiento si no
se cumplen las condiciones siguientes:

i} que se hayan cumplido las condiciones enunciadas en el articulo 16, parrafos i)
aiv);

ii) que los resultados esperados de la investigacién comporten un beneficio directo
para su salud;

iii) que la investigacion no pueda efectuarse con una eficacia comparable sobre
sujetos capaces de prestar el consentimiento;

iv) que la autorizacion prevista en el articulo 6 haya sido prestada especificamente
y por escrito;

v) que ¢l afectado no se oponga;
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2. Excepcionalmente y en las condiciones de proteccion previstas por la ley, una
investigacidn cuyos resultados esperados no comporten beneficio directo para la
sajud de la persona puede ser autorizada si se dan las condiciones enunciadas en
los pérrafos (i) {iii),(iv) y (v) del parigrafo 1 de este articulo, asi como las condiciones
suplementarias siguientes:

i) que la invesligacién tenga por finalidad contribuir, a través de la mejora
significativa del conocimiento cientifico del estado de la persona, de su enfermedad
o de su problema, a la obtencién, en tiempo atil, de resuitados que permitan un
beneficio para el afectado o para otras personas de la inisma categoria de edad o
que padezcan la misma enfermedad o problema o que presenten las mismas
caracteristicas.

ii) que la investigacién no comporte més que un riesgo y una carga minimos para
la persona.

Articulo 18. (Investigacion sobre los embriones in vitro)

1. Cuando la investigacién sobre los embriones in vitre esté permitida por la ley,
ésta garantizara una proteccién adecuada del embrién.

2. La generacién de embriones humanos con finalidad de investigacion estd
prohibida.

Capitulo VI

Obtencion de érganos y de tejidos de donantes vivos con finalidad de transplante

Articulo 19. (Regla general)

1. La extraccién de 6rganos o de tejidos con finalidad de transplante no puede ser
efectuada sobre un donante vivo salvo en interés terapéutico del receptor y cuando
no se disponga de érgano o de tejidos apropiados procedentes de persona fallecida
ni de método terapéutico alternativo de eficacia comparable.

2. El consentimiento a que se refiere el articulo 5 debe haber sido prestado expresa
y especificamente, bien por escrito o bien ante una instancia oficial.

Articulo 20. (Proteccion de las personas incapaces para consentir en la extraccién
de 6rganos)
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1. Ninguna extraccién de érgano o de tejido puede ser practicada sobre uha
persona que carezca de la capacidad de consentir de acuerdo con el articiilo 5.

2. Excepcionalmente y en las condiciones de proteccién legalmente previstas,
la extraccién de tejidos regenerables sobre una persona que carece de la
capacidad de consentir puede ser autorizada si se cumplen las condiciones
siguientes:

i) que no se disponga de un donante compatible dotado de la capacidad de
consentir;

ii) que el receptor sea un hermanc o hermana del donante;
ili) Que sea susceptible de preservar la vida del receptor;

iv) que la autorizacion prevista en los paragrafos 2y 3 del articulo 6 haya sido
prestada especificamente y por escrito, tal como prevea la ley;

v} que el donante potencial no se oponga.

Capitulo VII

Prohibicion de lucro v de la utilizacién de partes del cuerpo humano

Articulo 21. { Prohibicién de lucro)

El cuerpo humano y sus partes no deben ser, en tanto que tales, fuente de lucro.

Articulo 22. ( Utilizacién de una parte extraida del cuerpo humano)
Cuando una parte del cuerpo humanoe ha sido extraida en el curso de una
intervencién, no puede ser conservada ni utilizada con otra finalidad que para

aquella para la que ha sido obtenida sino de acuerdo con los procedimientos de
informacién y de consentimiento apropiados.

Capitulo VIII
Conculeacion de las disposiciones del Convenio

Articulo 23. (Ataque a los derechos o principios)

Las Partes garantizan la proteccién jurisdiccional adecuada a fin de impedir o
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hacer cesar inmediatamente cualquier vulneracion de los derechos y principios
reconocidos por el presente Convenio.

Articulo 24. {Reparacién de un perjuicio injustificado)

La persona que haya padecido un perjuicio injustificado a resultas de una
intervencior, tiene derecho a una reparacion equitativa en las condiciones y segtin
las medalidades previstas por la ley.

Articulo 25. {(Sanciones)

Las partes preveen sanciones adecuadas en el caso de vulneracion de las
disposiciones del presente Convenio.

Capitulo IX

Relacién del presente Convenio otras disposiciones

Articulo 26. (Restricciones al ejercicio de los derechos)

1. El gjercicio de los derechos y las disposiciones de proteccion contenidos en el
presente Convenio no pueden estar sujetos a otras restricciones que aquellas que,
legalmente previstas, constituyan medidas necesarias, en el seno de una sociedad
democrética, para la seguridad pablica, la prevencién de las infracciones penales,
la proteccién de la salud ptiblica o la proteccién de derechos y libertades de terceros.

2. Las restricciones a que se refiere el parrafo precedente no pueden ser aplicadas
a los articulos 11, 13, 14, 16, 17, 20 y 21.

Articulo 27. (Extension de la proteccién)

Ninguna de las disposiciones del presente Convenio podré ser interpretada en
limitacién o en perjuicio de la facultad de cualquiera de las Partes de otorgar una
proteccion mds amplia con respecto a las aplicaciones de la biologia v de la
medicina que la prevista por el presente Convenio.

Capitulo X
Debate publico

Articulo 28. (Debate ptblico)

Las Partes del presente Convenio velardn a fin de que las cuestiones fundamentales
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plateadas por el desarrollo de la biologia y de lamedicina sean objeto de un debate
publico adecuado a la luz, en particular, de las implicaciones médicas, sociales,
econdmicas, éticas y juridicas pertinentes, ¥ que sus posibles aplicaciones sean
sometidas a las consultas adecuadas.

Capitulo XI
Interpretacion y seguimiento del Convenio
Articulo 29. (Interpretacion det Convenio)

La Corte Europea de Derechos Humanos puede emitir, fuera del ambito de
cualquier litigio concreto que se esté viendo ante una jurisdiccion, dictamenes
consultivos acerca de cuestiones juridicas referidas ala interpretacion del presente
converio a solicitud :

- del gobierno de una de las Partes después de haber informado a las otras

Partes.

- del Comité creado por el articulo 32, en su composicién restringida a los
representantes de las Partes en el presente Convenio por decision adoptada por
mayoria de dos tercios de los votos expresados.

Articulo 30. (Informes sobre la aplicacién del Convenio)

Cada Parte suministrard, a demanda del Secretario General del Consejo de Europa,
las explicaciones requeridas sobre el modo en que su derecho interno garantice la
aplicacion efectiva de todas las disposiciones de este Convenio.

Capitulo XII

Protocolos
Articulo 31. (Protocolos)

Pueden ser elaborados Protocolos de acuerdo con las disposiciones del articulo 32
con vistas a desarrollar, en terrenos especificos, los principios contenidos en el
presente Convenio.
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1. Los Protocolos estén abiertos a la firma de los Signatarios del Convenio. Serdn
sometidos a ratificacion, aceptacién o aprobacién. Un Signatario no puede ratificar,
aceptar o aprobar los Protocolos sin haber anterior o simultdneamente ratificado,
aceptado o aprobado el Convenio.

Capitulo XIII

Enmiendas al Convenio
Articulo 32. (Enmiendas al Convenio)

1. Las tareas confiadas al “Comité” en el presente articulo y el articulo 29 son
efectuadas por el Comité Director de Bioética (CDBI), o por cualquier otro Comité
designado para este fin por el Comité de Ministros.

2. Sin perjuicio de las disposiciones especificas del articulo 29, todo Estado miembro
del Consejo de Europa asi como toda Parte en el presente Convenio que no sea
miembro del Consejo de Europa, puede hacerse representar en el seno del Comité,
cuando el mismo lleva a cabo las tareas confiadas por el presente Convenio, y
tendré un voto.

3. Todo Estado a que se refiere el articulo 33 o que haya sido invitado a adherirse
al Convenio de acuerdo con las disposiciones del articulo 34, que no sea Parte en
el presente Convenio, puede designar un observador cerca del Comité.

4. A fin de tener en cuenta las evoluciones cientificas, el presente Convenio serd
objetode exdmen en el seno del Comité en un plazo méximo de cinco afios tras de
su entrada en vigor, y posteriormente a intervalos que el Comité podra determinar.

5. Toda propuesta de enmienda del presente Convenio asi como toda propuesta
de Protocolo o de enmienda de un Protocolo, presentada por cualquiera de las
Partes, por el Comité o el Comité de Ministros, serd comunicada al Secretario
General del Consejo de Europa y transmitida por el mismo a los Estados miembros
del Consejo de Europa, ala Comunidad Europea, a todo Signatario, a toda Parte,
a todo Estado invitado a suscribir el presente Convenio de acuerdo con las
disposiciones del articulo 33, y a todo Estado invitado a adherirse de acuerdo con
las disposiciones del articulo 34.

6. El comité examinaré la propuesta en un plazo no inferior a dos meses tras de
que haya sido transmitida por el Secretario General de acuerdo con el paragrafo
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5. El Comité someterd el texto adoptado por mayoria de dos tercios de los votos
expresados a la aprobacién del Comité de Ministros. Tras de su aprobacion, el
texto serd comunicado a las Partes para su ratificacién, su aceptacioén o su
aprobacion.

7. Toda enmienda entrard en vigor, respecto de las Partes que la hayan aceptado,
el primer dia del mes siguiente a la expiracién del periodo de un mes desde la
fecha enla que dicha Parte haya informado al Secretario General de su aceptacion.

Capitulo XIV
Cldusulas finales

Articulo 33. (Firma, ratificacién y entrada en vigor)

1. El presente Convenio se halla abierto a la firma de los Estados miembros del
Consejo de Europa, de los Estados no miembros que han participado a su
elaboracién y a la de la Comunidad Europea.

2. El presente Convenio serd sometido a ratificacién, aceptacién o aprobacién.
Los instrumentos de ratificacion, de aceptacién o de aprobacién seran depositados
ante el Secretario General del Consejo de Europa.

3. Ll presente Convenio entrard en vigor el primer dia del mes siguiente a la
expiracion del periodo de tres meses desde la fecha en la que cinco Estados,
incluyendo al menos cuatro Estados miembros del Consejo de Europa, hayan
expresado su consentimiento a obligarse mediante el Convenio de acuerdo con
las disposiciones de pardgrafo precedente.

4. Para aquel Signatario que exprese ulteriormente su consentimiento a obligarse
por el presente Convenio, el mismo entrara en vigor el primer dia siguiente a la
expiracién del perfodo de tres meses desde lafecha del depdsito de su instrumento
de ratificacidn, de aceptacion o de aprobacién.

Articulo 34. (Estados no miembros)

1. Tras de la entrada en vigor del presente Convenio, el Comité de Ministros del
Consejo de Europa podrd, previa consulta con las Partes, invitar a cualquier Estado
no miembro del Consejo de Europa a adherirse al presente Convenio mediante
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una decision adoptada por la mayoria prevista en el articulo 20, parrafo del
Estatuto del Consejo de Europa y por unanimidad de los votos de los
representantes de derecho en el Consejo de Ministros.

2. Para todo Estado que se adhiera, el Convenio entrara en vigor el primer dia tras
de la expiracion del periodo de tres meses desde la fecha del depésito del
instrumento de adhesién ante en Secretorio General y el Consejo de Europa.

Articulo 35. (Ambito territorial)

1. Todo Signatario puede, en el momento de la firma o en el momento del depésito
de su instrumento de ratificacién, de aceptacién o de aprobacién, designar el
territorio o los territorios en los que se aplicard el presente Convenio. Cualquier
otro Estado puede formular la misma declaracién en el momento del depésito de
su instrumento de adhesion.

2. Cualquiera de las Partes puede, en cualquier momento posteriormente, por
una declaracion dirigida al Secretario General del Consejo de Europa, extender la
aplicacion del presente Convenio a cualquier otro territorio citado en la declaracién
cuyas relaciones internacionales desempefie, o en nombre del cual esté habilitado
a tratar. En relacién con tal territorio, el Convenio entraré en vigor el primer dia
del mes siguiente a la expiracion al periodo de tres meses desde la fecha de
recepcion de la declaracién por el Secretario General.

3. Toda declaracién efectuada al amparo de los dos pardgrafos precedentes podra
ser retirada, en lo que concierne al territorio citado en la misma declaracién, por
notificacion dirigida al Secretario General. Fl desistimiento tendra efecto del primer
dia del mes siguiente a la expiracién del plazo de tres meses desde la fecha de
recepcion de la notificacién por el Secretario General.

Articulo 36. (Reservas)

1. Cualquier Estado y la Comunidad Europea pueden, en el momento de la firma
del presente Convenio o del depésito del instrumento de ratificacion, formular
una reserva en relacion con una disposicién particular del Convenio, enla medida
en que una ley que se halle por entonces en vigor en su territorio se encuentre en
disconformidad con dicha disposicion. Las reservas de caracter general no se
consideran autorizadas en los términos del presente articulo.

2. Toda reserva emitida conforme al presente articulo comportard una breve
exposicidn de la ley pertinente.
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3. Cualquiera de las Partes que extienda la aplicacién del presente Convenio a un
territorio nombrado en una declaracién prevista en aplicacion del paragrafo dos
del articule 35 puede, para el territorio concernido, forrmular una reserva, de
acuerdo con las disposiciones de los paragrafos precedentes.

4. Cualquiera de las Partes que haya formulado la reserva a que se refiere el
presente articulo puede retirarla mediante una declaracion dirigida al Secretario
General del Consejo de Europa.

La retirada tendré efecto del primer dia del mes siguientea al expiracién del plazo
de un mes desde la fecha de recepcién por el Secretario General.

Articulo 37. (Denuncia)

1. Cualquiera de las Partes puede, en cualquier momento, denunciar el presente
Convenio dirigiendo una notificacién al Secretario General del Consejo de Europa.

2. La denuncia tendr4 efecto del primer dia del mes siguiente a la expiracién del
plazo de tres meses de la fecha de recepcion de la notificacion por el Secretario
General.

Articulo 38. (Notificaciones)

El Secretario General del AConsejo de Europa notificard a los Estados miembros
del Consejo, ala Comunidad Europea, a todo Signatario, a cualquiera de las Partes
y a cualquier otro Estado que haya sido invitado a adherirse al presente Convenio:

a. Cualquier signatura;

b. El depésito de todo instrumento de ratificacion, de aceptacién, de aprobacién
o de adhesion;

c. Toda fecha de entrada en vigor del presente Convenio de acuerdo con sus
articulos 33 y 34;

d. Cualquier enmienda o protocolo aprobado de acuerdo con el articulo 32, y la
fecha de entrada en vigor de dicha enmienda o protocolo;

e. Toda declaracién formulada al amparo de las disposiciones del articulo 35;
f. Toda reserva y toda retirada de reserva formuladas de acuerdo con las

disposiciones del articulo 36;
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g. Cualquier otro acto, notificacién o comunicacién relativa al presente Convenio.

En fé delocual, los que suscriben, debidamente autorizados al efecto han firmado
el presente Convenio.

Hechoen ... s el .......en francés y en inglés, dando fé ambas versiones, en un
solo ejemplar que serd depositado en los archivos del Consejo de Europa. El
Secretario General del Consejo de Europa trasladara testimonio del mismo a cada
uno de los Estados miembros del Consejo de Europa, a la Comunidad Europea, a
los Estados no miembros que han participado en la elaboracién del presente
Convenio, a todo Estado invitado a adherirse al presente Convenio.
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La imporiancia del Convenio del Consejo de Europa sobre los derechos del hombre y la biomedicina
radica en que los estados que lo firmen estiin obligados a adaptar sus leyes internas a las previsiones
del Conuvertio: ésta es la intencitn del Consejo de Europa, una de cuyas finalidades bdsicas es la de
armonizar las legislaciones de sus estados. La piedra angular del Convenio es el concepto del
consentimiento del sujeto —en aplicacion del principio de autonomia— que tiene el cardcter de
derecho fundamental y atraviesa longitudinalmente todo el vasto dmbito de aplicacion de la Bioética.
Sin duda alguna, la entrada en vigor del Convenio hg de comportar la introduccion en los
ordenamientos juridicos de los estados firmantes de un conjunto de principivs que deben reflejarse
en la elaboracidn de las leyes, lo cual forzosamente ha de proporcionar puntos de vista renovados
que permitan mejorar ln consideracion de la persona en el dmbito de las relaciones clinicas.
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2.2.5. La investigacion cientifica

2.2.6. La extraccién de érganos y tejidos de donantes vivos con finalidad de

trasplante

2.2.7. La prohibicién de lucro y utilizacién de partes del cuerpo humano
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1. Cuestiones preliminares.

1.1. El Consejo de Europa.

El Consejo de Europa es una organizacidn de cooperacion que naci¢ en Londres
el 5 de mayo de 1949, mediante la firma de un Tratado que suscribieron diez
paises europeos. Otros estados, como Espaiia, se han ido incorporando
posteriormente. El PreAmbulo del Tratado indica que esta organizacion esté basada
en las ideas de cooperacion internacional, de salvaguarda de los principios de
libertad moral y politica, de la preeminencia del Derecho y del favorecimiento
del progreso social y econdmico entre los paises europeos. El art. primero del
Tratado concreta estas manifestaciones preliminares al sefialar que la finalidad
del Consejo de Europa consiste en realizar una unién més estrecha entre sus
miembros para salvaguardar y promover los ideales y los principios que
constituyen su patrimonio comtin y favorecer su progreso econdémico y social. E1
art. tercero profundiza en las finalidades del Consejo, y al indicar la obligacién
principal e ineludible de sus miembros, se refiere a la necesidad de que todos
ellos reconozean el principio del imperio del Derecho y el principio en virtud del
cual cualquier persona que se encuentre bajo su jurisdiccion debe gozar de los
derechos humanos y de las libertades fundamentales.

La estructura orgénica del Consejo de Europa —en adelante, el Consejo— esta
integrada por el Comité de Ministros, la Asamblea Parlamentaria y el Secretario
General. El Comité de Ministros es un dérgano de representacién estatal —de él
forman parte los ministros de asuntos exteriores de los estados miembros— y
destaca por sus facultades de poder hacer recomendaciones a los gobiernos, de
invitar a los Estados miembros a informar de los resultados y del cumplimiento
de éstas y de firmar convenios, aunque no tiene un poder real de decisién sobre
dichos estados. La Asamblea Parlamentaria es el 6rgano de deliberacion del
Consejo y dispone de facultades de discusion de las materias de su competencia
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y de transmisién al Comité de sus resultados, en forma de recomendaciones. La
Secretaria General ha ampliado las inicialmente escasas atribuciones que tenia, y
actualmente goza de un importante peso politico, especialmente en razén de las
prerrogativas otorgadas por el Convenio Europeo de Derechos Humanos.

El Comité Director para la Bioética fue creado por el Comité de Ministros, que
decidi6 instaurar un “Comité ad hoc de expertos en el progreso de las ciencias
biomédicas”, que posteriormente se denominé “Comité ad hoc de expertos en
Bioética”, y desde 1992 “Comité Director para la Bioética” (CDBI). El comité cuenta
con especialistas en diversas materias (bi6logos, médicos, juristas, filésofos,...) tanto
de paises del Consejo como de estados no miembros y de organizaciones como la
UNESCQ, 1la OMS o la OCDE, y funciona en grupos de trabajo que tratan materias
especificas.

1.2. Los convenios internacionales. Diferencias con las declaraciones.

Los convenios sobre derechos humanos, que normalmente son posteriores en el
tiempo y se inspiran en las declaraciones adoptadas sobre una misma materia,
son tratados internacionales que crean obligaciones juridicas para los Estados que
son parte. A diferencia de las declaraciones, los convenios contienen disposiciones
especificas para su propia aplicacion y, tras su ratificacion y posterior entrada en
vigor, los compromisos contraidos por los Estados pueden ser alegados. Las
declaraciones no tienen un cardcter juridicamente obligatorio rii estan sometidas
a ratificacién de los Estados, lo cual no implica que no tengan su absoluta
aceptacién, como lo demuestra el respeto que inspira, por ejemplo, la Declaracion
Universal de Derechos Humanos. Mas debemos insistir en la falta de fuerza
juridica vinculante de las declaraciones, que enuncian unas orientaciones y unos
principios de aplicacion practica, desde un punto de vista ético o deontoldgico.
En cualquier caso, ambos coinciden en indicar con precision nuestros derechos y
las condiciones de su ejercicio.

1.3. Las disposiciones internacionales y el derecho espafiol.

El art. 96 de la Constitucion espafiola —CE— indica que los tratados
internacionales validamente celebrados, una vez publicados oficialmente en
Esparia, es decir, en el BOE, formarén parte del ordenamiento juridico interno.
En este sentido, 1a adopcién de un tratado por el derecho espafiol se produce con
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la prestacion del consentimiento, cuya manifestacién corresponde al Rey (art.
63.2 CE). Debemos resaltar que el art. 94 CE establece que la prestacién del
consentimtento requiere en determinados casos —como los de tratados que
afecten a los derechos y deberes fundamentales de las personas o que supongan
modificacion o derogacién de alguna ley o exijan medidas legislativas para su
ejecucion, entre otros—la autorizacitn previa de las Cortes Generales, que debera
ser mediante Ley Orgéanica si, de acuerdo con el art. 93 CF, se atribuye a un
organismo o institucion internacional el ejercicio de competencias derivadas de
la Constitucién. El art. 95 CE, por su parte, dispone que la celebracién de un tratado
internacional que contenga estipulaciones contrarias a la Constitucién requerird
la previa revision constitucional.

Por o que respecta a la intervencién de las Comunidades Auténomas en esta
materia, hay que recordar que el art. 149.1.3 CE considera que las “relaciones
internacionales”, de las cuales formarian parte las relaciones con el Consejo de
Europa, son materia sobre la que el Estado tiene competencia exclusiva. Los
diferentes estatutos de autonomia, de formas diversas, han contemplado la

. cuestién de la ejecucién autondmica delos tratados internacionales, considerando
la participacién de las autonomias en el poder exterior. En este sentido, se ha
previstola posibilidad de que algunas comunidades se dirijan al Gobierno central
para sugerirle que establezca tratados internacionales, y también que el Gobierno
tendra que informarlas en relacién a los tratados que celebre que puedan afectar
a sus competencias. De cualquier forma, el Tribunal Constitucional ha sefialado
que la instancia apropiada para que las comunidades auténomas participen en el
poder exterior es el Senado.

2. El Proyecto de Convenio para la proteccién de los Derechos del
Hombre y de la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la biologia y la medicina: Convenio sobre los
Derechos del Hombre y la Biomedicina (junio 1996).

2.1, Antecedentes.

Los probiemas bioéticos tienen en la mayoria de paises muy similares
caracterfsticas, pero las soluciones no son, en cambio, las mismas, puesto que las
diferentes sociedades cuentan con sistemas de valores, religiones, tradiciones,
costumbres, sentimientos,... muy diversos, y por lo tanto también las respuestas

438



ESTUDIO DE LAS RELACIONES DEL PROYECTO DE CONVENIO DEL CONSEJO DE EUROFA...

legislativas son variables. Aparte de otros precedentes, la Resolucion nim. 3 de la
172 Conferencia de Ministros Europeos de Justicia, de 1990, declar6 que los
derechos de las personas no debfan verse amenazados por el desarrollo de las
ciencias biomédicas, y enfatizé la conveniencia de establecer un convenio-marco
en tal sentido. Esta resolucién fue el germen de la Recomendacion 1160(1991) de
la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, siguiendo la cual el CDBI
preparé el Proyecto de Convenio, que declara su intencién de armonizar las
legislaciones nacionales de sus Estados miembros, de plena conformidad con lo
ya dispuesto por el Tratado Constitutivo del Consejo.

El Convenio se basa, segtin declara su PreAmbulo, en las consideraciones de que
el progreso cientifico debe utilizarse en beneficio de las generaciones presentes y
futuras, de que es necesario instrumentar una cooperacién internacional para
asegurar que toda la humanidad se beneficie de las aportaciones de la biologia y
la medicina, y de que es necesario respetar al ser humano tanto en cuanto
individuo como por el hecho de pertenecer a la especie hurmana, reconociendo la
importancia de asegurar su dignidad.

La extensi6én y el alcance del Proyecto de 1996 es superior a la del de 1994. En
efecto, como consecuencia de las diversas sugerencias y enmiendas propuestas
desde diversas instanicias, y también por influencia del Dictdmen nim. 184 de la
Asamblea Parlamentaria, el texto primitivo ha sido objeto de ampliacion, en
general, si bien algunos aspectos se han suprimido o modificado a causa de la
presién de algunos estados.

2.2.El Proyecto de Convenio de junio de 1996. Contenido material. Relaciones con
las disposiciones internacionales y el derecho espafiol.

El CDBI adopt6, en su decimoprimera reunion, del 4 al 7 de junio de 1996, el que
hasta el momento es el texto definitivo del Proyecto de Convenio. El Proyecto
cuenta con un Preambulo y catorce capitulos, que tratan algunas de las cuestiones
importantes —no todas— del ambito de la Bioética, y dedica su parte final a
aspectos formales y procedimentales.

2.2.1, Aspectos generales. El predmbulo y el capitulo 1.

A modo de declaracién programatica, el Preambulo del Proyecto describe de forma
concisa su objeto y objetivos, dando cuenta de todas las declaraciones y pactos
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internacionales que han servido de referencia y de inspiracién para su elaboracion.
lgualmente, explica el porqué de la necesidad de impulsar la promulgacién del
Convenio, en el marco de la salvaguarda de los derechos del hombre., En las filtimas
lineas, se evidencia la voluntad de tomar, en el dominio de las aplicaciones de la
biologia y la medicina, las medidas apropiadas para garantizar la dignidad del ser
humano y los derechos y libertades fundamentales de la persona, como paradigma
de la actividad global del Consejo de Europa y como fundamento dltimo de la
elaboracién del Convenio.

El Capitulo Primero, bajo la rdbrica de Disposiciones generales, es decix, como puntos
de referencia para todo el resto de disposiciones contenidas en el Convenio,
contiene cuatro articulos. Elart. 1 enuncia el objeto y la finalidad del Convenio, que
es la proteccién del ser humano “en su dignidad y en su identidad, y garantizando
a toda persona, sin discriminacién, el respeto de su integridad y de sus restantes
derechos y libertades fundamentales con respecto a las aplicaciones de la biologia
y la medicina”. Es de resaltar la extraordinaria importancia que, en materia de
proteccién de tales derechos, ha tenido el establecimiento de érganos de control
jurisdiccional —e] Tribunai Europeo y la Comisién Europea de Derechos
Humanos— ya que los sujetos pueden acudir directamente a ellos para hacer
valer los derechos reconocidos en los convenios europeos sobre la materia.

La CE dedica su Titulo I a la formulacién de los “Derechos y deberes
fundamentales”, y encabeza su declaracién en el art. 10.1 manifestando que la
dignidad humana es, con otros, “el fundamento del orden politico y de la paz
social”. El concepto de dignidad es de dificil definicién, pero si ests dlaro su
contenido, pues engloba los derechos de la personalidad relativos a la tutela de la
integridad moral (derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen, a la
abolicion de tratos inhumanos o degradantes) asi como a la integridad fisica
{derecho a la vida, garantias frente a la tortura, ...). Enigual sentido se pronuncia
la Ley 14/1986, de 25 de abril, general de Sanidad —en adelante, LGS, queen el
art. 10.1 establece que “(Todos tienen los siguientes derechos en relacion a las
diferentes administraciones piiblicas sanitarias:) 1. Al respeto a su personalidad,
dignidad humana e intimidad...”. El Tribunal Constitucional ha sefalado que la
regla del art. 10 CE “proyectada sobre los derechos individuales, implica que la
dignidad ha de permanecer inalterada cualquiera que sea la situacién en la quela
persana se encuentre, constituyendo, en consecuencia, un minimum invulnerable
que todo estatuto juridico ha de asegurar” (STC 57/1994, de 28 de febrero).Por lo
tanto, existe una plena convergencia en la consideracién de la dignidad como
fundamento basico de los derechos humanos.
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Debe resaltarse que el art. 10.2 CE indica que las normas relativas a los derechos
fundamentales y a las libertades que la Constitucién reconoce se interpretaran de
acuerdo con la Declaracién Universal de Derechos Humanos y los tratados y
acuerdos internacionales sobre las mismas materias ratificados por Espana, cosa
que garantiza la aplicacién de lo establecido en el Convenio a los ciudadanos
espafioles.

En Catalufia, la Ley 15/1990, de 9 de julio, de ordenacién sanitaria de Cataluria,
demuestra una preocupaci6n por la cuestion, y en el art. 1.f) indica que es finalidad
del Servicio Catalan de la Salud, entre otras, “la humanizacién de los servicios
sanitarios, manteniendo el maximo respeto a la dignidad de la persona y a la
libertad individual”.

En cuanto al principio de no discriminaci6n, el art. 10.1 LGSindica que las personas
no pueden ser discriminadas por razones de raza, de tipo social, de sexo, moral,
econémico, ideol6gico, politico o sindical, en lo que es una manifestacién del
derecho alaigualdad, enunciado por el art. 14 CE, en el ambito sanitario. El Tribunal
Constitucional ha sefialado que el ordenamiento juridico ha de garantizar la
igualdad de todos los espafioles en unas condiciones basicas para el ejercicio de
su derecho a la salud (STC 32/1983, de 28 de abril).

El art. 2 del Proyecto se dedica a la primacia del ser humano. Se manifiesta que el
interés y el bienestar del hombre ha de prevalecer por delante de los intereses
sociales y cientificos. El contenido de este articulo conecta con el sentido del art.
10.1 CE, antes mencionado, que antepone el interés individual del ser humano y
su dignidad a cualquier otra consideracién. La Declaracién de Helsinki sobre
recomendaciones para la gufa de médicos en la investigacién biomédica que
implique a sujetos humanos (1964) incluye entre sus principios fundamentales la
necesidad de que el progreso cientifico tenga siempre en consideracion que el
interés del hombre ha de prevalecer por encima de los de la medicina y de la
sociedad. En el &mbito de la legislacion espaniola, el Real Decreto 561/1993, de 16
de abril, por €l cual se establecen los requisitos para la realizacion de ensayos
clinicos con medicamentos, da cuenta de que tales ensayos deberdn efectuarse
“en condiciones de respeto a los derechos fundamentales y a los postulados éticos
que afectan ala investigacién biomédica con seres humanos” y exige que se respete
siempre la Declaracién de Helsinki y sus actualizaciones.

El art. 3 se refiere al acceso equitativo a la atencion sanitaria, e indica que los Estados
firmantes, atendidas las necesidades de salud y los recursos disponibles, deberan
asegurar en la esfera de su jurisdiccién el acceso equitativo a una atencion sanitaria
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de calidad apropiada. En este aspecto, la mayoria de legislaciones acreditan
previsiones normativas, y en el caso espaiol, la LGS prevé en su art. 3.2 que la
asistencia sanitaria se extendera a toda la poblacion espariola y que el acceso y las
prestaciones sanitarias se realizaran en condiciones de igualdad efectiva. El art.
12 de esta ley insiste sobre el particular y establece que “los poderes ptiblicos
orientaran sus politicas de gasto sanitario en orden a corregir desigualdades
sanitarias y garantizar la igualdad de acceso a los Servicios Sanitarios Piblicos en
todo el territorio espanol”. Finalmente, e art. 16 LGS indica que las normas de
utilizacion de los servicios sanitarios serdn iguales para todos. Las previsiones de
la LGS traen causa del art. 43 CE, en el que se hace referencia al derecho de todos
a la proteccion de la salud. A su vez, la Ley de ordenacién sanitaria de Cataluna
establece en el art. 1.a) que es finalidad del Servicio Catalan de la Salud la adecuada
distribucién de los recursos sanitarios en todo el territorio, teniendo en cuenta las
caracteristicas socioecondmicas, sanitarias y poblacionales de Catalufia. Importa
recordar aqui que las mas altas instancias jurisdiccionales han dado una especial
consideracion al derecho a la igualdad en relacién al derecho de proteccién de la
salud (por ejemplo, STC 32/1983, de 28 de abril, ya citada).

Finalmente, el art. 4, relativo a las obligaciones profesionales y reglas de conducta,
establece que cualquier intervencién en el &mbito de la salud, incluida la
investigacion, se ha de efectuar con respeto a las normas y obligaciones
profesionales, asi como a las reglas de conducta aplicables especificamente.Son
muchas las iniciativas internacionales tomadas para asegurar una uniformidad
de criterios en las conductas de los profesionales sanitarios: el Cédigo Internacional
de Ftica Médica, de la Asociacién Médica Mundial (1949}, la Declaraciéon de
Helsinki, antes citada, la de Tokio (1975) o la Carta Médico-Social (1967) por
ejemplo. A nivel espariol, destacan el Cédigo Deontolégico Médico del Consejo
General de Colegios Oficiales de Médicos (1990) y los de los colegios de médicos
y diplomados en Enfermeria. Ultimarnente, sobresale la iniciativa de la Comisién
Deontolégica del Colegic de Médicos de Barcelona, que promueve un cédigo
deontolégico renovador.

2.2.2. El consentimiento.

El Capitulo I del Proyecto trata integramente el tema del consentimiento, cuestién
a la que dedica los arts. 5 a 9. Ademas, en otros lugares del Proyecto se hace
referencia al tema. Esta especial atencién da fe del interés del Consejo de Europa
por regularlo con detalle, en razén de su condicién de derecho fundamental y
como muestra de la preponderancia que el principio de autonomia del paciente,
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en tanto que fundamento bésico del consentimiento informado, ha alcanzado en
el ambito clinico. Uno de los més importantes precedentes en esta temética lo
constituye la Declaracién de Lisboa sobre los derechos del paciente (1981), que
indica que el paciente tiene el derecho de “tomar sus decisiones clinicas y éticas
independientemente de toda intervencién exterior”, y de “después de haber sido
adecuadamente informado sobre el tratamiento propuesto,... aceptarlo o
rechazarlo”.

El art. 5 del Proyecto contiene la denominada regla general, y establece que una
intervencién en el &mbito de la salud no puede ser efectuada mas que después de
que la persona implicada haya dado su consentimiento libre e informado. Ademas,
se determina que esta persona recibird previamente una informacién adecuada
en cuanto al objetivo y la naturaleza de la intervencién y a sus consecuencias y
riesgos, y que puede en cualquier momento retirar libremente su consentimiento.
La necesidad de contar con el consentimiento “libre e informado” del paciente es
una constante en la practica totalidad de declaraciones y leyes sanitarias de los
tiltimos tiempos. Ya el Codigo de Nuremberg (1947), elaborado como respuesta a
las experimentaciones practicadas por el nazismo durante la Segunda Guerra
Mundial, declaraba taxativamente que “el consentimiento voluntario del sujeto
es absolutamente esencial”. Mas el art. 5 no contiene una definicion de
consentimiento informado, cosa que es comiin a las normas sobre el tema. Una
definicién completa de este concepto es la que ofrece el Manual de Etica del Colegio
de Médicos Americano, segin el cual el consentimiento informado consiste en la
explicacién a un paciente atento y mentalmente competente, de la naturaleza de
su enfermedad, asi como del balance entre sus efectos y los riesgos y beneficios
de los procedimientos terapéuticos recomendados, para, seguidamente, solicitarle
su aprobacién para ser sometido a dichos procedimientos.

La LGS intentd regular con completud y detalle el consentimiento informado,
aunque incurre en algunas imprecisiones practicas. Asi, dedica buena parte del
art. 10 a este tema, y es facil detectar una estrecha conexién con las disposiciones
del Convenio: el art. 10.5 LGS indica que el paciente tiene derecho “a que se le
dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares y allegados, informacién
completay continuada, verbal y escrita sobre su proceso, incluyendo diagnéstico,
prondstico y alternativas de tratamiento”. El art. 10.6 establece que tiene derecho
“a la libre eleccién entre las opciones que le presente el responsable médico de
su caso, siendo preciso el previo consentimiento escrito del usuario para la
realizacién de cualquier intervencion, excepto en los siguientes casos: a) cuando
la no intervencién suponga un riesgo para la salud piiblica; b) cuando no esté
capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso el derecho correspondera a sus
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familiares o allegados; ¢) cuando la urgencia no permita demoras por poderse
ocasionar lesiones irreversibles o existir peligro de fallecimiento”. La
jurisprudencia del Tribunal Supremo ha venido excluyendo los riesgos
imprevisibles del deber de informacién del médico, atendiendo al porcentaje
de aparicién de secuelas o complicaciones (STS 25 abril 1994, entre otras), cosa
que se corresponde con la previsién del art. 5.2 del Proyecto, que solicita que se
tengan en cuenta las consecuencias y los riesgos de la intervencién en la
informacién previa dadas al paciente, y requiere, a tal efecto, una informacién
“adecuada”. Por otra parte, la expresién “allegados” es ambigua, y podria
hablarse tnicamente del propio paciente, como hace el Proyecto, y, si no fuera
posible informarlo, dirigirse a los familiares, tal como hace, por ejemplo, la Ley
de ordenacion sanitaria de Canarias.

El art. 5.3 del Proyecto prescribe la posibilidad de que el paciente retire libremente
su consentimiento. De aqui se deriva la facultad que tiene el paciente de negarse
al tratamiento. En este sentido se pronuncia también el art. 10.9 LGS, que indica
textualmente que el paciente tiene derecho a “negarse al tratamiento”, excepto
en los casos excepcionales contemplados en el art. 10.6. Serfa bueno que el
Convenio regulara con detalle esta cuestién, que incluye negativas legitimas, en
ejercicio del principio de autonomia, pero estd también ligada a supuestos que
han dado lugar a controversias importantes, como la negativa de los Testigos de
Jehovd a las transfusiones de sangre o las huelgas de hambre.

El art. 6 del Proyecto trata de la proteccién de las personas que no tienen capacidad para
consentir. Como principio basico, el primer parrafo indica que, sin perjuicio de lo
dispuesto en los arts. 17 y 20 —relativos al consentimiento en investigacién y en
trasplantes— no pueden efectuarse intervenciones de salud sobre personas que
no tengan capacidad para consentir si no se deriva un beneficio directo para ellas,
El Consejo de Europa habia elaborado anteriormente otras disposiciones
referentes al tema: asf, la Recomendacién 3(1990) del Comité de Ministros, sobre
investigacion médica en seres humanos, que regula la situacién de las personas
legalmente incapacitadas, para las que se prevé que no podrén tomar parte en
una investigacién excepto si se espera un beneficio directo y significativo para su
salud, si bien la ley nacional podrd prever la posibilidad de efectuar tales
investigaciones si, a pesar de no haber beneficio, los mismos resultados no pueden
obtenerse mediante investigacién en personas que no pertenecen a la misma
categoria y, ademds, la persona en cuestion no se opone. El art. 4 de esta
recomendacion indica que el consentimiento debe otorgarlo el representante legal
delincapaz, ola autoridad o persona que designe laley nacional, pero sila persona
dispone de capacidad de comprension también se requerird su consentimiento.
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Tal como hemos indicado, y en el sentido del art. 6, el art. 10.6.b) LGS establece
que no serd preciso el previo consentimiento del usuario cuando no esté capacitado
para tomar decisiones, ya que en ese caso corresponderd a sus familiares o
allegados. La persona que recibe la informacién y otorga consentimiento suele
ser un adulto, con capacidad de decisién. Mas los menores de edad pueden
encontrarse en esta tesitura; en principio, hasta la mayoria de edad del hijo o su
emancipacién, en derecho espariol los padres comparten la patria potestad,
ejerciéndola siempre en beneficio del menor, concepto discutible en ocasiones.
En cualquier caso, su opinién ha de ser escuchada, tras ser informado, de acuerdo
con lo previsto por el art. 162.1 del Codigo civil, que prevé que “en los actos relativos
a derechos de la personalidad” el menor podrd actuar por si mismo “de acuerdo
con sus condiciones de madurez”. Por otra parte, la Ley Organica 1/1996, de 15 de
enero, de proteccion juridica del menor, de modificacién parcial del Cédigo civil y
de la Ley de Enjuiciamiento Civil, indica que el menor tiene derecho a buscar,
recibir y utilizar la informacién adecuada a su desarrollo, y a ser escuchado, tanto
en el dmbito familiar como en cualquier procedimiento administrativo o judicial
en el que esté directamente implicado y que conduzca a una decisién que afecte
a su esfera personal, familiar o social. En términos parecidos se manifiesta el art.
6.2 del Proyecto: si, de acuerdo con la ley, un menor no dispone de capacidad
para consentir a una intervencién, ésta no podré efectuarse sin autorizacion de
su representante, de una autoridad o de una persona o instancia designada por la
ley, si bien la opinion del menor seré tenida en cuenta como factor determinante,
en funcién de su edad y de su grado de madurez.

Especial consideracién merece la legislacién catalana sobre el menor: la Ley &
1995, de 27 de julio, de atencién y proteccién de los menores y los adolescentes y
de modificacion de la Ley 37/1991, de 30 de diciembre, sobre medidas de proteccidn
de 1os menores desamparados y de la adopcién, dispone en el Capitulo IV, relativo
al &mbito de la salud, que los menores y adolescentes tienen derecho ala proteccién
y promocion de la salud y a la atencion sanitaria, a recibir informacién sobre la
salud en general y la propia en particular y a recibir informacion adecuada en
relacion con el conjunto del tratamiento médico al que se someten, de acuerdo
conla edad, la madurez y el estado psicologico y afectivo. Por otro lado, laLey 39/
1991, de 30 de diciembre, de la tutela e instituciones tutelares, dispone en el art.
51 que el tutor es el representante legal del menor sometido a tutela, pero de esta
prevision se exceptdan, entre otros, los actos relativos a los derechos de la
personalidad, excepto si las leyes que los regulen disponen otra cosa, y los actos
que, de conformidad con las leyes y las condiciones de madurez, pueda realizar
el menor por si mismo.
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El art. 6.3 del Proyecto hace referencia a los supuestos en que una persona mayor
deedad, a consecuencia de una discapacidad mental, una enfermedad o un motivo
similar no disponga de capacidad para consentir una intervencién, y sefiala que
ésta no se podra efectuar sin la autorizacion de su representante, de una autoridad
0 de una persona o instancia designada por la ley. Ademas, establece que, en la
medida de lo posible, la persona afectada deberd implicarse en el proceso de
autorizacion. Por tanto, se trata de una reproduccién de lo previsto por la
Recomendacion 3(1990), antes mencionada. El derecho espafiol se ha referido
también al tema: en el caso de enfermos mentales que, en el momento de decidir
sobre un acto médico, no se encuentren en condiciones de otorgar consentimiento
valido, serd su tutor o representante legal quien tome la decisién si estdn
legalmente incapacitados, y, si no es asi, deberé hacerlo el familiar m4s directo o
el que searesponsable. Finalmente, los parrafos 4 y 5 del art.6 del Proyecto indican
que el representante, la autoridad, la persona o la instancia mencionadas en los
parrafos 2 y 3 recibirdn, en iguales condiciones, la informaci6n a que se refiere el
art. 5,y que la autorizacién puede ser revocada en cualquier momento, en interés
del implicado, extremo que también ha contemplado el derecho espariol.

La proteccion de las personas que sufren un problema mental es el objetivo especifico
del art. 7 del Proyecto, que establece que dichas personas no pueden ser sometidas,
sin su consenfimiento, a una intervencion que tenga por objeto el tratamiento de
un problema mental, excepto en el caso de que la ausencia de tratamiento pueda
ser gravemente perjudicial para su salud, sin perjuicio de las condiciones de
proteccién previstas por la ley incluyendo los procedimientos de vigilancia y
control y las vias de recurso. El Consejo habia mostrado ya interés por la materia,
y dict6 la Recomendacion 818(1977) sobre la situacién de los enfermos mentales,
que prevé el control de las terapias que pueden causar dafos irreversibles o
modificaciones de la personalidad del sujeto, y la Recomendacién 2(1983), sobre
proteccion legal de las personas que sufren alteraciones mentales que se
encuentran internadas involuntariamente, que exige el consentimiento del
paciente para tratamientos no suficientemente admitidos por la ciencia o
susceptibles de provocar dafios fisicos graves, y prevé que si la persona no puede
comprender en qué consiste un tratamiento, si el médico lo considera
indispensable, debera solicitar a la autoridad competente — la cual, a su vez,
deberd contar con el beneplacito del representante legal— la pertinente
autorizacion.

En esta materia, la Ley Organica 3/1989, de 21 de junio, sobre actualizacién del
Cadigo penal, ya dispuso en el art. 428 que “...no serd punible la esterilizacién de
la persona incapaz que tenga grave deficiencia psiquica cuando aquella haya sido
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autorizada por el juez a peticion del representante legal del incapaz”. El nuevo
Cédigo penal espanol, aprobado mediante Ley Orgéanica 10/1995, de 23 de
noviembre—en adelante, CP—, incluye como medida de privacion de libertad el
internamiento en centro psiquidtrico (art.96) y reproduce integramente el
contenido del antiguo art. 428, incorporando la precision de que la autorizacién
judicial debe realizarse “tomando como criterio rector el de mayor interés del
incapaz” (art. 156). Es de suponer que el juez ya tenfa en cuenta este criterio antes
de que laley lo mencionara expresamente. El Tribunal Constitucional incidi6 sobre
este tema en la sentencia 215/1994, estudiando el derecho fundamental a la
integridad fisica y moral, e indicando que la esterilizacion afecta al derecho a la
integridad fisica de los deficientes psiquicos, porque se trata de una intervencion
corporal que acaba con sus “potencialidades genéticas” e impide la procreacién.
Igualmente, la sentencia suscribe que este derecho fundamental protege la
inviolabilidad de la persona no s6lo contra ataques dirigidos a lesionar el cuerpo
o el espiritu, sino contra cualquier tipo de intervencién que no cuente con el
consentimiento del titular, y se considera que despenalizar su esterilizacion mejora
sus condiciones de vida, porque se evitalanecesidad de una vigilancia permanente
del ejercicio de su sexualidad. El Tribunal garantiza el derecho fundamental
mediante la sustitucién del consentimiento porla autorizacién judicial, hecho que
la sentencia no considera que vulnere el art. 15 CE, en razén de que las garantias
'fijadas por el (ex)art. 428 CP —intervencién de la familia, del juez, del fiscal y de
especialistas médicos— son suficientes para conducir a una resolucion judicial en
interés del incapaz. Por otro lado, el art. 211 del Cédigo civil contempla los casos
de internamiento por razén de trastorno psiquico de personas que no estén en
condiciones de decidirlo por si, requiriendo la autorizacion judicial previa.

El art. 8 del Proyecto trata las sifuaciones de urgencia, y sefiala que si en tal situacion
no se puede obtener el consentimiento adecuado, se podra proceder
inmediatamente a cualquier intervencién médica indispensable para el beneficio
de la salud de la persona en cuestion. En el mismo sentido, nuevamente, la LGS
prevé que no sera preciso el consentimiento previoy escrito del paciente “cuando
la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o
exista peligro de fallecimiento”. Estas previsiones comportan que, ante laduda y
a falta de mas informacion sobre la voluntad del sujeto, se ha de intervenir; de lo
contrario, se podria argumentar que se ha cometido un delito de omisién del
deber de socorro, especialmente a la vista de la nueva perspectiva que el art. 196
CP otorga a este tipo de delitos, que yano son, como en el anterior c6digo, delitos
de resultados, sino de mera inactividad. En relacién a los deficientes mentales, el
art. 211 del Cédigo civil excepciona de la intervencion judicial previa el
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internamiento de enfermos psiquicos en casos de urgencia. Algtin sector doctrinal
ha puesto de relieve el peligro que la excepcion de urgencia puede tener en cuanto
ala vulneracion del derecho al consentimiento informado en algunos casos, por
ejemplo si cualquier peligro de muerte es considerado como situacién de urgencia,
en contraposicion a los supuestos de urgencia que comportan peligro de muerte,

Cerrando la regulacién sobre el consentimiento, el art. 9 del Proyecto se dedica a
los deseos previamente expresados por el paciente. Asi, se hace constar que los deseos
referidos, en relacién a una intervencién médica, expresados por un paciente que,
en el momento de practicarla, no esté en condiciones de expresar su voluntad,
seran tomados en consideracién. Lo que se propugna, pues, es que los deseos de
las personas son prioritarios en las decisiones sobre tratamientos médicos. Topamos
aqui con el problema de la prueba de los deseos del paciente a falta de un
documento que los exprese fehacientemente y la responsabilidad que podria
derivarse para el profesional sanitario.

Por otro lado, se plantea también el tema de la suspensién de los tratamientos
médicos: a la vista de laredaccién del art. 9, y especialmente en atencién al caracter
mas 0 menos vinculante que pueda tener la toma en consideracién de la voluntad
del paciente, no queda claro si el Consejo ha querido dar carta de naturaleza al
llamado “testamento vital”, documento en el cual una persona, en usc de sus
plenas facultades mentales, establece su voluntad en cuanto a los tratamientos
sanitarios que desea 0 no recibir si se encuentra en una situacion fisica o mental,
de cardcter irreversible, que le impida dar su consentimiento o su opinién sobre
aquéllos. Los testamentos vitales tienen contenidos variables, pero coinciden en
solicitar que no se prolongue la vida artificialmente y que se suministren los
féarmacos y los cuidados paliativos necesarios para evitar el sufrimiento, aunque
ello comporte acortar la vida. Muchos de ellos piden que, llegado el caso, se acabe
con la vida del paciente con la administracién de los firmacos pertinentes. Los
defensores de estos documentos argumentan que el principio de autonomia les
permite decidir libremente scbre el propio cuerpo y la propia vida.

Sobreesta materia se elaboré la Declaracién de Venecia sobre enfermedad terminal
(1983), que establece que el deber del médico es el de curar y, cuando sea posible,
aliviar el sufrimiento y actuar para proteger los intereses del paciente, y que “no
se hard excepcién alguna a este principio, ni siquiera en caso de enfermedad
incurable o de malformacién”, y que el médico puede aliviar el sufrimiento de un
paciente terminal “interrumpiendo el tratamiento curativo con el consentimiento
del paciente —o, en caso de no poder expresar su propia voluntad, de su familia
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inmediata”, si bien “la interrupcién del tratamiento no exonera al médico de su
obligacién de asistir al moribundo y de darle los medicamentos necesarios para
mitigar Ia fase final de su enfermedad”. '

Todo ello no obstante, en el derecho espariol parece vedada la aplicacién de la
doctrina del testamento vital en cuanto a la posibilidad de acabar con la vida. A
pesar de que el att. 10.9 establece el derecho del paciente de negarse al tratamiento,
el art. 11.4 LGS indica que “(Seran obligaciones de los ciudadanos con las
instituciones y organismos del sisterna sanitario:) 4. Firmar el documento de alta
voluntaria en los casos de no aceptacion del tratamiento. Si se niega, la direccién
del correspondiente centro, a propuesta del facultativo encargado del caso, podra
dar el al”, y por lo tanto si no se quiere aceptar el deseo de morir del paciente y
éste tampoco acepta el tratamiento propuesto, deberd recibir el alta y abandonar
el centro. Por olra parte, el nuevo CP también corftempla este asunto, y establece
en el art. 143.4 que “el que causare o cooperare activamente con actos necesarios
y directos a la muerte de otro, por la peticién expresa, seria e inequivoca de éste,
en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que conducirfa
necesariamente a su muerte, o que produjera graves sufrimientos permanentes
y dificiles de soportar”, serd castigado con pena de prisién. '

Importa gefialar que el Proyecto de Convenio no se refiere a los supuestos de
excepciones al consentimiento en caso de riesgo parala salud publica, que si recoge
el art. 10.6.a) LGS. En estos casos, no parece que el consentimiento sea necesario
para poder imponer un tratamiento sanitario, y la negativa del sujeto no es
oponible, puesto que se pretende proteger un bien juridico superior, como es la
salud de la colectividad, El Convenio Européo de Derechos Humanos si prevé,
como excepcién al derecho a la libertad y a la seguridad de las personas, el
internamiento, conforme a Derecho, de una persona susceptible de propagar una
enfermedad infecciosa(art. 5.1.¢). En Espania, la Ley Orgénica 3/1986, de 10 de
abril, de medidas especiales de salud ptblica, indica en los arts. 2 y 3 que, al
apreciarse indicios racionales que permitan suponer la existencia de peligro para
la salud de la poblacién, podrén adoptarse medidas de reconocimiento,
tratamiento, hospitalizacion o control de las personas: Hay que ser cauteloso con
este tipo de previsiones, a fin de evitar que, para proteger la salud, se violen los
derechos individuales: el Proyecto deberia haberse referido a este tema,

2.2.3. La vida privada y el derecho a la informacion.

ElProyecto de Convenio dedica su Capitulo III, que incluye tnicamente el art. 10,
a la vida privada y el derecho a la informacion, Asi, el art. 10.1 enuncia el derecho de
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todapersona “al respeto de su vida privada” respecto a “las informaciones relativas
asu salud”. A su vez, el art. 10.2 indica que toda persona tiene derecho a conocer
cualquier informacién recogida sobre su salud y que “la voluntad de una persona
de no ser informada ha de ser respetada”. Finalmente, el art. 10.3 establece que, a
titulo excepcional, la ley puede prever, en interés del paciente, restricciones al
ejercicio de los derechos recogidos en el apartado 2. La gran sensibilidad que ha
presidido la actuacién de las instancias médicas y legislativas sobre este tema ha
propiciado que las implicaciones de la proteccién de laintimidad hayan sido objeto
de regulaciones amplias y pormenorizadas. A nivel internacional, y desde un
punto de vista general, la Declaracién Universal de los Derechos Humanos preveia
que nadie serd objeto de ingerencias arbitrarias en su vida privada ni de ataques
a su honra o reputacién (art. 12) v el Convenio Europeo de Derechos Humanos
declara que toda persona tiene derecho al respeto de su vida privada y que “no
podré haber ingerencia de la autoridad prblica en el ejercicio de este derecho,
sino en tanto en cuanto esta ingerencia esté prevista por la ley y constituya una
medida...que sea necesaria para...la proteccion de la salud o de la moral” (art.8,
parrafos 1y 2). También la Unién Europea y el propio Consejo de Europa habjan
dedicado algunas disposiciones concretas al tema. En primer lugar, destaca la
Recomendacion 1(1981) del Comité de Ministros, relativa a la proteccidén de datos
médicos en el &mbito de la relacién médico-paciente y a los contenidos en la
historia médica. En segundo lugar, el Convenio 108 del Consejo de Europa (1981),
sobre proteccion de datos. En tercer lugar, la Directiva 95/46/CEE, sobre proteccién
de las personas fisicas en relacion al tratamiento de datos personales y a su libre
circulacion, que contiene una regulacién muy divergente respecto al Convenio
108, cosa que comporta una problematica relevante, porque la Directiva debera
trasponerse al derecho interno de los estados de la Unién Europea, y al ser todos
ellos miembros del Consejo de Europa surgirdn conflictos en cuanto al derecho
aplicable. Finalmente, dar cuenta de que la Declaracién de Lisboa sobre los
derechos del paciente y indica que éste tiene el derecho de esperar que su médico
respete el cardcter confidencial de todos sus datos médicos y personales.

La legislacion espafiola sobre el tema es también amplia. Hay que recordar que el
art. 18,1 CE reconoce el derecho fundamental al honor, a la intimidad personal y
familiar y a la propia imagen, y que el art. 18.4 CE establece que la ley limitard el
uso de la informatica para garantizar el honor y la intimidad de los ciudadanos y
el pleno ejercicio de sus derechos. Este es el fundamento constitucional de la Ley
Orgénica 5/1992, de 29 de octubre, de regulacién del tratamiento automatizado
de los datos de carécter personal —en adelante, LORTAD—, que dedica diversos
articulos a la proteccion de los datos sanitarios, a los que califica de “sensibles”.
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Uno de los méritos de la ley es la introduccién del concepto de privacidad, al cual
otorga un significado més amplio que a la intimidad y lo conforma como un
conjunto de facetas que, coherentemente enlazadas entre sf, dan lugar “aun retrato
de la personalidad del individuo que éste tiene derecho a mantener reservado”,
En cualquier caso, la vertiente sanitaria de la LORTAD ha sido criticada por su
falta de dlaridad y por las remisiones que realiza a normas sanitarias, en un mal
ejercicio de la técnica legislativa. Cabe destacar el hecho de que el art. 7.3 LORTAD
otorga una especial proteccién a los datos de salud, y en ello coincide con el art. 6
del Convenio 108, que establece que estos datos solamente se han de tratar de
forma automatizada si el ordenamiento interno del Estado prevé las garantias
adecuadas, circunstancia que, en mayor o menor medida, se cumple en el derecho
espafiol. A partir de la relacion entre la LORTAD y la LGS, se puede concluir que
las instituciones y el personal sanitario estdn obligados a preservar la
confidencialidad de toda la informacion del enfermo que se haya informatizado
(art.10.3 LGS), o que el profesional ha de dar cuenta al enfermo y obtener su
consentimiento escrito previo para utilizar sus datos en un proyecto docente o de
investigacion (art.10.4 LGS). Ademds, el art. 10.5 LGS tiene un sentido coincidente
con el art. 14 LORTAD, que enuncia el derecho de la persona a acceder a sus datos
personales, lo que, a su vez, se corresponde con lo dispuesto el art. 10.2 del
Proyecto.

En relacién al segundo inciso del art. 10.2 del Proyecto, que indica que se ha de
respetar la voluntad de las personas de no ser informadas, existe general acuerdo
con este “derecho a no saber” que el paciente puede libremente escoger. La LGS
no contempla expresamente esta opcién, si bien el art. 10.1 establece que el paciente
tiene derecho al respeto a su personalidad, y podemos entender que la posibilidad
mencionada se enmarca en este supuesto.

Finalmente, el art. 10.3 del Proyecto permite establecer, por via legal y en interés
del paciente, restricciones a los derechos delimitados en el apartado segundo.
Aunque desde un punto de vista general podriamos pensar que el art. 18.4 CE
legitima esta consideracién, la LORTAD, en cambio, contempla en su régimen de
excepciones algunos puntos que parecen salirse de la proteccién perseguida, entre
los cuales nos encontramos con los relativos a los datos de salud. En efecto, el art.
8 LORTAD se refiere a dichos datos y en via de excepcion establece que podrin
ser tratados por las instituciones y los centros sanitarios de acuerdo conlaLGS o
la Ley del Medicamento. Esta previsién no se corresponde con la formulada por
el Convenio 108 en el sentide de que 1inicamente podran dejarse sin efecto los
derechos que reconoce “para proteger la seguridad del Estado, para los intereses
monetarios del Estadoe o para la represidn de los delitos”. Igualmente, la prevision
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tampoco se corresponde con la restriccion del art. 10.3 del Proyecto, que sélo se
refiere a los intereses del paciente.

Otras disposiciones normativas se han referido a la cuestién a nivel interno. Asi,
el CP prevé (art.197.2) penas de prisiéon y multa para quien “sin estar autorizado,
se apodere, utilice 0 modifique, en perjuicio de un tercero, datos reservados de
carécter personal o familiar de otro que se encuentren registrados en ficheros o
soportes informéticos... o en cualquier otro archivo o registro pablico o privado”.
Seimponen penas més graves para quienes difundan, revelen o cedan estos datos
(art. 197.3) y también en los casos en que el autor sea el responsable de Jos medios
descritos, asi como, de forma especifica, si los hechos afectan a datos de caracter
personal que revelen la salud o la vida sexual. De igual modo, el art. 199.2 castiga,
ademds, con pena de inhabilitacion especial al profesional que “con
incumplimiento de su obligacion de sigilo o reserva, divulgue los secretos de otra
persona”. Por su parte, la Ley Orgénica 1/1982, de 5 de mayo, de proteccion civil
del derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen—a pesar de que la
legislacion penal, cuando sea aplicable, serd preferente— establece la proteccion
de estos derechos de la personalidad y fija algunas particularidades relativas al
consentimiento y a las intromisiones expresamente permitidas por el interesado,
y también a su revocabilidad, y al consentimiento de menores e incapacitados.
La legislacion laboral se ha ocupado también del tema: el art. 485 de la Ley 31/
1995, de 8 de noviembre, de prevencion de riesgos laborales, considera como
infraccién muy grave el incumplimiento del deber de confidencialidad en el uso
de datos relativos a la vigilancia de la salud de los trabajadores.

2.2.4. El genoma humano.

El Capitulo IV del Proyecto se dedica al genoma humano, entendido como el
material genético hereditario del hombre. El Consejo se habia pronunciado sobre
esta materia con anterioridad: la Recomendacién 509(1968), sobre los derechos
humanos y los modernos avances cientificos y tecnoldgicos, o la Recomendacion
1046(1986), relativa a la utilizacién de embriones y fetos humanos para finalidades
diagnosticas, terapéuticas, cientificas, industriales y comerciales. La Union Europea
también ha mostrado interés sobre el tema, y ha impulsado, entre otras iniciativas,
la elaboracién de un informe sobre los aspectos éticos de la terapia génica.

El art. 11 del Proyecto hace referencia a la no discriminacién, y prohibe cualquier
forma de discriminacién contra una persona en razén de su patrimonio genético.
Es ésta, pues, una manifestacién mas del principio de no discriminacion contenido
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en la préctica totalidad de “catdlogos” de derechos del hombre, tanto a nivel
internacional como interno de los Estados, y conecta de pleno con el contenido
del Predmbulo del Convenio. En sentido parecido, la Declaracién de Bilbao sobre
el Genoma Humano (1993) enfatizé que el respeto a los derechos humanos
derivados de las declaraciones y convenios internacionales es el que marca los
limites de cualquier accién o aplicacion de las técnicas genéticas en el ser humano.
En Espana, el art. 14 CE indica que los espafioles son iguales ante la ley, “sin que
pueda prevalecer ninguna discriminacién ...”. En igual sentido la LGS sefala (art.
10.1) que todos tienen derecho “al respeto a su personalidad, dignidad humana y
intimidad, sin que puedan ser discriminados...”. Se aprecia, pues, identidad entre
el Proyecto y la ley espahola.

El art. 12 del Proyecto, relativo a pruebas genéticas predictivas, prescribe que no
podrén efectuarse pruebas predictivas de enfermedades genéticas que permitan
identificar al sujeto como portador de un gen responsable de una enfermedad o
detectar una predisposicién o susceptibilidad genética a una enfermedad si no es
con finalidades médicas o de investigacion médica, sin perjuicio de un adecuado
consejo genético, Esta regla es consecuencia de la prevision del art. 11, ya que se
prohibe la discriminacién que pueda derivarse de la realizacion de tales pruebas.
En sentido similar se pronuncié la Declaracién de Bilbao, que rechaza el uso de
datos genéticos que dé lugar a cualquier discriminacion en el d&mbito de las
relaciones laborales, de los seguros o en cualquier drea. La legislacién espafiola
no ha contemplado esta cuestion especificamente, de manera que la incorporacién
del Convenio al ordenamiento interno comportard también la de la previsién del
art. 12.

Las intervenciones sobre el genorna hurmano son el objeto del art. 13 del Proyecto, que
establece que no podrédnrealizarse intervenciones que tengan por objeto modificar
el genoma humano mds que por razones preventivas, diagnésticas o terapéuticas,
y siempre que no tengan por objeto introducir modificaciones en el genoma de la
descendencia. En esta materia, conviene destacar la iniciativa de la UNESCO,
que ha elaborado un anteproyecto de Declaracion sobre la proteccion del genoma
humano, cuya aprobaci6n esta prevista para el afio 1998, en el que se cumple el
50¢ aniversario de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos.

En la legislacion espafiola, la Ley 42/1988, de 28 de diciembre, de donacién y
utilizacion de embriones v fetos humanos o de sus células, tejidos o drganos
dispone en el art. 8.1 que Ia tecnologia genética con material humano o combinado
podra realizarse “en los términos de esta ley y en las disposiciones que la
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desarrollen y en base a proyectos ampliamente desarrollados y autorizados”.
Concretando este principic general, el art. 8.2 establece que “la aplicacion de la
tecnologia genética podra autorizarse para la consecucion de los fines y en los
supuestos que seguidamente se expresan”. El apartado a) trata de las finalidades
diagnésticas, “que tendrin el cardcter de diagnoéstico prenatal, in vitro o in vivo, de
enfermedades genéticas o hereditarias, para evitar su transmisién o para tratarlas
o curarlas”. Tal como hace el Proyecto, si bien detallando los casos, se permite
intervenir en el genoma con finalidades preventivas,diagndsticas y terapéuticas.
El apartado b) permite realizar actividades “con finalidades industriales de caracter
preventivo, diagnéstico o terapéutico”, como por ejemplo la fabricacién de
sustancias o productos sanitarios o clinicos “por clonacién molecular o de
genes...cuande no sea conveniente por otros medios”, vertiente incluida en las
previsiones del art. 13. A su vez, el apartado c) se refiere a “finalidades terapéuticas,
principalmente para seleccionar ¢l sexo” —asunto que contempla el art. 14 del
Proyecto y que trataremos después— o “para crear mosaicos genéticos beneficiosos
mediante la cirugia...”. Finalmente, el apartado d) permite aplicar la tecnologia
genética “con finalidades de investigacién y estudio de las secuencias de ADN
del genoma humano, su localizacién, funciones y patologia; para el estudio del
ADN recombinante en el interior de las células humanas o de organismos simples,
con el propdsito de perfeccionar los cecnocimientos de recombinacién molecular”,
entre otros, y por lo tanto la legislacién espafiola es mas amplia que la prevista
per el Proyecto, ya que incluye supuestos en que se autoriza la aplicacién de la
tecnologia genética con fines de investigacién, aunque el art. 9.2.B de esta ley
tipifica como infraccién muy grave la modificacién del patrimonio genético
humano no patolégico. Por su parte, la Ley 35/1988, de técnicas de reproduccién
asistida humana, prevé en el art. 12.1 que cualquier intervencién sobre el
preembrién, vivo, in vitro, con finalidades diagnésticas, puede tener como objeto
“la valoracién de su viabilidad o no, o la deteccién de enfermedades hereditarias
a fin de tratarlas, si ello es posible, o de desaconsejar su transferencia para
procrear”. En igual sentido se manifiesta el art. 13 de esta ley en cuanto a las
finalidades terapéuticas.

El CP dedica también su atencién a los delitos relatives a la manipulacion genética.
Algunos sectores han criticado el codigo por su incompletud y por algunas
imperfecciones en la determinacién de los hechos ilicitos, y porque la regulacién,
en algunos aspectos, nace anticuada, mas el art. 159.1 castiga con prisiéon e
inhabilitacion a los que “con finalidad diferente de la eliminacién o disminucién
de taras o enfermedades graves, manipulen genes humanos de manera que se
altere el genotipo”. A su vez, el art. 159.2 castiga con multa y inhabilitacién especial



ESTUDIO DE LAS RELACIONES DEL PROYECTO DE CONVENIO DEL CONSEJO DE EURQPA...

las alteraciones imprudentes del genotipo, el art. 160 castiga con prisién la
utilizacién de la ingenieria genética para producir armas bioldgicas o
exterminadoras del hombre, y el art. 161 prevé pena de prisién e inhabilitacién
especial por la creacién de seres humanos idénticos “por clonacién o otros
procedimientos dirigidos a la seleccidn de la raza”.

Elart. 14 del Proyecto se refiere a la no seleccion del sexo, y dispone que la utilizacion
de técnicas de asistencia médica a la procreacion no es admitida para escoger el
sexo del eoncepturus, excepto que sea para evitar una enfermedad hereditaria grave
ligada al sexo. Esta opcion responde a la consideracién de que no es ético escoger,
por capricho, el sexo de un nifio, como tampoco lo es eliminar los embriones del
sexo no escogido, excepto si es para evitar una enfermedad, ya que entonces la
eleccion es ética —y legal. Se ha subrayado —y el Convenio y la ley espafiola
siguen tal opcién— que mediante la seleccidn del sexo se contravienen las reglas
de la naturaleza. Otras opiniones han evidenciado la mejorfa que comporta la
aplicacién de esta técnica en relacién a los métodos tradicionales, de tanta y
desgraciada actualidad, de sacrificio de fetos o recién nacidos del sexo no deseado.

El Consejo de Furopa elaboré un informe sobre procreacién artificial humana
(1989), mostrandose contrario a la posibilidad de eleccién del sexo: el principio
1.2 del informe establece que las técnicas de procreacion artificial no se han de
utilizar para permitir escoger el sexo del nifio, excepto si se quiere evitar una
enfermedad hereditaria grave ligada al sexo. Hay que suponer que la existencia
de este informe, y la de legislacion sobre este tema en diversos Estados europeos,
ha hecho que el Proyecto no contenga una regulacién exhaustiva sobre la
reproduccion asistida —sdlo encontramos los arts. 14 y 18 en relacion al tema.

Laley espafiola 42/1988, antes citada, permite en el art. 8.2.c el uso de la tecnologia
genética “con finalidades terapéuticas, principalmente para seleccionar el sexo
en el caso de enfermedades ligadas a los cromosomas sexuales, y especialmente
al cromosoma X, evitando su transmisién”. Por su parte, la Ley 35/1988 considera
como infraccién muy grave “la seleccion del sexo...con fines no terapéuticos o
terapéuticos no autorizados”. Identidad de contenido, pues, con el Proyecto. En
el &mbito judicial espafiol, conviene traer aqui a colacién un caso singular ocurrido
en 1990, y en ¢l cual la demandante, una mujer casada, con hijos —por tanto,
fértil-— solicito la asistencia médica necesaria para concebir una hija, alegando
que, de lo contrario, padeceria unas determinadas neurosis. El juez de Primera
Instancia autorizé que se concibiera “un ser humano de sexo femenino, previa
inseminacion artificial del semen del marido y seleccién de los espermatozoos”.
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El Ministerio Fiscal se opuso, argumentando que la ley espafiola no preveia tal
posibilidad. La Audiencia Provincial competente y el Tribunal Supremo
confirmaron, con argumentos formales y materiales, el punto de vista del fiscal.

2.2.5. La investigucion cientifica.

El Capitulo V del Proyecto se dedica a esta temadtica, v en concreto el art. 15
establece la regla general consistente en que la investigacion cientifica en materia
de biologia y medicina “se ejerce libremente”, sin perjuicio de lo dispuesto en el
Convenio y en las restantes disposiciones juridicas que aseguran la proteccion
del ser humano. La Declaracion de Helsinki, antes citada, s una referencia basica;
tal ejercicio libre debe inspirarse en sus principios fundamentales, en el Cédigo
de Nuremberg v en el Informe Belmont (1978) de principios éticos y orientaciones
para la proteccién de los seres hurnanos en la experimentacion. Este informe
declara que cualquier actividad en la que haya un elemento de investigacién “debe
someterse a revision para la proteccion de los seres humanos”. El informe enuncia
también la necesidad de contar en la investigacién con la existencia de
consentimiento informado, de una valoracién de beneficios y riesgos v de una
seleccién apropiada de los sujetos. A nivel juridico, sélo existe una disposicién
internacional que reconozca expresamente la prohibicién de experimentar sobre
seres humanos sin su previo consentimiento: el Pacto Internaciorial de Déréchios
Civiles y Politicos de la ONU (1966). :

El Consejo de Europa se habja preocupado de este tema en varias ocasiones, pero
destaca la Recomendacion 3(1990) del Cormité de Ministros, relativa a la
investigacion médica sobre seres humanos, que contiene una serie de previsiones
en relacion al consentimiento. En el derecho espafiol, el art. 44.2 CE destina una
breve mencion al fomento de la investigacion, y la LGS, en el art. 18.15 y en el
Capitulo II del Titulo VI, hace lo propio. Debe destacarse que ni a nivel
internacional ni interno se han promulgado normas juridicas que traten la
experimentacién no relativa a medicamentos, por lo que solamente podemos
enfocar el tema desde la 6ptica de la legislacion sobre aquéllos. En este sentido, la
Ley 25/1990, de 20 de diciembre, del Medicamento {LM) regula los ensayos clinicos
con medicamentos; de acuerdo con su Exposicion de Motivos, el tratamiento
juridico de los ensayos pretende combinar dos factores confluyentes: la necesidad
de su existencia como mecanismo necesario para los avances cientificos y el
obligado respeto a los derechos fundamentales de los que se sometan a ensayo.
De laredaccion de los arts. 59 a 69 LM, y del Real Decreto 561/1993, de 16 de abril,
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antes citado, que se dicté en desarrollo de la LM, se desprende un fiel seguimiento
de los postulados de las declaraciones internacionales sobre el tema.

El art. 16 se dedica a la proteccion de las personas que se presten a una investigacion, y
establece que ésta no puede realizarse sobre una personaa menos que, en primer
término, no exista un método alternativo de eficacia comparable en investigacion
sobre seres humanos. En este sentido, la Declaracién de Helsinki indica en su
principio 1 que los trabajos de investigacion biomédica en humanos habran de
ajustarsea los principios cientificos generalmente reconocidos y basarse en pruebas
de laboratorio y ensayos con animales, as{ como en un conocimiento profundo de
la literatura médica, y prevé también que en cualquier estudio médico debera
aplicarse a los pacientes el método de mayor eficacia comprobada. El Cédigo de
Nuremberg, por su parte, establece que la investigacion se ha de fundamentar y
disefiar en base a los resultados en experimentacién con animales y en el
conocimiento de la historia natural de las enfermedades o de cualquier otro
problema bajo estudio, de forma que los resultados puedan justificar la realizacion
de la experimentacion (principio 3). En sentido similar se pronuncia el art. 11.3. d)
del Real Decreto 561/1993.

El segundo de los requerimientos del art. 16 es el de que los riesgos que se puedan
derivar para la persona no sean desproporcionados en relacion a los beneficios
potenciales de la investigacién. En idéntico sentido se manifiesta tanto el Codigo
de Nuremberg, que declara en el principio 6 que el grado de riesgo a tomar nunca
ha de exceder del que se determine por la importancia humanitaria del problema
que haya de resolver el experimento, y que el cientifico debe estar preparado
para finalizar la investigacion en cualquier momento si cree que su continuacién
podria causar algiin dafio o la muerte al sujeto (principio 10), como la Declaracion
de Helsinki, cuando sefiala que solamente ser4 licito llevar a cabo trabajos de
investigacion biomédica si el objetivo propuesto justifica el riesgo inherente al
que el paciente se expone, y que antes de iniciar un trabajo de esta clase se deberan
valorar con cuidado los riesgos previsibles y las ventajas que se pueden esperar
para el individuo cbjeto de la experiencia y para cualesquiera otros; ademads, el
interés del sujeto ha de prevalecer por encima delos intereses de lacienciay dela
sociedad, y los médicos deberan abstenerse de tomar parte en proyectos de
investigacién en humanos si no tienen el convencimiento de que los riesgos
inherentes se consideran previsibles, y deberdn interrumpir la investigacion si
los riesgos son superiores a las ventajas (principios fundamentales 4 y 6). La LM
si se refiere a este segundo requisito, senalando en el art. 60.1 que no podra iniciarse
un ensayo clinico si no se dispone de datos cientificos suficientes que garanticen
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que los riesgos que implica son admisibles. El art. 10.3 del Real Decreto 561/1993
contiene una prevision similar.

Elart. 16 exige, en tercer lugar, que el proyecto de investigacién haya sido aprobado
por la instancia competente después de haber sido objeto de un examen
independiente sobre el plan de su pertinencia cientifica, que englobe la importancia
del objetivo de la investigacién y sobre el plan ético. Esta misma consideracion
realiza la Declaraciéon de Helsinki, que en el principio fundamental 2 indica que el
plan y la marcha de todo el método de experimentacién en humanos debera
formularse en un protocolo experimental sometido al juicio de un comité
independiente.

En esta linea se expresa la LM, que en los arts. 64, 65 y 66 disefia un doble
mecanismo de control sobre el ensayo: por un lado, la intervencién del Comité
Etico de Investigacién Clinica, cuyo informe previo es preceptivo para realizar el
ensayo; por otro, el régimen de autorizacién previa por parte del Ministerio de
Sanidad y Consumo y el de control y seguimiento de la realizacién del ensayo.
Conviene destacar que la Generalitat de Catalufia ha promulgado su propia
legislacién de acreditacion de tales comités, cosa que revela el alto grado de
cumplimiento, a nivel interno, del tercer requisito del art. 16.

En cuarto lugar, el art. 16 solicita que la persona que se preste a una investigacion
sea informada de sus derechos y de las garantias previstas por la ley para su
proteccion, y, finalmente, se requiere que el consentimiento previsto en el art. 5
del Proyecto sea expreso, especifico, escrito y revocable. Estos requerimientos son
contemplados a nivel internacional y a nivel interno espafiol; en efecto, la
Declaracién de Helsinki prevé que en cualquier trabajo de investigacién sobre
humanos se informara debidamente al posible sujeto de los objetivos, métodos,
ventajas previstas y posibles riesgos inherentes al estudio y de las incomodidades
que pueda comportar, y del hecho de que, si lo desea, puede abstenerse de
participar y que es libre para retirar su consentimiento en cualquier momento.
Ademas, se requiere que el médico obtenga, preferiblemente por escrito, el
consentimiento del sujeto libremente otorgado.

La linea seguida por la legislaciéon espafiola es muy similar. Asi, el art. 60.4 LM
prescribe que debera disponerse del consentimiento libremente expresado,
preferiblemente por escito, y si no es posible, ante testigos, de la persona implicada,
después de haber sido instruida por el profesional sanitario encargado de la
investigacién sobre la naturaleza, laimportancia, el alcance y los riesgos del ensayo
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y de haber entendido la informacién. Ademds, el art. 61 LM determina la plena
revocabilidad del consentimiento, en cualquier momento y sin expresion de causa.
El Real Decreto de constante referencia profundiza y amplia la perspectiva de la
LM, reproduciendo sus previsiones, subrayando la imprescindibilidad de contar
con el consentimiento del sujeto y anadiendo los supuestos de falta de
consentimiento en los casos excepcionales de urgencia en la aplicacién del
tratamiento, y también que no se derivara responsabilidad ni perjuicio para el
sujeto que revoque su consentimiento.

El art. 17 del Proyecto se dirige a la proteccién de las personas que no disponen de
capacidad para consentir a una investigacion. El art. 17.1 indica que una investigacion
no puede ser llevada a cabo sobre una persona que no tenga capacidad para
consentir de acuerdo con el art. 5 del Convenio, excepto si se cumplen
determinadas condiciones, como son: (i) por un lado, las mencionadas en el art.
16, letras (i) a (iv); (i) ademas, los resultados obtenidos en la investigaciéon han de
comportar un beneficio directo para la salud de aquella persona; (iii) también que
la investigacion no pueda efectuarse con eficacia comparable en sujetos capaces
de consentir; {iv) que la correspondiente autorizacion sea especifica y por escrito,
de acuerdo con el art. 6 del Convenio; finalmente, (v) que la persona no se oponga.
Sobre el tema se ha pronunciado la Declaracién de Helsinki, que determina que
en caso de incapacidad legal del paciente, se solicitard la autorizacién de su
representante legal o tutor, de acuerdo con la ley nacional. 5i el consentimiento es
imposible de obtener, o el sujeto es menor, el permiso del “pariente responsable”
suplira al del sujeto, de acuerdo también con la ley nacional. Finalmente, la
declaraci6n subraya que si el menor es capaz de consentit, debera recabarse su
consentimiento ademés del del tutor (principio fundamental 11}.

El art. 60.6 LM indica que la instrucci6n y la exposicién del alcance y riesgos del
ensayo, asi como el consentimiento del sujeto, se efectuaran ante el representante
legal —que también otorgara consentimiento— en los casos de personas que no
puedan emitirlo libremente; ademas, se aflade que serd necesaria la conformidad
del representado si sus condiciones le permiten comprender la naturaleza, la
importancia, el alcance y los riesgos del ensayo. Finalmente (art. 61) el
representante puede también revocar el consentimiento. El art. 12.5 del Real
Decreto indica que en los casos de menores de edad e incapaces, el representante
debe otorgar su consentimiento escrito después de recibir la informacion
pertinente, y afiade el matiz de que, en todo caso, los menores que tengan doce o
més afos deben prestar consentimiento, tras recibir informacion comprensible.
Mas el art. 11.2 del Real Decreto puntualiza que en menores e incapacitados y en
personas con autonomia o competencia reducida para dar consentimiento, sélo
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podréan realizarse ensayos de interés para su salud particular, cuando no puedan
ser efectuados en sujetos no afectados por estas condiciones especiales, porque la
patologia en estudio sea la propia de aquéllos. Previsiones, todas ellas, que se
corresponden con las expresadas en los epigrafes (ii) y (i) del art. 17.1 del Proyecto.

En el art. 17.2, se establece que, a titulo excepcional y en las condiciones previstas
por la ley, las investigaciones en las que los resultados obtenidos no comporten
un beneficio directo para la salud del incapaz pueden autorizarse si se cumplen
las condiciones (i), (iii), (iv) y (v) del epigrafe primero y, ademas, la investigacion
tiene por objeto contribuir a una mejora significativa del conocimiento cientifico
del estado de la persona, de su enfermedad o su problema y a la obtencién, en un
plazo, de resultados que permitan un beneficio para la persona implicada o para
otras de la misma edad o que sufran la misma enfermedad o problema o tengan
las mismas caracteristicas. Ademas, la investigacion ha de comportar un riesgo y
una carga minimos para la persona. En relacién a esta investigacion no terapéutica,
el art. 11.3 del real Decreto 561/1993 admite su practica si el Comité Etico pertinente
determina que se cumplen una serie de requisitos, que coinciden esencialmente
con los que solicita el art. 17.2 del Proyecto.

Cerrando el capitulo V, el art. 18 del Proyecto se refiere a la investigacion sobre
embriones in vitro. En su primer apartado indica que en tanto que la investigacién
sobre los embriones in vitro sea admitida por la ley (nacional), se asegurara una
proteccién adecuada del embridn. Versiones anteriores del Proyecto proponian
que la investigacién sobre embriones in vitro, si la ley la admitia, no podia
autorizarse mas alla del decimocuarto dia de su desarrollo. A su vez, el art. 18.2
establece que la constitucién de embriones humanos con finalidades de
investigacién esta prohibida. Conviene recordar sobre este tema la Recomendacion
1046(1986) del Consejo de Europa, que se basa en los principios del derecho del
embrién y el feto a ser tratados con el respeto debido a la dignidad humana, y
que su uso y la extraccién de sus tejidos se limitan a finalidades terapéuticas y
diagndsticas, siempre que no existan métodos alternativos, y que prohibe la
creacién de embriones humanos, por fertilizacién in vitro, con fines de
investigacion.

Una gran polémica roded desde el principio a la redaccion de este articulo, debido
sobre todo a la presién de algunos miembros del Consejo. A pesar de todo, la
Asamblea Parlamentaria ha instado al Comité de Ministros para que ésta y otras
materias se regulen en el “Estatuto del Embrién”, uno de los protocolos de
desarrollo del Convenio actualmente en elaboracidon. Asi, mediante la
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Recomendacién 1240(1994), relativa a la proteccién y patentabilidad de los
productos de origen humano, se requiere al Comité para que inicie la preparacién
del protocolo, con el mandato de prohibir los procedimien tos de modificacién de
la identidad genética del cuerpo humano o las técnicas de clonacién, o las
manipulaciones consistentes en la transferencia de embriones humanos a otras
especies y viceversa o la seleccion del sexo con finalidades no terapéuticas.

La legislacion espafola ha tratado también esta tematica. Independientemente
del concepto de “persona” del que se parta—si bien debe recordarse que el Codigo
civil indica que “el nacimiento determina la personalidad”, pero desde un punto
de vista biolégico hay vida antes del nacimiento— la Ley 35/1988 considera al
embrién, en su Exposicion de Motivos, como la fase de desarrollo embrionario
que, continuando la anterior (la del preembri6n, évulo fecundado y implantado
en el Gtero, hasta los catorce dias de la fecundacion) si se ha completado, sefiala el
origen y incremento de la formacién de los 6rganos humanos y cuya duracién es
de unos dos meses y medio mas. El término “preembrién” no ha sido definido ni
tenido en cuenta por el Proyecto, ni por otras leyes como la inglesa, y en
consecuencia el punto de partida respecto a la Ley 35/1988 es diferente. La Ley
42/1988 también afecta a esta materia, pero entre ambas encontramos la diferencia
de que la primera de ellas parte de la vida del embrion, y la segunda de que el
embrion estda muerto, o, si estd vivo, es inviable. Por ello se ha dicho que la Ley 42/
1988 permite determinadas manipulaciones, de acuerdo con el art. 2.e).

El Tribunal Constitucional se refiri6 al “estatuto juridico del embrién” y reconocio
que en ¢l hay vida biologica, sibien no en un sentido equiparable al que se refiere
y da cobertura el art. 15 CE cuando habla del derecho ala vida, de forma que se
entiende que el embri6n ha de ser un “bien juridico protegido”, susceptible de un
tratamiento diferenciado y del derecho a la dignidad humana que proclama el
art. 10 CE (STC 53/1985, de 11 de abril). Por lo tante, hay que identificar los
conceptos de bienestar del nasciturus con el de dignidad de la persona, para
esclarecer si determinados experimentos son admisibles juridicamente. Como
consecuencia de la aplicacién del principio de dignidad, las leyes de referencia
establecen una serie de prohibiciones, en sentido muy similar a las de la
Recomendacion 1046(1986), antes citada.

Al hablar del genoma (cfr. comentario al art. 13) nos hemos referido con detalle a
la Ley 42/1988. Por su parte, los arts. 14 a 17 de la Ley 35/1988 se dedican a la
“investigacién y experimentacion”, y el art. 14.3 indica que los gametos utilizados
en investigacién o experimentacion no se usaran para originar preembriones con
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fines de procreacion. Ademads, el art. 15 permite la investigacion o experimentacién
sobre preembriones vivos y sobre preembriones in vitro viables, si se cumplen
determinados requisitos, y el art. 16 autoriza, en las condiciones de los arts. 14 y
15, la realizacién de diversos tipos de investigaciones. Profundizando en estas
consideraciones, el reciente Real Decreto 413/1996, de 1 de marzo, por el que se
establecen los requisitos técnicos y funcionales precisos para la autorizacién y
homologacién de los centros y servicios sanitarios relacionados con las técnicas
de reproduccién humana asistida, establece en su art. 12.c que los preembriones
vivos sobrantes de una fecundacién in vitro podrdn utilizarse para fines de
investigacion o experimentacién, en los términos previstos en el art. 15 de la Ley
35/1988, “siempre que el varén y la mujer hayan manifestado su conformidad
por escrito”. Finalmente, conviene indicar que, entre los delitos relativos a la
manipulacién genética, el CP castiga con prisién e inhabilitacion especial a los
que “fecunden 6vulos humanos con cualquier finalidad diferente de la procreacion
humana” (art. 161.1).

2.2.6. La extraccién de érganos y tejidos de donantes vivos con finalidad de trasplante.

El conjunto de cuestiones polémicas generadas por los trasplantes es muy amplia.
Problemas como la determinacién del momento de la muerte, la definicion de
6rgano o tejido susceptible de ser trasplantado o la extraccion de 6rganos a corazon
parado, por ejemplo, conforman los habituales puntos de conflicto. Sin embargo,
el Proyecto se limita a fijar una regla general y un conjunto de requisitos para la
proteccion de las personas incapaces de consentir. El art. 19 del Proyecto indica
que la extraccién de érganos y tejidos con fines de trasplante no podra efectuarse
en donantes vivos, excepto si existe un interés terapéutico para el receptor y
siempre que no se disponga de 6rganos o tejidos apropiadas provinentes de una
persona muerta y que no haya un método alternativo de eficacia comparable. El
Proyecto no trata el supuesto mds habitual, la extraccién de érganos de personas
muertas. El silencio sobre el tema viene dado —tal como ocurre en otros temas—
por la existencia de legislaciones internas de los Estados del Consejo de Europa,
con criterios divergentes. El Consejo ha preferido regular aspectos parciales, no
menos importantes, aspirando a homogeneizar modestamente las legislaciones
internas.

Ello no obstante, el Consejo ya habia prestado atencion al tema de los trasplantes
anteriormente, mediante dos recomendaciones, la 29(1978) y 1a 5(1979), haciendo
hincapié en los derechos del paciente, en el caracter voluntario y altruista de las
donaciones y en la necesaria reducciéon del niimero de donantes vivos, en el primer
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caso, y en relacion al transporte y intercambio de sustancias de origen humano a
nivel internacional, en el segundo. La Recomendacién 29{(1978) dedica buena parte
de su contenido a la extraccién de 6rganos de cadaveres y se ocupa también de la
extraccién de vivos, procurando una proteccién para el donante y el receptor y
estableciendo que si la extraccién comporta un riesgo previsible grave para la
salud o la vida del donante, podra ser autorizada excepcionalmente si se justifica
en razon del interés para el donante, de las relaciones familiares que lo liguen con
el receptor v las exigencias especificas del caso médico (art. 5) y prevé larealizacion
de los examenes médicos pertinentes antes de la extraccion y el trasplante, para
minimizar los riesgos para la salud de los implicados (art. 7) y dispone que la
extraccién de substancias no regenerables debe efectuarse en centros apropiados.

La Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccion y trasplante de 6rganos, realiza
un fiel seguimiento de las recomendaciones del Consejo de Europa. La perspectiva
espafiola sobre el tema se completa con el Documento de Consenso sobre puntos
éticos de conflicto en el trasplante de 6rganos de la Comisién Permanente del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacionalde Salud (1993), cuyo punto 6, relativo
a donacién de vivo, indica que la donacién es un acto altruista y generoso, no
exigible por la sociedad ni moral ni legalmente, y que “parecen ser las mas
aceptables las que afectan a tejidos regenerables y que se efectiian entre individuos
emparentados genéticamente”.

La legislacion espafiola autoriza la extraccion y la cesion de érganos de personas
vivas para su posterior trasplante. Los requisitos de validez de tales operaciones
estan recogidos en el art. 4 de la Ley 30/1979 y en el art. 2 del Real Decreto 426/
1980, que la desarrolla, y son, en primer lugar, que el trasplante tenga finalidad
terapéutica, tal y como exige también el art. 19.1 del Proyecto. En segundo lugar,
la extraccion del 6rgano ha de tener por objeto la sustancial mejora de la esperanza
olas condiciones de vida del receptor, punto coincidente con el Proyecto. En tercer
lugar, la extraccién ha de ser compatible con la vida del donante y no debe provocar
una grave disminucién de su capacidad funcional; el art. 19 del Proyecto no
contiene una previsién asimilable, ni tampoco otras que sf incluye la Ley 30/1979,
como las relativas al buen estado de salud del donante o al anonimato del receptor,
a pesar de que la Recomendacion 29(1978) hace referencia a tales cuestiones.
Conviene también traer a colacién el reciente Real Decreto 41 1/1996, de 1 de marzo,
por el cual se regulan las actividades relativas ala utilizacion de tejidos humanos,
cuyo art. 6.1 establece que la finalidad de los tejidos humanos procedentes de
donantes vivos seré “exclusivamente terapéutica”, es decit, con el propésito de
favorecer la salud o las condiciones de vida de los ulteriores receptores, mas “sin
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perjuicio de las investigaciones que puedan realizarse adicionalmente”; el art. 6.3
propugna que la utilizacion de tejidos humanos en funcién de un proyecto docente
o de investigacion debera respetar los derechos fundamentales de la persona y
los postulados éticos de la investigacion biomédica. Por lo tanto, se estd aqui
autorizando implicitamente la investigacion, a diferencia de lo que establece el
Proyecto en cuanto a la finalidad exclusivamente terapéutica. El art. 19.2 exige
que el consentimiento del art. 5 del Proyecto se otorgue expresa y especificamente,
por escrito o ante una instancia oficial. La ley espanola da también importancia al
consentimiento del donante vivo: el art. 2.c) del Real Decreto 426/1980 exige que
sea “expreso, libre, consciente y desinteresado” y que el acto de otorgamiento se
realice ante el juez y ante testigos, y prevé que el médico certificador de la salud
del donante pueda oponerse a la donacién si aprecia signos de presion sobre €l

El art. 20 del Proyecto contiene la regulacion relativa a la proteccion de las personas
incapaces de consentir a la extraccion de érganos y tejidos, y indica que tal extraccion no
puede ser efectuada en personas que no tengan capacidad de consentir de acuerdo
con el art. 5, que, recordémoslo, solicita el consentimiento libre y declarado, exige
una informacién adecuada'sobre el objeto y la naturaleza de la intervencion y sus
riesgos y consecuencias y declara su libre revocabilidad, aspectos predicables del
consentimiento para la extraccién y el trasplante. En este mismo sentido, el art.
4.c) de la Ley 30/1979 establece que no podra obtenerse ninguna clase de 6rgano
de personas que, por deficiencias psiquicas o enfermedad mental o cualquier otra
causa, no puedan otorgar consentimiento ‘expreso, libre y consciente. El art. 4,
apartados a) y b), exige que el donante sea mayor de edad y goce de plenas
facultades mentales, requerimiento que reproduce el art. 2.a) del Real Decreto
426/1980. El art. 20.2 del Proyecto sefala que a titulo excepcional y en las
condiciones de proteccién previstas por la ley (interna), la extraccion de tejidos
regenerables —hay que entender excluidos de esta previsién, por tanto, los
o6rganos y los tejidos no regenerables— de una persona que no tenga capacidad
para consentir puede ser autorizada si se retinen determinadas condiciones. En
primer lugar, se exige que no se disponga de un donante compatible con capacidad
para consentir; en segundo lugar, que el receptor sea hermano del donante; en
tercer lugar, la donacién ha de servir para conservar con vida al receptor; en cuanto
lugar, la autorizacién prevista en el art. 6 del Proyecto ha de otorgarse
especificamente y por escrito; finalmente, no ha de haber oposicién por parte del
potencial donante.

La Recomendacion 29(1978), antes mencionada, prevé un régimen especial para
estos casos. En primer lugar, establece la necesidad de que el consentimiento sea
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libre y informado: que se haya informado sobre las posibles consecuencias médicas,
sociales o psicoldgicas y sobre el interés que la extraccion comporta para el receptor.
Ademas, indica que si ha de extraerse una sustancia no regenerable, o regenerable
pero de arriesgada extraccién (supuesto al que no se refiere el Proyecto) el
consentimiento debe consignarse por escrito. Por otro lado, el art. 6 de la
recomendacion contemripla, en tres niveles, los supuestos de los incapaces legales:
el primero de ellos, que se dirige a la extraccion de sustancias susceptibles de
regeneracion —que ha de ser excepcional, necesaria y por razones terapéuticas o
diagnosticas— requiere el consentimiento del representante legal, pero el incapaz
puede oponerse y, si la extraccion comporta un riesgo para su salud, debe
obtenerse autorizacién de una instancia oficial apropiada. El segundo y tercer
niveles, relativos a la extraccién de sustancias no regenerables y a la de sustancias
con grave riesgo parala vida o la salud del donante, exceden el &mbito de aplicacion
del Proyecto, que no las contemnpla.

En'el Documento de Consenso antes referido, la consideracidn de las caracteristicas
del consentimiento son las mismas que propone el Consejo de Europa, y en lo
que hace a los incapaces legales, se circunscribe la donacién {inicamente a los
tejidos regenerables y se demanda también la autorizacion del representante legal
y, si hay riesgo en la extraccién, el permiso de la autoridad competente. En cuanto
a las relaciones de este articulo con la legislacion espafiola, la Ley 30/1979 exige,
en principio, que el donante sea mayor de edad y goce de plenas facultades
mentales para garantizar que el consentimiento sea libre y personalisimo. Ademés,
el Real Decreto 426/1980 requiere que el estado de salud del donante sea el
adecuado para permitir la extraccién, para no poner su vida en peligro, y establece
también, como sea que s6lo pueden ser donantes los mayores de edad, la
prohibicién de que los menores lo sean incluso si concurre el consentimiento de
sus padres, excepto si, en tanto que tejido regenerable, se trata de trasplante de
médula 6sea, prevision ésta tltima derogada por el Real Decreto 411/1996.

La cuestion de una posible exigencia de parentesco genético entre donante y
receptor, que el Proyecto soluciona requiriendo que sean hermanos, no es resuelta
por la legislacion espafola mas antigua. 5in embargo, el Real Decreto 411/1996
incorpora en el art. 7.2 la novedad de que los menores de edad pueden ser
donantes de residuos quirtirgicos, de progenitores hematopoyéticos y de médula
dsea, y “en estos dos tiltimos casos exclusivamente para las situaciones en que
exista relacién genética entre donante y receptor y siempre con la previa
autorizacién de los padres o tutores”. El Documento de Consenso se refiere al
supuesto de parentesco legal entre donante y receptor, e indica que “la motivacién

465



MATERIALES DE BIOETICA ¥ DERECHO

emocional puede ser tan intensa o mds que si el familiar se encuentra
genéticamente emparentado”. El Proyecto se refiere también a la necesidad de que
la donacién sirva para mantener la vida del receptor y a que el potencial donante,
falto de capacidad para consentir, no ha de oponerse a la donacidn. .

La legislaciéon penal espafiola se ocupa de los trasplantes en el art. 156 CP el cual,
con idéntica redaccién que el ex-art.428, sefiala que, no obstante lo que dispone el
art. 155 en relacion al consentimiento de una persona que haya sido objeto de un
delito de lesiones, “el consentimiento emitido vilida, libre, consciente v
expresamente exime de responsabilidad penal en los supuestos de trasplante de
organos —no se habla de los de tejidos— efectuados de acuerdo con lo que dispone
laley...excepto que el consentimiento se haya obtenido viciadamente, o mediante
precio o recompensa, 0 el otorgante sea menor de edad o incapaz; en cuyo caso
no serd valido el prestado por éstos o por sus representantes legales”.

A pesar de que el contenido del Proyecto es breve e incompleto, el Consejo de
Europa ha venido preparando un protocolo sobre trasplantes, que contendria
previsiones relativas a la donacién de érganos procedentes tanto de personas
vivas como muertas, y, en el primer caso, a diferencia del Proyecto, si s¢ harfa
referencia al anonimato del receptor y del donante, a la necesidad de practicar un
examen médico antes de la extraccién para evitar o reducir los riesgos para la
salud del donante y a la de contar con una autorizacion extraordinaria, de acuerdo
con la ley interna, en los casos de riesgo relevante para la vida o la salud del
donante, entre otros.

2.2.7. La prohibicion de lucro y utilizacion de partes del cuerpo humano.

El Capitulo VIl del Proyecto se refiere a la prohibicion de lucrarse y a la utilizacién
de partes del cuerpo humano. El fundamento de este capitulo se encuentra, una
vez mas, en el principio de la dignidad humana, enlos érminos que se han venido
indicando, ya que se parte de la consideracion de que el cuerpo humano y sus
partes cuentan con una dignidad propia y no pueden dar lugar a la obtencién de
beneficios econdmicos. La situacién en el tema de la comercializacién de 6rganos
humanos, sobre todo rifiones, es muy grave en delerminadas zonas del mundo.

La prohibicién de la obtencién de lucro configura el contenido del art. 21 del
Proyecto, del cual se desprende que el 4nimo lucrativo se encuentra totalmente
disociado del cuerpo humano y sus elementos. Se ha generado una gran polémica
en torno a si el cuerpo humano y sus partes pueden ser objeto de patentes, en
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razén de la diferente perspectiva que adoptan las legislaciones anglosajonas y
europeas, porque en los Estados Unidos se han patentado genes humanos, conlo
cual se estd dando carta de naturaleza a los derechos de propiedad exclusiva sobre
formas de vida. Intervienen aqui intereses econémicos que desde Europa quieren
dejarse de lado, aunque el Proyecto no contiene referencias especificas y debe
entenderse que los Estados podrdn determinar la normativa que consideren
conveniente. Ello no obstante, hay que destacar que existia una propuesta de
Directiva de la Unién Europea sobre proteccion juridica de las invenciones
biotecnolbgicas, recientemente rechazada por el Parlamento Europeo —
seguramente por la diversidad de las leyes internas sobre propiedad industrial—,
que preveia disposiciones como la de que “el cuerpo humano y sus elementos en
estado natural no se consideran invenciones patentables” y excluia de la
patentabilidad “los métodos de tratamiento terapéutico génico germinal sobre el
ser humano”. La investigacion sobre el cuerpo humano y sobre el genoma no
comporta invencién alguna, sino en todo caso un descubrimiento, y los
descubrimientos no son patentables, en coincidencia con la legislacién nacional e
internacional de aplicacién.

En relacidn a esta tematica, el borrador de protocolo sobre trasplantes que
desarrollara el Convenio prevé que no se podré realizar una donacidn de 6rganos
o tejidos que comporte un beneficio econémico, y en igual sentido se pronuncia
el art. 2 de la Ley 30/1979, que establece que no podré percibirse compensacion
alguna por la donacién de 6rganos y que se habran de instrumentar los medios
pertinentes para que el trasplante no sea gravoso para el donante vivo ni para la
familia del muerto, en su caso, y que tampoco podra haber compensacion para el
donante ni se exigird un precio al receptor por el 6rgano trasplantado. El Real
Decreto 426/1980 afiade (art. 5) que deberd garantizarse al donante vivo la
asistencia precisa para su restablecimiento, asi como para cubrir cualquier gasto
realizado con ocasién de la donacién y del trasplante. El art. 12.4 del Real Decreto
insiste en que en ninglin caso se exigira al receptor un precio por el érgano
trasplantado, injertado o implantado. Finalmente, el art. 5 del Real Decreto 411/
1996 coincide en esta necesidad y establece que no podra percibirse compensacién
alguna por la donacién de tejidos humanos ni existird compensacién econérmica
de ninguna clase para el donante ni para cualquier otra persona, ni se exigira
precio por el tejido implantado, pero habra de garantizarse al donante la asistencia
precisa para su restablecimiento. La Ley 35/1988, antes citada, contiene una
prevision en el sentido del art. 21 del Proyecto: asi, en el art. 20.2.B.e) se considera
infraccion muy grave “comerciar con preembriones o sus células, as{ como su
importacién o exportacion”. Por iilimo, el Documento de Consenso dedica su
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apartado 3 al comercio de 6rganos y tejidos, y se remite a los Principios Rectores
sobre Trasplante de Organos Humanos aprobados por la 44% Asamblea Mundial
de laSalud (1991), que indican que los profesionales de la salud no han de participar
en procesos de trasplante si tienen razones para pensar que los 6rganos han sido
objeto de transacciones comerciales, y que debera prohibirse la publicidad sobre
la necesidad o la disponibilidad de érganos cuya finalidad sea ofrecer o solicitar
un precio.

El art. 22 del Proyecto se refiere ala utilizacion de partes extraidas del cuerpo humano,
y indica que cuando una parte del cuerpo humano haya sido extraida en el curso
de unaintervencidn, no podrd ser conservada ni utilizada con un objetivo que no
sea aquel para el cual ka sido extraida, de conformidad con los procedimientos de
informacién y consentimiento adecuados. Esta previsién no tiene un precepto
equiparable en la ley espafiola, aunque el art. 4.d) de la Ley 30/1979 indica que el
destino del 6rgano extraido ha de ser el trasplante a una persona determinada, y
con igual redaccién cuenta el art. 2.d) del Real Decreto 426/1980.

3. Las disposiciones adicionales del Convenio.

Después de la regulacién material, relativa a los temas de fondo, el Proyecto de
Convenio dedicalos Capitulos VIll a XIV a una serie de aspectos de cardcter formal
y procedimental, a los cuales no podemos referirnos extensamente, si bien
destacaremos unas pocas cuestiones de interés.

El art. 23 establece que las partes asegurardn una proteccién jurisdiccional
adecuada para prevenir o detener cualquier conculcacién ilicita de los derechos y
principios contenidos en el Convenio. A nivel espafiol, el Tribunal Constitucional,
en tanto que intérprete supremo de la CE, debera garantizar el ejercicio de los
derechos fundamentaies derivados del Convenio, sin perjuicio de las competencias
delos tribunales de la justicia ordinaria en relacién al resto de derechos y libertades
reccnocidos por la CE y el resto de leyes. Por su parte, el art. 29 establece que el
Tribunal Europeo de Derechos Humanos, que se cre6 con la finalidad de asegurar
el respeto de los compromisos resultantes del Convenio Europeo de Derechos
Humanos, puede emitir, en el marco de cualquier litigio concreto, dictAmenes
consultivos sobre cuestiones juridicas relativas a la interpretacién del Convenio,
a solicitud del gobierno de un Estado parte. Por otro lad o, importa destacar que el
art. 30 del Proyecto prevé que los Estados—parte, a requerimiento del Secretario
General del Consejo de Europa, aportaran las explicaciones oportunas sobre la
forma en la que su ordenamiento interno asegurard la aplicacién efectiva de
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cualquiera de las disposiciones del Convenio. Ademas, el art. 31 indica que los
protocolos que puedan ser elaborados de conformidad con las disposiciones del
Convenio deberdn desarroliar sus principales contenidos. Los Estados pueden
realizar propuestas de enmiendas al Convenio, o a sus protocolos, de acuerdo
con el art. 32, asi como formular reservas a su contenido (art. 36) cosa que comporta
la no aplicacién del precepto o preceptos en cuestién en el ambito territorial del
estado de que se trate, en lamedida en que una ley entonces vigente en su territorio
no sea conforme con dicha disposicién. Igualmente, los Estados disponen de la
facultad de denunciar el Convenio (art. 37). Todos estos aspectos dan fe del hecho
de que la soberania estatal se preserva plenamente, a pesar de que el objetivo
principal del Consejo de Europa es el de armonizar las legislaciones internas de
sus miembros. Por dltimo, debemos destacar que para la entrada en vigor del
Convenio es necesario que, ademas del trancurso de un determinado periodo de
tiempo desde la firma, sea ratificado por un minimo de cinco estados, de los cuales
por lo menos cuatro han de sex miembros del Consejo de Europa.
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