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INTRODUCCION:

Las aportaciones de las ciencias biomédicas en el campo de la pre-
vencidn, el diagndstico y el tratamiento de las enfermedades, han cam-
biado la consideracién no solo de lo que es la enfermedad sino, incluso,
del concepto de muerte y entre la opinién publica coexisten tendencias
de rechazo y de aceptacién incondicional de los adelantos. Paralela-
mente, en los ultimos afios, las sociedades de nuestro entorno viven un
importante proceso de revalorizacién de todo aquello que tiene que ver
con la ética que, en el terreno de las ciencias de la vida, se manifiesta en
la pujanza de la Bioética. Tanto es asi, que a la tradicional exigencia de
rigor cientifico le ha sucedido la reivindicacién del anilisis ético de las
consecuencias de lo que se hace, e incluso de la misma actividad que se
desarrolla. En este contexto se enmarca la aparicién y el actual auge de
la disciplina Bioética en las organizaciones sanitarias, ya que el cuidado
de los aspectos bioéticos de la practica hospitalaria incide de manera
notoria en la mejora de la calidad, en el respeto de los miembros de los
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equipos por las cuestiones de confidencialidad y autonomia de los usua-
rios, y en la transparencia y justificacion de las decisiones.

Las cuestiones bioéticas no son solo morales: la respuesta individual
—moral— no es suficiente, se requiere de la reflexién colectiva puesto
que de la respuesta que se adopte dependera la forma de vida y de so-
ciedad que generemos. Evidentemente el contenido de la reflexién bio-
ética es materialmente “bio”: las repercusiones en el terreno de la vida
de los avances de las biotecnologias y de la biomedicina, que ocasionan
conflictos para los que no siempre sirven las viejas respuestas dadas por
los hombres a las grandes cuestiones sobre la vida y la muerte y las re-
laciones entre los hombres. No obstante, la Bioética tiene un alto con-
tenido politico que transciende a las meras implicaciones de la decisién
ética o de la moral individual: las biotecnologfas nos plantean dilemas
cuya decisién implica optar por un estilo de vida frente a otros, por un
modelo determinado de sociedad; lo que constituye evidentemente una
opcion politica. Por otra parte, la Bioética requiere del bioderecho. Da-
do que los planteamientos y soluciones ante un problema pueden ser di-
versos, en ocasiones el acuerdo no se produce y es preciso que venga el
Derecho a establecerlo. Entendiéndose aqui al Derecho como un siste-
ma de organizacién social y de tratamiento de los conflictos. Este punto
de vista ante el Derecho tiene en cuenta, mas que los aspectos mera-
mente represivos, sus funciones promocionales y educativas, propias del
estado de derecho actual.

Asi concebida la Bioética se constituye en lugar de debate y reflexién
sobre las biotecnologias desvinculado del discurso dogmatico. Y parte de
considerar como el dnico acuerdo general aceptable el que establece el
derecho a discrepar, a no estar de acuerdo y a no imponer otro limite
que el respeto a los Derechos Humanos, amparados por las constitucio-
nes y los instrumentos internacionales. Esta concepcién de la Bioética,
pluridisciplinar, plural y laica, insiste en la necesidad de racionalidad en
la discusion. Para ello es necesaria la informacién que, en primer lugar,
deben suministrar los cientificos, que conocen los auténticos problemas
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puesto que trabajan materialmente con las tecnologias que cuestiona-
mos. Después, con esos datos, la reflexién debe hacerse en comun.
Aportando cada una de las disciplinas sus especificas herramientas de
andlisis: antropolégicas, socioldgicas, juridicas, éticas... Informacién y
transparencia son requisitos necesarios para la democratica toma de las
decisiones que a todos nos afectan. De esta manera, el anlisis y la aten-
cién de los aspectos bioéticos en la actuacién diaria genera habitos de
buena praxis y consenso sobre los valores que se han de promover y res-
petar.

A PROPOSITO DEL PLURALISMO Y LOS CAMBIOS SOCIALES

Se ha sefialado que nuestra sociedad es una sociedad plural. El plu-
ralismo es un hecho en nuestra sociedad ¥, ademds, es un valor social y
juridicamente asumido como tal. No vivimos con un cédigo de conduc-
ta y de valores homogéneo. No se existe un tnico modo de hacer y de
valorar las cosas. No se aceptan criterios dogmaticos, pautas externas, ni
morales vinculantes, véilidas para todos; no contamos en la actualidad
con un sistema de moralidad positiva, autoevidente, interiorizada por to-
dos. Se admite que puede haber diversas maneras de ver las cosas y que
- si no todas- algunas de ellas pueden ser legitimas y valiosas. La coe-
xistencia de consideraciones diversas, incluso dificilmente compatibles,
de un mismo asunto obliga a buscar el acuerdo a la hora de decidir, por
eso se habla tanto de consenso y de establecer marcos procedimentales
que permitan llegar a compromisos. Al mismo tiempo, del disenso, sur-
ge una demanda de legislacion: puesto que no es posible el acuerdo, que
lo establezca el derecho; se atribuye asi al derecho un papel de zanjar la
discusién. Es indudable que el ordenamiento juridico tiene esta funcién
de resolucién de los conflictos, pero por otra parte es bien cierto que la
existencia de una norma no dirime definitivamente la cuestién: el de-
bate social permanece y la aplicacién misma de la norma puede dar lu-
gar a nuevos conflictos.
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El pluralismo féctico, politico y social, en que hoy nos hallamos in-
mersos, se opone a la idea de que exista un unico proyecto valido, o de
que pueda acaecer una armonia final que permita conjugar todos los
distintos proyectos y finalidades de vida propugnados. Esta idea de que
existe un solo modelo legitimo de convivencia, o de que en ultimo ex-
tremo todos son conciliables, -heredera de la tradicién iusnaturalista-
sigue presente en el subconsciente colectivo y se hace especialmente
evidente en la Bioética. Ello es palmario en los planteamientos confe-
sionales, como es 16gico, pero también subyace en gran parte de los que
no se muestran como tales pero que comparten la idea de que La Ver-
dad existe -aunque no necesariamente esta sea una verdad revelada-, y
su conocimiento proporciona, ademds, criterios morales “naturales”.

La historia nos ha mostrado, ademds, que después de elaborar un
“modelo” suele darse un paso mas: el paso de tratar e imponerlo a los
demds. Pero ese paso solo es legitimo si se logra mediante la persuasién,
nunca por imposicién. Por eso mismo, conviene sefalar que nuestro
planteamiento -que busca la convivencia de las opciones diversas, acep-
tando ante todo que lo son- tiene un paralelo 1til para la comparacién
en el andlisis de las transformaciones de la vida constitucional en los
distintos paises europeos: los cambios acaecidos en el concepto de
Constitucién, a causa de la existencia de grupos sociales con proyectos
politicos y sociales diferentes y que han llevado a la propuesta de que la
coexistencia se debe desarrollar en el dmbito de un compromiso consti-
tucional “dictil”’y desde una consideracién “flexible” del derecho.

Esta coexistencia de valores y principios en que se basa toda socie-
dad democritica debe ser asumida también en el terreno de la argu-
mentacién etico-juridica aplicada a las biotecnologias y a sus aplicacio-
nes biomédicas. Para ello, cada uno de los valores y principios se
concibe no con un caricter absoluto, sino de manera compatible con los
demds valores y principios con los que ha de convivir. Este seria un
“modelo europeo”, enemigo de la imposicién por la fuerza, y se confi-
guraria como una propuesta politica que exige actitudes moderadas, a la
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vez que constructivas y positivas, y una actitud mental y vital posibilis-
ta. El uinico contenido ‘sélido’ de la ciencia de una Bioética pluralista
deberia defender rigurosa y decididamente es el de la pluralidad de va-
lores y principios, y no el predeterminar rigidamente el modo en que
esos valores y principios han de convivir. Asi se trataria de salvaguardar
los distintos valores y principios entendiéndolos no como absolutos sino
permitiendo que se respeten todos en la medida de lo posible. Como es
uso en la jurisprudencia constitucional que, mediante una ponderacién
de principios, valores y derechos, evita la prevalencia aprioristica de
cualquiera de ellos, jeraquizédndolos sélo en cada caso concreto.

Naturalmente la flexibilidad conlleva un cierto grado de imprevisibi-
lidad, que no es grata para los que desean la certeza absoluta en las de-
cisiones, los que buscan “recetas morales” siguiendo las cuales se sien-
ten comodamente seguros. Ahora que estamos ya entrando en el S XXI,
parece llegado el momento de dejar los andadores y asumir las decisio-
nes que nos corresponde tomar a nosotros mismos.

LA AUTONOMIA DE LOS PACIENTES Y EL CONCEPTO DE SALUD

Actualmente el reconocimiento de la autonomia de las personas -
cuestion central en el dambito moral y en el juridico- va extendiéndose
en nuevos campos. Asi sucede en el terreno de la sanidad, tradicional-
mente regida por el principio de beneficencia y por la idea de que el mé-
dico —como experto en enfermedades- era el que tomaba las decisiones,
ya que era quien sabia del asunto. Las relaciones sanitarias experimen-
tan importantes cambios derivados de multiples factores; uno de ellos es
la masificacién e impersonalizacién en que desarrollan su actividad los
grandes hospitales, que han contribuido al deterioro de un modelo de
relaciones medico-paciente basadas en la confianza y obligan a no pre-
suponer cual es la opinién de ninguna de las partes implicadas en la
misma —dado que la relacién se desarrolla entre desconocidos cuya je-
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rarquia de valores no puede ser presupuesta ya que, como se ha dicho,
la sociedad de que ambos provienen no es homogénea—. A esto se afa-
de que el concepto mismo de salud ha ido cambiando de estar centrado
en la ausencia de enfermedad ha pasado a pivotar sobre la idea del bie-
nestar de los sujetos, como hace la definicién de la OMS. Ello implica
que sea el paciente mas indicado para definir su propio bienestar que un
“técnico externo” (como sucederia si el eje estribase en la enfermedad)

Naturalmente el movimiento a favor de la autonomia de las personas
es algo que trasciende el mundo de la sanidad: se constituye en el rum-
bo general civilizatorio y es la sefial de madurez de personas y socieda-
des. De la heteronomia a la autonomia. Necesariamente es asi en el te-
rreno de la ética, pero también en el del derecho y la politica: de la
asignacién de estatus a la autonomia de la voluntad, de la dictadura a la
democracia. El derecho al voto, la libertad de residencia, de pensa-
miento y de expresion, de eleccién de pareja, ... la consolidacién del re-
conocimiento de los derechos de las personas se encamina a establecer
parcelas de libertad cada vez mayores a los sujetos y no es raro que tam-
bién sea asi en el mundo sanitario. Posteriormente, las asociaciones de
consumidores y enfermos han desempefiado un papel fundamental a la
hora de la aceptacién de las cartas de derechos de los pacientes, pero ca-
be sefialar que la citada definiciéon de salud no ha resultado ajena al
cambio de mentalidad a que estamos asistiendo.

Por otra parte, si bien es cierto que el movimiento a favor de la auto-
nomia de los pacientes junto con la reivindicacién de una sanidad equi-
tativa para todos los ciudadanos, constituyen el marco en que se han ido
desarrollando los grandes cambios de la sanidad, no lo es menos que ha
sido la aplicacién de la biotecnologia a la sanidad y el consiguiente au-
ge de las ciencias biomédicas los que han dado lugar a una transforma-
cién tan importante en el mundo sanitario que ha puesto en cuestion los
objetivos tradicionales de la medicina, la demanda sanitaria, la investi-
gacién, e incluso la priorizacion de los gastos en los presupuestos esta-
tales.
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Ademds, en el terreno de las aplicaciones biomédicas existe otro pun-
tal que junto a los objetivos de la medicina puede proporcionarnos
orientaciones fiables: la consideracién de los cambios habidos en el mis-
mo concepto de salud. La definicién de salud habitualmente utilizada se
debe a la Organizacién Mundial de la Salud y su generalizacién ha da-
do lugar a cambios importantes en el entorno sanitario al pasar de cen-
trarse en la ausencia de enfermedad a referirse al bienestar del sujeto.
Si, siguiendo a la OMS, aceptamos considerar la salud como “el estado
de completo bienestar fisico, psiquico y social”, la consecuencia inme-
diata es que es precisamente el sujeto interesado quien puede determi-
nar su estado de salud. El alcance de este cambio de planteamiento aiin
no se ha acabado de manifestar, pero la primera de todas las conse-
cuencias extraibles -la més evidente y la més ‘revolucionaria’ en el mun-
do sanitario-, ha sido desplazar el centro de decisién del medico al pa-
ciente: de la beneficencia a la autonomia. Si bien hay que advertir que
hacer pivotar en la autonomia las relaciones sanitarias es algo que dista
de haberse consolidado, el andlisis y la atencién de los aspectos bioéti-
cos en la actuacién diaria genera hébitos de buena praxis y consenso so-
bre los valores que se han de promover y respetar.

LOS ULTIMOS AVANCES NORMATIVOS

La libertad, la igualdad, la justicia y el pluralismo como valores cons-
titucionales en los que se asienta la convivencia social, son también
principios rectores de la Bioética y los derechos de los pacientes pueden
ser considerados como parte integrante del despliegue de derechos de-
rivados de los Derechos Humanos. La Ley General de Sanidad, en su ar-
ticulo 10, promulga un conjunto de derechos que conciernen a las ad-
ministraciones publicas en lo que hace a las prestaciones que deben
establecerse, pero que también resultan vinculantes en el terreno de los
servicios sanitarios privados en todo lo demas. Ademads, a partir del ar-

113



Maria Casado

ticulo 43 de la Constitucién que establece el llamado derecho a la salud,
se confiere a los poderes publicos la organizacién y tutela de la salud pii-
blica mediante la prestacién de los correspondientes servicios y el esta-
blecimiento de medidas preventivas.

Las cartas de derechos de los pacientes y usuarios se han consolida-
do como herramienta para garantizar en la mayor medida posible el
cumplimiento de los derechos reconocidos en la legislacién. Para ello
toman en consideracién: el respeto a la autonomia y libertad del pa-
ciente, a la intimidad y la confidencialidad -en sus distintas facetas co-
mo por ejemplo en referencia a la historia clinica- la proteccién ante la
investigacion o ante cualquier posible discriminacién y, naturalmente, al
correcto funcionamiento de los servicios asistenciales, con el grado de
calidad requerido. De la mayor importancia son los derechos que se con-
cretan en el llamado consentimiento informado, entendiendo por tal el
derecho a ser informado y a elegir entre las distintas opciones disponi-
bles con el necesario conocimiento de causa, con las consabidas excep-
ciones de riesgo para la salud publica, falta de capacidad o urgencia que
tanto juego han prestado a la literatura especializada en torno al tema.
Es importante, ademds, tomar conciencia de que la tendencia general se
encamina hacia la mayor aceptacién de los efectos de la autonomia, tan-
to en lo que hace a la admisién de decisiones previas y testamentos vi-
tales como en lo que hace a la toma en consideracién de la voluntad de
los menores en la medida de lo posible, segiin su grado de madurez.

Las nuevas cartas de derechos de los pacientes y usuarios de los ser-
vicios sanitarios constituyen un ejemplo de la labor que se esta llevan-
do a acabo y que incide de manera directa en el proceso de consolida-
cién del efectivo ejercicio de la autonomia de los pacientes a que nos
estamos refiriendo. En este sentido, el reconocimiento de los derechos
de los usuarios del sistema nacional de salud vincula a las administra-
ciones publicas pero, en la mayoria de los casos, pueden ser ejercidos
también en el d4mbito privado. Incluso pueden ser exigidos por la Ad-
ministracién como requisito para la acreditacién de los centros, como de
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hecho ya lo hacen importantes entidades de privadas cuyos estdndares
de calidad incluyen numerosos protocolos indicadores del respeto a la
autonomia y los demds derechos de los pacientes. Generalmente, las car-
tas de derechos se refieren al entorno hospitalario pero, cada vez mas,
se toma en cuenta su aplicacion en el terreno de la asistencia primaria.

Ejemplos como la nueva carta de derechos y deberes de los pacien-
tes elaborada por Servei Catald de la Salut, o la existente en los Servi-
cios Vascos de Salud, establecen los derechos basicos ligados a los dere-
chos fundamentales y a la dignidad humana. Asi sucede con los
derechos que se derivan de la autonomia del paciente —informacién,
consentimiento, confidencialidad—, de la igualdad y no-discriminacién,
o de las prestaciones legalmente establecidas. Ademads, estos se comple-
tan con el reconocimiento de los derechos especificos como usuario del
sistema asegurador —eleccién de profesional, tiempo de espera adecua-
do a la patologia, calidad de los servicios...—. También se incluyen de-
rechos referentes a los avances biotecnoldgicos, como ya hace el Con-
venio de Derechos Humanos y Biomedicina: trasplantes de drganos,
investigacién, tecnologias genéticas, aparecen ya contemplados en las
mas recientes declaraciones.

Asi se observa también en dos textos normativos que estan de plena
actualidad: la reciente Ley sobre los derechos de informacién y autono-
mia del paciente y documentacién clinica establece una regulacion es-
tatal armonizada en este terreno, sobre la base de lo regulado ya en di-
versas autonomias, y, la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién
Europea que -aunque carente, por el momento, de valor juridico en sen-
tido estricto- parece llamada a desempefiar un importante papel, si re-
paramos en la voluntad politica del Parlamento y del Tribunal, cuanto
menos.

La nueva norma catalana se basa en la importancia considerar los de-
rechos de los pacientes como eje de las relaciones clinicoasistenciales y
tiene por objetivo profundizar en la concrecién practica de los derechos
a la informacidn, consentimiento y acceso a la documentacién clinica.
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Para ello contempla el alcance del derecho a la informacién y determi-
na que la titularidad del mismo corresponde al paciente, quien tiene de-
recho a poseer toda la informacién pero también a que sea respetado su
deseo de no ser informado, si es esa su voluntad. Se requiere el consen-
timiento libre e informado para cualquier intervencién en el dmbito de
la salud, reguldndose la documentacién del mismo y sus excepciones.
Por primera vez —tras su inclusién en el Convenio de Oviedo- se intro-
duce en nuestra normativa no solo la posibilidad de otorgar el consen-
timiento por substitucion, sino la de establecer voluntades anticipadas;
se enumeran los requisitos del documento de directrices previas y se es-
tablece que sea incorporado a la historia clinica del paciente. También
se reconoce ¢l derecho a la intimidad y la obligacién de confidenciali-
dad en el tratamiento de los datos y, tras definir la historia clinica como
conjunto de documentos relativos al proceso asistencial del enfermo, es-
tablece que debera poseer el maximo grado de integracién y que debe-
ra garantizarse su seguridad y correcta conservacién; as{ mismo, se de-
limita el contenido de la historia y sus usos; ademas, instaura el derecho
del paciente de acceder a la historia clinica y propone la creacion de un
registro unico en el cual consten también las voluntades anticipadas si
existen. Como puede deducirse se trata de un texto pionero que supone
un paso importante en cuanto a la aceptacion de las tesis que aqui se
sostienen.

En este mismo sentido, si bien con un nivel distinto de vinculatorie-
dad y alcance territorial, conviene mencionar que la Carta de Derechos
Fundamentales de la Unién Europea contempla nada menos que en sus
articulos 1, 2, 3 y 8 la inviolabilidad de la dignidad humana, el derecho
a la vida y a la integridad, concretando que en el marco de la medicina
y la biologia se respetaran en particular el consentimiento libre e infor-
mado de la persona, la prohibicién de practicas eugenésicas, la utiliza-
ciéon del cuerpo humano como objeto de lucro, la clonacién reproduc-
tora, y la proteccién de los datos de caracter personal. Por otra parte, el
articulo 35 establece la proteccion a la salud indicando que toda perso-

116



HACIA LA AUTONOMIA EN SANIDAD

na tiene derecho a la prevencion sanitaria y a beneficiarse de la aten-
cién sanitaria en las condiciones establecidas por las legislaciones na-
cionales; precisando que, al definirse las politicas y acciones de la
Unién, se garantizara un alto nivel proteccién a la salud humana.

CONCLUSION

Puede afirmarse, pues, que se estin produciendo importantes trans-
formaciones en el mundo de la sanidad y la investigacién de las que atin
no se ha tomado plena conciencia. Pueden ilustrar las anteriores afir-
maciones cambios de envergadura como los ocasionados por la exigen-
cia de respeto a la autonomia y la libertad individual: desde la intro-
duccién de las politicas de promocién del consentimiento informado, a
la paulatina asuncién de los testamentos vitales y directrices previas, co-
mo se ha puesto de manifiesto. También existen ejemplos muy sefieros
que ataien al principio de igualdad, como la priorizacién de los gastos
sanitarios, las modificaciones de los listados de prestaciones de medica-
mentos con cargo a la seguridad social o el acceso a la medicina gené-
tica.

Por todo ello, se puede afirmar que el respeto y la promocién de los
Derechos Fundamentales, reconocidos constitucionalmente, son un cri-
terio valido a la hora de establecer politicas sanitarias y dreas de inves-
tigacidn prioritarias. En Bioética el acogerse a estos criterios representa
una guia fiable ya que proporcionan la mejor pauta a la hora de juzgar
la bondad y maldad de las biotecnologias y las practicas biomédicas.
Ellos representan el consenso logrado en torno a cudles son las exigen-
cias de la dignidad humana.

Asi, parece licito afirmar que con el cambio de milenio se estd con-
solidando un cambio cultural importante: pivota sobre el eje de la li-
bertad y la responsabilidad y se encamina a intentar asegurar el mayor
respeto a la dignidad de las personas.
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NOTAS

En este texto se resumen las ideas bhdsicas expues-
tas en ¢l capitulo 1 del libro “Estudios de bioetica
y derecho” de la editorial Tirant lo Blanch, Valen-
cia, y se reelaboran algunos argumentos recogidos
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en el discurso de pronunciado en la Real Academia
de Medicina de Murcia, con motivo de I recepcion
como académica correspondiente.



