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PROGRAMAS TV UNED RELACIONADOS  

 TESTAMENTO VITAL. DOCUMENTOS PARA EL FINAL DE UNA VIDA.  
Programa de televisión. Fecha de emisión: 18-02-2012 
Participante/s:  

Ana María Marcos del Cano, Profesora Titular Filosofía del Derecho;  
Ana Iliena Guerra, Master en Bioderecho;  
José Ramón Díez, Experto en Bioética y Abogado Especialista en 

Derecho Sanitario;  
David Rodríguez Arias, Filósofo Investigador Juan de la Cierva;  
Víctor Amaya, Médico Especialista en Bioética;  
Koldo Martínez, Médico Clínico y Especialista en Bioética. 

 
 

 
 
 

 "¿QUÉ ES LA MUERTE?".  
Programa de televisión. Fecha de emisión: 20-11-2009 
Participante/s:  

Henry Bouché, Antropólogo y Director C.A. Castellón UNED;  
Teresa Román López,  Profesora Filosofía UNED;  
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 ¿QUÉ ES LA MUERTE? UNA APROXIMACIÓN HISTÓRICA, ANTROPOLÓGICA  Y 
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Peris Henry Bouché, Catedrático de Antropología (UNED);  
Teresa Román, Profesora Titular de Filosofía (UNED); y 
 Pilar Fernández Uriel, Profesora Titular de Historia (UNED). 

 
 NOTICIAS UNED: EL ENFERMO ANTE LA MUERTE.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 03-05-2008 
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Javier Sádaba Garay (Catedrático de Ética de la Universidad Autónoma de 
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Covadonga Solaguren. Diputada Foral de Política Social y Servicios 
Sociales;  

María de Gracia Domínguez. Psiquiatra;  
Rosa Ruiz. Gerente Confederación Española Agrupación de Familiares y 
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Juan Carlos. Usuario C.R.L. Móstoles. 

 
 EMIGRAR CON DERECHOS.  
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Ana María Marcos del Cano, profesora de Filosofía del Derecho de la 
UNED; 

Gregorio Peces-Barba, catedrático de Filosofía del Derecho de la 
Universidad Carlos III de Madrid;  

Juan Antonio Gimeno, catedrático de Economía Aplicada de la UNED y 
Rector de la UNED y  

Rafael de Asís, catedrático de Filosofía del Derecho de la Universidad 
Carlos III de Madrid. 
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Universidad Nacional de Educación a Distancia / Instrucciones previas. Testamento 
Vital. Voluntades Anticipadas:  
http://testamentovital.wordpress.com/ 
 
Proyecto: "Optimización de la información y gestión de las Instrucciones Previas" 
http://testamentovital.wikispaces.com/ 
 
DivulgaUNED:  Biomedicina y Salud: Testamento vital: apuntes sobre derechos de 
la ciudadanía al final de la vida: 
http://divulgauned.es/spip.php?article265 
 
Aldaba: revista del Centro Asociado a la UNED de Melilla / Ejemplar dedicado a: 
Bioética, Filosofía y Derecho 
http://www.uned.es/ca-
melilla/Webmel1/Aldaba25/NUMERO%2032/REVISTA%2032.pdf 
 
Instituto de Investigación Sanitaria / Comité asistencial del Hospital de la Princesa 
de Madrid: 
http://www.iis-
princesa.org/index.php?option=com_content&view=article&id=486&Itemid=699&la
ng=es 
 
BOE / Real Decreto por el que se regula el Registro Nacional de Instrucciones 
Previas: 
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2007-3160 
 
BOE / Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del 
paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y documentación 
clínica: 
http://www.boe.es/aeboe/consultas/bases_datos/act.php?id=BOE-A-2002-22188 
 
Conferencia Episcopal Española. Proyecto de ley reguladora de los derechos de la 
persona ante el proceso final de la vida: 
http://www.conferenciaepiscopal.es/images/stories/comisiones/permanente/2011e
utanasia.pdf 
 
Conferencia Episcopal Española. Modelo de Testamento vital: 
http://www.conferenciaepiscopal.es/index.php/testamento-vital.html%20 
 
Página del Consejo de Europa  / Bioética y final de la vida:  
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/default_en.asp 
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Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos de España / Guía de la Sedación 
Paliativa: 
https://www.cgcom.es/noticias/2011/11/11_11_11_sedaccion 
 
Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) 
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http://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/principal/documentosAcc.a
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http://testamentovital.wikispaces.com/file/view/Ley+Aragon.pdf 
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020688a0c/?vgnextoid=fe8ff8e63a2b6210VgnVCM10000097030a0aRCRD&vgnextc
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http://www.jccm.es/web/es/CastillaLaMancha/plan1212674976846pl/12126781150
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http://www.saludcastillayleon.es/sanidad/cm/ciudadanos/tkPopUp%3bjsessionid=c
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cheRa40Lc3eSb3eNa3uKe6fznA5Pp7ftolbGmkTy?pgseed=1235493604462&idConte
nt=440957&locale=es_ES&textOnly=false 
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6 1. INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN


LA CIUDADANÍA cada vez es más consciente de los derechos que tiene respecto a la gestión 
de la propia salud y enfermedad. Por eso, de manera progresiva, lenta pero imparable, aumenta la 
demanda de información y participación activa en la toma de decisiones sanitarias. Esto ha hecho 
surgir un nuevo modelo de relación clínica que denominamos “consentimiento informado”, don-
de las personas enfermas son reconocidas como los protagonistas centrales del proceso de toma 
de decisiones1. Así, la decisión última sobre lo que debe hacerse en relación con el diagnóstico o 
tratamiento de su enfermedad corresponde al propio sujeto de esa decisión: la persona enferma. 


Sin embargo los procesos participados entrañan más complejidades que los dirigidos unila-
teralmente por una de las partes, que son sin duda más sencillos, rápidos y directos. Así sucedía 
antaño cuando era el médico quien tomaba todas las decisiones por la persona enferma, sin 
necesidad ni de informarla ni de contar con su opinión, menos aún con su decisión. El hecho de 
que ahora se acepte que es la persona enferma quien debe tomar la decisión tras un proceso 
de información implica que se pueden producir resultados –decisiones- que no siempre resultan 
fáciles de aceptar por quienes lo rodean. Quizás la decisión más controvertida es aquella en la 
que el paciente rechaza una intervención propuesta por los profesionales, quienes la consideran 
necesaria para garantizar su salud, curar su enfermedad o, simplemente, salvar su vida. Este tipo 
de decisiones son las que tensionan de manera más profunda el modelo del “consentimiento infor-
mado”, pues entrañan un notable conflicto entre valores tan importantes como son, por ejemplo, 
la vida y la libertad.


Aunque este tipo de decisiones difíciles ha ido variando con el tiempo respecto al tipo de 
terapias o situaciones clínicas implicadas, haciendo aparecer decisiones tan complejas como la 
de aceptar que una paciente consciente y capaz solicite ser desconectada de una ventilación 
mecánica aun a sabiendas de que seguramente ello precipitará su muerte2 , lo cierto es que hay 
una con una larga tradición: el rechazo a recibir sangre o hemoderivados. 
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Este rechazo ha sido durante décadas una característica casi exclusiva de las personas 
pertenecientes a la comunidad cristiana de los Testigos de Jehová (Anexo 1). Sin embargo, aun-
que lo más frecuente sigue siendo que las personas que rechazan esta terapia lo hagan por ser 
miembros de esta comunidad religiosa, lo cierto es que en los últimos años han comenzado a 
aparecer personas que toman también esta decisión y lo hacen por motivaciones muy distintas: 
simplemente les desagrada la idea de recibir sangre de otra persona, no quieren asumir los ries-
gos de la transfusión sanguínea, tienen creencias filosóficas o religiosas de otro tipo que les llevan 
a esta decisión de rechazo, etc. Es previsible que estas decisiones –con independencia del moti-
vo que las sustente- sean cada vez más frecuentes.


La terapia con sangre o hemoderivados es una terapia muy importante en el marco de 
la atención sanitaria, especialmente en el marco de la actividad quirúrgica. El hecho de que 
un paciente al mismo tiempo acepte la realización de esas intervenciones y rechace que en el 
curso de ellas se utilice sangre o hemoderivados como parte del tratamiento añade una com-
plejidad adicional a la actividad sanitaria, tanto desde el punto de vista organizacional, como 
ético y jurídico a la que hay que dar respuesta adecuada. 


Por este motivo, en los últimos años, tanto fuera3 4 5 6 como dentro de nuestro país  se han 
multiplicado los esfuerzos por elaborar recomendaciones7 8 9 y protocolos10 11  que ayuden a los 
profesionales, pacientes y gestores a atender estas situaciones complejas.


En Andalucía esta consideración ya llevó en 2007 al Hospital de Antequera del Servicio An-
daluz de Salud a aprobar un “Protocolo de Atención a los pacientes de la confesión religiosa de 
los Testigos de Jehová”12 . Este protocolo sirvió como modelo inspirador a otros centros sanitarios 
de la red asistencial andaluza.


Para seguir avanzando en esta línea, las presentes Recomendaciones quieren servir de 
marco general para que los centros del Sistema Sanitario Público de Andalucía, desde el respeto 
a las directrices generales que establecen, puedan elaborar e implantar sus propios Protocolos 
adaptados a las características particulares de cada uno de ellos. 
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  CONSIDERACIONES ÉTICAS, 


  DEONTOLÓGICAS Y JURÍDICAS


La valoración ética, deontológica y jurídica del rechazo de terapias con sangre y hemo-
derivados ha sufrido un cambio enorme en los últimos años, tanto en el ámbito internacional 
como en el de España y Andalucía. Así, una conducta que hasta hace bien poco tiempo se 
consideraba carente de legitimidad moral y legal, hoy se tiende a ver como una manifestación 
más del avance del ejercicio de la libertad personal, por lo que se insiste en la necesidad de 
garantizar su ejercicio adecuado13.  Este apartado indagará cuál es la aproximación actual 
más adecuada a estos aspectos.


2.1.1. DE LA POSTURA CLÁSICA AL MODELO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO


        Desde el punto de vista de la ética médica clásica, la actuación moralmente correc-
ta es la que resulta beneficiosa para el paciente. El significado de lo que sea beneficioso es 
decidido unilateralmente por el médico, que es el único con saber científico y moral suficiente 
para hacerlo. El paciente no sabe ni lo que le sucede ni lo que le conviene. Sólo puede y debe 
colaborar obedientemente con el profesional en la realización de ese bien decidido benevo-
lentemente por éste.  Esta manera de entender la relación clínica es lo que llamamos “pater-
nalismo médico”. 


2


2.1    CONSIDERACIONES ÉTICAS 
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Desde esta perspectiva, una vez establecida la indicación clínica de la transfusión san-
guínea como única alternativa viable, el único curso de acción posible para el médico 
desde el punto de vista moral es llevarla a cabo. No hacer la transfusión es una mala praxis 
técnica y moral. 


Sin embargo este modelo de relación clínica no resulta hoy en día ni viable ni aceptable. 
La evolución social, la ética y el derecho han potenciado la autonomía de las personas, lo 
que se refleja tanto en la vida cotidiana como en el ámbito religioso y en el político. Las per-
sonas pueden ahora elegir libremente, autónomamente, sus planes de vida y de felicidad. 
Y también sus límites y sus consecuencias. Por eso la autoridad moral con la que el médico  
interpretaba unilateralmente qué era lo bueno para el paciente se revela cada vez más 
como insuficiente. 


La toma de decisiones sobre la salud y la enfermedad ya sólo puede ser una toma de de-
cisiones compartida entre profesionales y pacientes. Esto es lo que llamamos consentimiento 
informado, que es el modelo de relación éticamente vigente en la actualidad, y que tam-
bién es el marco en el que debe analizarse la cuestión del rechazo de las transfusiones por los 
pacientes, sean o no Testigos de Jehová.


Lo cierto es que en lo cotidiano de la práctica clínica, los profesionales proponen a los pa-
cientes aquellas posibilidades terapéuticas más acordes a lo que consideran buena práctica 
clínica, y éstos las aceptan sin problemas. Existe una confianza tácita en que la actuación 
del profesional se basa en la mejor ciencia y persigue el mayor bien para el paciente, y sus 
preferencias y valores no suelen estar muy distanciadas.


La evidencia científica que aportan los ensayos clínicos, es la base y el objetivo de las 
actuaciones en salud, es lo que define “lo mejor” y lo que hace de la medicina una ciencia. 
Pero esa evidencia, lo mejor para la generalidad de una población, hay que aplicarlo luego 
a cada caso concreto, a pacientes individuales cuyas condiciones particulares (edad, sexo, 
estado de salud, lugar de residencia, situación familiar y social) los hacen diferentes a los 
demás pacientes. Saber trasladar lo general a lo particular, a lo que al juicio del profesional 
constituye lo óptimo para cada paciente concreto, es lo que hace de la medicina un arte. 
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Pero el problema no acaba aquí, porque a diferencia del modelo clásico, el modelo del 
consentimiento informado exige un paso más: deliberar con el paciente acerca de si lo que 
el profesional entiende como “lo mejor” para él, coincide con lo que el paciente considera 
“lo mejor” desde el punto de vista de su proyecto vital personal. 


Como ya se ha dicho la mayor parte de las veces esa coincidencia se produce. Pero a 
veces no es así. Se abre entonces el escenario del rechazo de tratamiento, del que el recha-
zo a la transfusión de sangre y hemoderivados no es sino un caso particular. Estas situaciones 
pueden convertirse en auténticas tragedias cuando los profesionales implicados no lograr 
afrontar con serenidad la incertidumbre e incomodidad que producen y optan por solucio-
nes rápidas: alta voluntaria, llamada al juzgado, “objeción”, etc. Por eso resulta imprescindi-
ble y urgente facilitar a los profesionales herramientas que les ayuden a mejorar la calidad del 
siempre difícil manejo de estas situaciones. 


2.1.2. LOS PRINCIPIOS ÉTICOS EN LA TOMA DE DECISIONES CLÍNICAS SOBRE 
TRANSFUSIÓN SANGUÍNEA Y SUS CONFLICTOS


  Hoy en día es ampliamente aceptado que la asistencia sanitaria debe guiarse por 4 
principios éticos básicos: 


Principio de No-Maleficencia: debe evitarse realizar daño físico, psíquico o moral a las 
personas. Para ello debe evitarse realizarles intervenciones diagnósticas o terapéuti-
cas incorrectas o contraindicadas desde el punto de vista científico-técnico y clíni-
co, inseguras o sin evidencia suficiente, y proteger su integridad física y su intimidad. 


Principio de Justicia: debe procurarse un reparto equitativo de los beneficios y las 
cargas, facilitando un acceso no discriminatorio, adecuado y suficiente de las per-
sonas a los recursos disponibles, y un uso eficiente de los mismos.


Principio de Autonomía: debe respetarse que las personas gestionen su propia vida 
y tomen decisiones respecto a su salud y su enfermedad.
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Principio de Beneficencia: debe promocionarse el bienestar de las personas, procu-
rando que realicen su propio proyecto de vida y felicidad en la medida de lo posible.


El conflicto ético en las decisiones de rechazo de tratamientos se expresa a menudo como 
un conflicto que afecta a los cuatro principios, sobre todo entre el principio de autonomía y 
los otros tres principios14. Es decir, el profesional suele invocar razones basadas en la benefi-
cencia, no-maleficencia y justicia para oponerse al rechazo del tratamiento fundamentado 
en el principio de autonomía. 


Los argumentos éticos profesionales basados en el principio de beneficencia pue-
den expresar la dificultad del profesional para aceptar que su obligación moral de 
procurarle el “mayor bien” al paciente termina una vez que ha desplegado toda la 
información y argumentación de que es capaz para tratar de que el paciente elija 
la transfusión, la mejor decisión desde su punto de vista como profesional. Los pro-
fesionales no tienen obligación de “salvar la vida” de un paciente “a toda costa”, 
pasando por encima de las preferencias y opiniones del paciente al respecto15. Por 
ejemplo, los pacientes Testigos de Jehová afirman que la sangre no puede producir-
les ningún bien, porque les hace perder el bien más preciado para ellos: su relación 
con Dios. Por eso, las obligaciones del profesional terminan cuando ha explicado 
detalladamente las diferentes alternativas con su balance riesgo - beneficio, y ha re-
comendado persuasivamente la transfusión como la terapia de elección En su lugar 
aparece ahora la obligación de buscar la mejor alternativa terapéutica disponible 
y realizable que además sea aceptable para el paciente.


Los argumentos éticos profesionales basados en el principio de no-maleficencia pue-
den expresar la dificultad para aceptar que 


estamos obligados a no hacer cosas contraindicadas, técnicamente mal 
hechas, 


pero NO estamos obligados a hacer necesariamente lo indicado cuando 
el paciente capaz se opone a que lo hagamos. 
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Esto se traduce en que, si con el consentimiento de un paciente se decide realizarle 
una transfusión, entonces debe estar correctamente indicada y técnicamente bien 
realizada, como cualquier otra intervención sanitaria. Pero, y esto es muy importan-
te tenerlo muy claro, los profesionales sanitarios no tienen ninguna obligación ética 
de hacer una transfusión, por muy “indicada” que esté, si el paciente autónomo no 
quiere recibirla.


Los argumentos éticos profesionales que invocan el principio de justicia pueden ex-
presar la dificultad para aceptar que, en la toma de decisiones clínicas con pa-
cientes concretos resulta arriesgado enjuiciar la decisión basándose en primer lugar 
en criterios de eficiencia. Los argumentos adoptan habitualmente esta forma: “si 
alguien por libre decisión, rechaza el tratamiento más efectivo y menos costoso, su 
derecho a utilizar otras terapias con peor relación coste-efectividad a cuenta de la 
sanidad pública, debería ser cuestionable”. Este argumento se apoya en la respon-
sabilidad que cada persona debe asumir ante una decisión libre y que abarca tam-
bién a las consecuencias que dicha elección pueda acarrearle a él y, por extensión 
a toda la colectividad. Sin embargo, por regla general, estamos hablando de una 
decisión razonada, coherente con el proyecto vital de esa persona, no de una deci-
sión tomada “por capricho”, ni de una decisión que sea contraria al derecho o a las 
leyes de nuestro país. Además, si aceptamos este argumento, entonces deberíamos 
aplicarlo igualmente a otras situaciones: aquellos que por libre decisión llevan una 
vida poco saludable o con mayor riesgo de accidentes (tabaquismo, consumo de 
drogas o alcohol, alimentación rica en colesterol, vida sedentaria, deportes de ries-
go, conducción temeraria, etc.) y que por tanto generarán gasto excesivo al sistema 
sanitario, no deberían tener acceso a determinadas terapias o, en todo caso, debe-
rían costearlas ellos mismos. El argumento de la “justicia” es, por tanto, un argumento 
complejo que puede volverse fácilmente hacia quien lo esgrime.


Una última manera de oponerse a una decisión de rechazo de un tratamiento es cuestio-
nar el propio principio de autonomía, es decir, la preocupación por la posibilidad de que la 
decisión del paciente no sea verdaderamente autónoma. Esto puede suceder por alguno de 
los siguientes motivos:
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Falta de voluntariedad. A veces los profesionales dicen tener la  impresión de que el 
rechazo a las transfusiones por parte de algunas personas, por ejemplo en los Testi-
gos de Jehová, está excesivamente condicionada por la presión del propio grupo. 
En general es difícil objetivar tales impresiones. Hay que aceptar que, en principio, 
las personas adultas se adhieren libremente a las organizaciones y formas de pensar 
que les parecen adecuadas; no obstante, es un deber de los profesionales sanita-
rios asegurarse de que la decisión del paciente se produce sin coacción alguna. 


Más allá de que nuestra Constitución recoja el derecho a la libertad de creencias 
en el artículo 16, una sociedad plural en el siglo XXI debe tener incorporado de 
hecho este principio. No se trata pues, de acordar que en teoría cada cual tenga 
derecho a tener las creencias que quiera sobre su vida, su salud, o sobre lo que es 
mejor para él; la cuestión es si, en la práctica (incluida la práctica clínica), estamos 
realmente comprometidos con este derecho y estamos en realidad dispuestos a 
respetarlo y protegerlo. Y no porque estemos de acuerdo con los planteamientos o 
los valores de cada paciente que atendemos, sino porque de hecho asumimos que 
tiene derecho a tenerlos, tanto si coinciden con los propios como si no.


Falta de información, que dificulta el correcto balance riesgo-beneficio de la acep-
tación o rechazo de una transfusión. Pero entonces aquí la responsabilidad es de los 
propios profesionales, que deben subsanar en primer lugar tales déficits.


Falta de capacidad de hecho o de capacidad legal, en cuyo caso la toma de 
decisiones se adoptará la forma de “consentimiento por representación”, un esce-
nario complejo sobre el que volveremos más adelante. 


   2.1.3. ÉTICA E INCERTIDUMBRE. 


  Una de las cuestiones más costosas para todas las personas es aceptar que las deci-
siones prácticas, sean desde el punto de vista técnico o ético, no se mueven en el campo de 
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la certeza, sino en el de la incertidumbre, en el de la probabilidad. Las decisiones médicas, como 
decisiones prácticas, no se escapan a este principio general. Pero es difícil de aceptar, incluso por 
los propios profesionales, a los que se supone maestros en el arte de manejar la incertidumbre. 


Por eso es importante que los profesionales sean conscientes de que, sea cual sea el proce-
dimiento, nadie puede asegurar que en un momento dado se plantee la necesidad clínica del 
uso de hemoderivados. Incluso en la intervención más simple puede ocurrir alguna complica-
ción que lo haga recomendable o incluso imprescindible para salvar la vida. Esto lleva muchas 
veces a los profesionales a negarse a asumir esa situación y, por tanto, a no aceptar la reali-
zación de un procedimiento a no ser que el paciente consienta a la transfusión. El argumento 
que subyace es el siguiente: si yo inicio una actuación que puede conducir a la necesidad de 
transfundir y el paciente no lo acepta, puede suceder que una actuación pensada para mejo-
rar su salud termine con un desenlace fatal, y eso me resulta moralmente inaceptable.


Pero esta forma de argumentar lleva a tremendas contradicciones que, en última instan-
cia, bloquean cualquier decisión y hacen imposible, por irracional e insegura, la práctica 
clínica. Cualquier formulario de consentimiento informado de la intervención más simple, 
incluye entre sus riesgos la remota posibilidad de que ocurran una serie de complicaciones 
que puedan poner en peligro la vida. Con esta posibilidad presente, se realizan a diario miles 
de intervenciones sin que esa cuota de incertidumbre resulte a los profesionales sanitarios 
algo moralmente inaceptable.


De hecho basta revisar los formularios de consentimiento informado para encontrarse con 
que cualquier intervención tiene riesgos de lesiones que, sin necesitar una transfusión, pue-
dan poner en peligro la viabilidad de un miembro y desembocar en una situación en que 
para salvar la vida sea necesario, por ejemplo, amputarlo. ¿Se negará la cirugía artroscópica 
a un paciente que ya de entrada dice que, en ese caso, no autorizará la amputación del 
miembro y asumirá la posibilidad de muerte por gangrena gaseosa si ello llega a suceder? 


En este contexto, los profesionales sanitarios deberán aplicar, como en el resto de su prác-
tica profesional, criterios responsables de graduación o proporcionalidad a sus decisiones, de 
acuerdo a la probabilidad relativa de aparición de un evento documentada en la literatura 
o, preferiblemente, en su propio centro o unidad”.







 El actual Código de Deontología Médica de la Organización Médica Colegial (OMC) 
avala el ideal del respeto a la autonomía del paciente en la toma de decisiones y, por tanto, 
del respeto a los principios generales del consentimiento informado, incluido el rechazo del 
tratamiento (Tabla 1)


No obstante, como puede verse, el Código plantea la posibilidad de la objeción de con-
ciencia en varios de sus artículos (artículos 32 a 35), una cuestión que está en debate perma-
nente y sobre la que se volverá más adelante16. 


CÓDIGO DEONTOLÓGICO DE LA ORGANIZACIÓN MÉDICA COLEGIAL


Artículo 9


1. El médico respetará las convicciones de sus pacientes y se abstendrá de im-


ponerles las propias.


2. En el ejercicio de su profesión el médico actuará  con corrección y delicade-


za, respetando la intimidad de su paciente.


3. Médico y paciente tienen derecho a la presencia de un acompañante o 


colaborador cuando el carácter íntimo de la anamnesis o la exploración así lo 


requieran.


Artículo 12


1. El médico respetará el derecho del paciente a decidir libremente, después de 


recibir la información adecuada, sobre las opciones clínicas disponibles. Es un de-


ber del médico respetar el derecho del paciente a estar informado en todas y 


cada una de las fases del proceso asistencial. Como regla general, la información 


será la suficiente y necesaria para que el paciente pueda tomar decisiones.


2. El médico respetará el rechazo del paciente, total o parcial, a una prueba 


diagnóstica o a un tratamiento. Deberá informarle de manera comprensible y 


17CONSEJERÍA DE SALUD. JUNTA DE  ANDALUCÍA 


2.2    CONSIDERACIONES DEONTOLÓGICAS
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precisa de las consecuencias que puedan derivarse de persistir en su negativa, 


dejando constancia de ello en la historia clínica.


3. Si el paciente exigiera del médico un procedimiento que éste, por razones 


científicas o éticas, juzgase inadecuado o inaceptable, el médico, tras informar-


le debidamente, quedará dispensado de actuar. 


4. Cuando el médico atienda a una persona en huelga de hambre, le informará 


sobre las consecuencias del rechazo a la alimentación, así como de su previsi-


ble evolución y pronóstico. Respetará la libertad de quienes decidan de forma 


consciente y libre realizar huelga de hambre, incluidas las personas privadas de 


libertad, pudiendo acogerse a la objeción de conciencia si fuese obligado a 


contrariar esta libertad.


TABLA 1: Artículos del Código deontológico de la OMC aplicables al rechazo de terapia transfusional


De forma similar se posiciona el Código Deontológico de la Enfermería Española (Tabla 
2). Sus artículos 4, 5 y 6 avalan claramente la necesidad de respetar las decisiones de los pa-
cientes. Sin embargo, de forma similar a lo que sucede en el caso del Código Deontológico 
de Medicina, en el artículo 16 se introduce una reivindicación indirecta de la objeción de 
conciencia.


CÓDIGO DEONTOLÓGICO DE LA ENFERMERÍA ESPAÑOLA


Artículo 4


La Enfermera/o reconoce que la libertad y la igualdad en dignidad y derecho son 


valores compartidos por todos los seres humanos que se hallan garantizados por la 


Constitución Española y Declaración Universal de Derechos Humanos. Por ello, la 


Enfermera/o está obligada/o tratar con el mismo respeto a todos, sin distinción de 


raza, sexo, edad, religión, nacionalidad, opinión política, condición social o estado 


de salud. 
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Artículo 5


Consecuentemente las Enfermeras/os deben proteger al paciente, mientras esté 


a su cuidado, de posibles tratos humillantes, degradantes, o de cualquier otro tipo 


de afrentas a su dignidad personal. 


Artículo 6


En ejercicio de sus funciones, las Enfermeras/os están obligados a respetar la liber-


tad del paciente, a elegir y controlar la atención que se le presta.


TABLA 2: Artículos del Código Deontológico de la Enfermería Española aplicables al rechazo 


de terapia transfusional.


Por último merece la pena señalar que el artículo 2 del Código de Ética de la “Interna-
tional Society of Blood Transfusion” (ISBT/SITS)17 adoptado por la Organización Mundial de la 
Salud (WHO) en el año 2000, establece que: 


“El paciente debería ser informado del conocimiento de los riesgos y beneficios de la trans-


fusión de sangre y/o terapias alternativas y tiene el derecho de aceptar o rehusar el proce-


dimiento. Cualquier voluntad anticipada válida debería ser respetada”.


2.3.1. EL DERECHO A RECHAZAR UNA INTERVENCIÓN SANITARIA Y EL 
DEBER PROFESIONAL E INSTITUCIONAL DE RESPETARLO


El Ordenamiento jurídico español establece con total claridad que toda persona, 
tiene el derecho a que se le solicite el consentimiento informado para realizarle cualquier 
intervención sanitaria y, en consecuencia, a negarse libremente a recibirla. 


2.3    CONSIDERACIONES JURÍDICAS
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Así, el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa, que es ley 
vigente en España desde el 1 de enero de 2000, establece, como norma general en el artí-
culo 5, que «Una intervención en el ámbito de la sanidad sólo podrá efectuarse después de 
que la persona afectada haya dado su libre e inequívoco consentimiento», y que la persona 
afectada «podrá revocar libremente su consentimiento”. 


Por su parte el artículo 15 de la Constitución Española establece el derecho a la integridad 
física y moral, y a no sufrir tortura ni trato inhumano o degradante .


Ya la Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad, recogía en su artículo 10.6 el dere-
cho del paciente a la libre elección entre las opciones que el médico pudiera ofrecerle y en 
el 10.9 el derecho a negarse al tratamiento. 


Pero sobre todo, la vigente Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la 
autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y docu-
mentación clínica, determina que cualquier intervención en el ámbito de la salud requiere 
que la persona afectada haya dado su consentimiento libremente, tras haber recibido la ne-
cesaria información, con la excepción de la existencia de riesgo grave para la salud pública 
o cuando en una situación de riesgo inmediato no se pudiera obtener el consentimiento del 
paciente ni de sus familiares o allegados. 


De forma más específica esta Ley establece en su artículo 2.3 y 2.4 lo siguiente:   


“2. 3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la infor-


mación adecuada, entre las opciones clínicas disponibles.


2. 4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los 


casos determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento constará por escrito.”


Y en el apartado 5 del artículo 8, consigna el derecho a revocar el consentimiento: 


“8. 5. El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cualquier 


momento”.
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Las personas pueden ejercer estos derechos aún incluso en el supuesto de que su rechazo 
al tratamiento pueda poner en grave riesgo su vida o incluso precipitar su muerte. Sólo en 
circunstancias excepcionales puede limitarse ese derecho. Por eso, el Tribunal Constitucional 
ya estableció en su día (STC de 27 de junio y de 19 de julio de 1990) que en “la decisión de 
quien asume el riesgo de morir en un acto de voluntad que sólo a él afecta (…) podría sos-
tenerse la ilicitud de la asistencia médica obligatoria o de cualquier otro impedimento a la 
realización de esa voluntad”. 


Este derecho a rechazar tratamiento o revocar un consentimiento también ha sido cla-
ramente establecido en la legislación de Andalucía El artículo 6 de la Ley 2/1998 de Salud 
de Andalucía ya lo recogía explícitamente y el artículo 8 de la Ley 2/2010 de Andalucía, de 
derechos y garantías de la dignidad de la persona en proceso de muerte, le ha dado todavía 
una relevancia mayor (Tabla 3). 


Artículo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervención.


1. Toda persona tiene derecho a rechazar la intervención propuesta por los profesiona-


les sanitarios, tras un proceso de información y decisión, aunque ello pueda poner en 


peligro su vida. Dicho rechazo deberá constar por escrito. Si no pudiere firmar, firmará 


en su lugar otra persona que actuará como testigo a su ruego, dejando constancia 


de su identificación y del motivo que impide la firma por la persona que rechaza la 


intervención propuesta. Todo ello deberá constar por escrito en la historia clínica.


2. Igualmente, los pacientes tienen derecho a revocar el consentimiento informado 


emitido respecto de una intervención concreta, lo que implicará necesariamente 


la interrupción de dicha intervención, aunque ello pueda poner en peligro sus vi-


das, sin perjuicio de lo dispuesto en el artículo 6.1.ñ de la Ley 2/1998, de 15 de junio, 


de Salud de Andalucía.


3. La revocación del consentimiento informado deberá constar por escrito. Si la 


persona no pudiere firmar, firmará en su lugar otra persona que actuará como testi-
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go a su ruego, dejando constancia de su identificación y del motivo que impide la 


firma de quien revoca su consentimiento informado. Todo ello deberá constar por 


escrito en la historia clínica.


TABLA 3: Artículo 8 de la Ley 2/2010 de Andalucía.


Obviamente todo este marco jurídico general es directamente aplicable a la terapia con san-
gre o hemoderivados. Por ello, siguiendo el principio establecido en el artículo 9 de la Constitución 
española, la existencia de este derecho reconocido genera automáticamente deberes de res-
peto en los profesionales sanitarios y garantías de cumplimiento en las administraciones públicas. 


El deber de los profesionales sanitarios queda explícitamente reconocido en el artículo 
5.1.c de la Ley 44/2003 de ordenación de las profesiones sanitarias.


“Los profesionales tienen el deber de respetar la personalidad, dignidad e intimidad de las 


personas a su cuidado y deben respetar la participación de los mismos en las tomas de deci-


siones que les afecten. En todo caso, deben ofrecer una información suficiente y adecuada 


para que aquéllos puedan ejercer su derecho al consentimiento sobre dichas decisiones.”


Por tanto, como aproximación jurídica general, aunque necesitada de matizaciones con-
cretas posteriores, cabe señalar el derecho de los pacientes a rechazar las terapias con 
sangre o hemoderivados, el deber de los profesionales sanitarios de respetar dicha decisión 
y la obligación de las administraciones públicas, por tanto de los centros sanitarios que a ella 
pertenezcan, de garantizar su protección adecuada.


Estos deberes profesionales y garantías institucionales tienen, en primer lugar, un carácter fun-
damentalmente “negativo”, en el sentido de que obligan a todos a evitar imponer un tratamien-
to a alguien en contra de su voluntad, esto es, obligan a “no hacer”. Pero el sentido “positivo” 
de los deberes y garantías, la obligación de “hacer”, tiene un carácter más circunscrito, aunque 
no por ello inexistente. Y es que la búsqueda de alternativas factibles a ese rechazo está siem-
pre limitada por al menos dos motivos. Uno es la buena práctica clínica conforme al estado del 
conocimiento científico en cada momento, algo que es un también un deber jurídico de los pro-
fesionales recogido en el art. 5.1.a de la citada Ley de ordenación de las profesiones sanitarias. 
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“Los profesionales tienen el deber de prestar una atención sanitaria técnica y profesional 


adecuada a las necesidades de salud de las personas que atienden, de acuerdo con el 


estado de desarrollo de los conocimientos científicos de cada momento y con los niveles de 


calidad y seguridad que se establecen en esta Ley y el resto de normas legales y deontoló-


gicas aplicables.”


En la misma línea se pronuncia el artículo 18.1 de la Ley 2/2010 de Andalucía, sobre derechos 
y garantías de la dignidad de la persona en proceso de muerte.


“Art. 18.1. El médico o médica responsable, antes de proponer cualquier intervención 


sanitaria a una persona en proceso de muerte, deberá asegurarse de que la misma está clí-


nicamente indicada, elaborando su juicio clínico al respecto basándose en el estado de la 


ciencia, en la evidencia científica disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en 


el estado clínico, gravedad y pronóstico de la persona afecta. En el caso de que este juicio 


profesional concluya en la indicación de una intervención sanitaria, someterá entonces la 


misma al consentimiento libre y voluntario de la persona, que podrá aceptar la intervención 


propuesta, elegir libremente entre las opciones clínicas disponibles, o rechazarla, en los tér-


minos previstos en la presente Ley y en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre”. (Ley 2/2010)


Este artículo constituye una auténtica definición de la “lex artis” en un sentido moderno, 
superando el concepto antiguo que reducía la “lex artis” al buen hacer profesional conforme 
al saber científico del momento, sin incorporar la necesidad de dar información y pedir el 
consentimiento del paciente. 


El otro motivo es la disponibilidad real y efectiva de dichos medios alternativos, algo que 
no es siempre posible en un sistema sanitario con cobertura de vocación universal y financia-
ción pública, como es el sistema sanitario español, que se ve obligado a priorizar el destino de 
sus limitados recursos. Así, en doctrina reiterada del Tribunal Supremo - 22 noviembre 1990 (RJ 
1990, 8598), 14 abril 1993 (RJ 1993, 3338) y 3 mayo 1994 ( RJ 1994, 5353) entre otras muchas- , el 
afiliado puede optar entre la medicina privada y la pública e incluso negarse al tratamiento 
prescrito por los facultativos de los centros de sanidad públicos solicitando el alta voluntaria, 
pero las Administraciones Públicas no abonarán los gastos que puedan ocasionarse por la 
utilización de servicios distintos a aquellos que correspondan al beneficiario –salvo aquellos 
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supuestos excepcionales que han de ser justificados por los interesados, como los de urgen-
cia vital o denegación justificada de tratamiento-. Además el Tribunal ha establecido que la 
obtención de una asistencia con las técnicas más avanzadas y costosas no puede, razona-
blemente, constituir el contenido de la acción protectora de un sistema público caracteriza-
do por la limitación de medios, cuando existen alternativas factibles más económicas –por 
ejemplo, una transfusión de sangre-. 


2.3.2. LOS REQUISITOS DEL “RECHAZO INFORMADO”.


El “rechazo” no es más que una manifestación de la voluntad, es una decisión. Por 
eso los requisitos que cabe exigir al “rechazo informado” para considerarlo válido son los 
mismos que cabe exigir al “consentimiento informado”. Estos son básicamente los siguientes:


2.3.2.1. VOLUNTARIEDAD O LIBERTAD. 


La persona que rechace la terapia con sangre o hemoderivados habrá de actuar libre-
mente, conforme a su propia voluntad, de acuerdo a los valores que guíen sus decisiones y su 
vida. No podrá ser por tanto coaccionada de ninguna manera para que su decisión sea en 
un sentido u otro, ni por los profesionales sanitarios ni por sus familiares, amigos o –en el caso 
de grupos religiosos.- por los miembros de su comunidad de creencia. Tampoco podrá ser 
manipulada, en el sentido de ofrecerle información sesgada para que decida en un sentido 
predeterminado por quien la informa. Todo ello produce una decisión legalmente inválida. 
Los profesionales sanitarios tienen el deber de tratar de proteger a sus pacientes de esta situación.


2.3.2.2 INFORMACIÓN EN CANTIDAD Y CALIDAD SUFICIENTE


Todos los pacientes que van a recibir una terapia con sangre o hemoderivados tienen dere-
cho a recibir información acerca de la finalidad y naturaleza de dicha terapia así como sus ries-
gos, consecuencias y alternativas factibles. Todos los profesionales sanitarios que participen en 
la atención sanitaria de estos pacientes tienen obligación de proporcionar dicha información, 
en cada caso en función del grado de competencia y nivel de responsabilidad. También tie-
nen el deber de respetar el derecho de los pacientes a no ser informados cuando así lo deseen.
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La obligación de ofrecer información es proactiva, no meramente pasiva (“Yo sólo informo 
cuando los pacientes me lo piden”). Puesto que el rechazo a esta terapia puede tener conse-
cuencias importantes es muy importante detectar cuanto antes si el paciente que potencial-
mente puede necesitar una transfusión tiene algún tipo de duda, preferencia o prejuicio al 
respecto. Esta obligación general de facilitar información alcanza incluso aunque el paciente 
se encuentre en situación de incapacidad. 


La información debe ser clara, veraz, inteligible y en cantidad adecuada para que el pa-
ciente pueda decidir libremente si acepta o no la terapia propuesta o sus alternativas. 


2.3.2.3. CAPACIDAD


El paciente que rechaza una terapia con sangre o hemoderivados debe de tener capa-
cidad de hecho y de derecho suficiente para tomar esta decisión. 


Capacidad de hecho: Presencia de aptitudes psicológicas que permiten a las personas 


gobernar su vida por sí mismas de manera autónoma y tomar y expresar decisiones que 


son fruto de su propia personalidad.


Capacidad de derecho: Reconocimiento jurídico de que una persona tiene entendimien-


to y voluntad suficiente para gobernar por sí misma una esfera de su vida o adoptar una 


determinada decisión. Las personas “incapacitadas judicialmente” tienen restricciones de 


esta capacidad, consignadas en la sentencia judicial. 


Con carácter general el Ordenamiento jurídico presume que los mayores de 18 años po-
seen ambos tipos de capacidades y, por tanto, pueden rechazar un tratamiento con sangre 
o hemoderivados. Según la Ley 41/2002, en caso de que el médico responsable del paciente 
dude de la capacidad de hecho de éste, tiene la obligación de evaluarla y adoptar las de-
cisiones oportunas en el marco del consentimiento por representación o sustitución. 


El artículo 20 de la Ley 2/2010 de Andalucía, de derechos y garantías de la dignidad de la 
persona en proceso de muerte establece recomendaciones muy específicas en relación con 
el proceso de evaluación de la capacidad o incapacidad de hecho (Tabla 4). 







Artículo 20. Deberes respecto a las personas que puedan hallarse  


en situación de incapacidad de hecho.


1. El médico o médica responsable es quien debe valorar si la persona que se halla 


bajo atención médica pudiera encontrarse en una situación de incapacidad de he-


cho que le impidiera decidir por sí misma. Tal valoración debe constar adecuadamen-


te en la historia clínica. Para determinar la situación de incapacidad de hecho se eva-


luarán, entre otros factores que se estimen clínicamente convenientes, los siguientes:


a) Si tiene dificultades para comprender la información que se le suministra.


b) Si retiene defectuosamente dicha información durante el proceso de toma 


     de, decisiones.


c) Si no utiliza la información de forma lógica durante el proceso de toma de


     decisiones.


d) Si falla en la apreciación de las posibles consecuencias de las diferentes 


     alternativas.


e) Si no logra tomar finalmente una decisión o comunicarla.


2. Para la valoración de estos criterios se podrá contar con la opinión de otros pro-


fesionales implicados directamente en la atención de los pacientes. Asimismo, se 


podrá consultar a la familia con objeto de conocer su opinión.


3. Una vez establecida la situación de incapacidad de hecho, el médico o médica 


responsable deberá hacer constar en la historia clínica los datos de quien deba actuar 


por la persona en situación de incapacidad, conforme a lo previsto en el artículo 10.1.


TABLA 4: Artículo 20 de la Ley 2/2010 de Andalucía.


2.3.2.4. REGISTRO ESCRITO


Según el artículo 2.4 de la Ley 41/2002 la negativa a un tratamiento constará por escrito. Por 
tanto, el rechazo a una terapia con sangre o hemoderivados requiere que exista una constan-
cia escrita de dicha decisión. 
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Para ello debe utilizarse el Formulario de Consentimiento Informado para “Trasfusión de 
Hematíes, Plasma y Plaquetas (Transfusión de sangre)” incluido en el Catálogo de Formularios 
Escritos de Consentimiento Informado de la Consejería de Salud, disponible en el Portal de 
Salud de la Junta de Andalucía. En tal caso, tras leer junto con el paciente la información, 
debe cumplimentarse el apartado 2.4, dedicado al “Rechazo de la Intervención” y el resto 
de los apartados que correspondan y archivarse en la Historia Clínica del paciente. 


Puede ser conveniente consignar además en la Historia Clínica una descripción de cómo 
se ha llevado a cabo el proceso de información y toma de decisiones.


2.3.3. LA DECLARACIÓN DE VOLUNTAD ANTICIPADA Y EL RECHAZO DE 
LA TERAPIA CON SANGRE O HEMODERIVADOS


Una forma adicional que tienen los pacientes de expresar su rechazo a la terapia 
con sangre o hemoderivados, para que se tenga en consideración en el caso de que ellos 
no puedan expresarlo por sí mismos por estar en situación de incapacidad, es mediante una 
declaración de Voluntad Anticipada. Estos documentos tienen validez plena si se ajustan al 
marco jurídico general establecido por el artículo 11 de la Ley 41/2002 antes citada y, sobre 
todo, a las legislaciones autonómicas que desarrollan sus requisitos. 


En Andalucía las “voluntades vitales anticipadas” se regulan fundamentalmente median-
te dos normas jurídicas, la Ley 5/2003 de Declaración de Voluntad Vital Anticipada, y la Ley 
2/2010 de Derechos y garantías de la dignidad de la persona en proceso de muerte. 


Si el paciente que se encuentra en un determinado momento en situación de incapaci-
dad — por ejemplo, en shock hipovolémico, o anestesiado o sedado— ha expresado cla-
ramente en su Voluntad Vital Anticipada un deseo respecto a un determinado tratamiento, 
por ejemplo, el rechazo de la transfusión sanguínea, entonces hay que tener muy en cuenta 
lo que dicen tanto el artículo 7 de la citada Ley 5/2003 de Voluntades anticipadas como los 
artículos 9.4 y 19.3 de la Ley 2/2010: 
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“Art. 7. Dicha declaración prevalecerá sobre la opinión y las indicaciones que puedan ser 


realizadas por los familiares, allegados o, en su caso, el representante designado por el autor 


de la declaración y por los profesionales que participen en su atención sanitaria”. (Ley 5/2003)”


Cuando en la declaración de voluntad vital anticipada se designe a una persona repre-
sentante, esta actuará siempre buscando el mayor beneficio y el respeto a la dignidad de la 
persona a la que represente. En todo caso velará para que, en las situaciones clínicas con-
templadas en la declaración, se cumplan las instrucciones que la persona a la que represen-
te haya dejado establecidas”. (Ley 2/2010)


“Art. 19.3. 3. Los profesionales sanitarios tienen obligación de respetar los valores e instruc-


ciones contenidos en la declaración de voluntad vital anticipada, en los términos previstos 


en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, 


y en sus respectivas normas de desarrollo”. (Ley 2/2010)


Lo cual quiere decir que dichas decisiones e instrucciones tienen un carácter jurídico vinculante 
respecto a todos los participantes en la toma de decisiones. Por tanto, la obligación de los profe-
sionales, de sus familiares e incluso del mismo representante designado por el paciente es respetar 
la Voluntad Vital Anticipada del paciente. La obligación se mantiene incluso en el supuesto de pér-
dida de consciencia del paciente y aun en el caso de que exista grave amenaza para la vida del 
paciente. La obligación ética y jurídica de los profesionales es, en tales casos, usar todos los medios 
posibles para salvar la vida del paciente pero respetando, en todo momento, las decisiones que 
respecto a la terapia con sangre o hemoderivados haya consignado en la declaración. 


En el caso de que el paciente no se haya pronunciado directamente en su Voluntad Vital 
Anticipada, su representante deberá decidir teniendo en cuenta los valores y opciones vitales 
que el paciente haya incluido en el documento. Así lo establece el artículo 9.5 de la Ley 2/2010:


“Art. 9. 5. Para la toma de decisiones en las situaciones clínicas no contempladas explí-


citamente en la declaración de voluntad vital anticipada, a fin de presumir la voluntad que 


tendría la persona si estuviera en ese momento en situación de capacidad, quien la repre-


sente tendrá en cuenta los valores u opciones vitales recogidos en la citada declaración”.
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Una consideración importante a tener en cuenta es que la realización de una Declaración 
de Voluntad Anticipada es un derecho de la ciudadanía, pero no una obligación. Según 
dice el artículo 19.1 de la Ley 2/2010. 


“Art. 19.1. Todos los profesionales sanitarios están obligados a proporcionar, a las perso-


nas que se la soliciten, información acerca del derecho a formular la declaración de volun-


tad vital anticipada” (Ley 2/2010). 


De aquí se deduce que los profesionales sanitarios tienen obligación de informar a sus pa-
cientes acerca de su derecho a realizar dicha Declaración, es más, deberían recomendárselo 
vivamente a aquellos pacientes que expresen un rechazo a recibir terapia con sangre y hemo-
derivados, por ejemplo por ser miembros de la confesión religiosa de los Testigos de Jehová. Ello 
aumenta la seguridad jurídica de todos en caso de que el paciente se vuelva incapaz. Pero lo 
que no pueden hacer es exigírselo como condición necesaria para poder acceder a la rea-
lización de una determinada intervención sanitaria porque un “formulario escrito de rechazo 
de transfusión” realizado por la persona capaz en ese mismo momento tiene la misma validez. 


2.3.4. RECHAZO POR REPRESENTACIÓN O SUSTITUCIÓN: INCAPACIDAD 
DE HECHO, INCAPACITACIÓN JUDICIAL Y MENORES DE EDAD.


Cuando un paciente no puede tomar decisiones por sí mismo por estar en situación 
de incapacidad de hecho, estar incapacitado judicialmente o ser menor de edad, entonces 
otras personas deben decidir en su lugar. Esto es lo que se denomina “consentimiento por 
representación o sustitución del paciente” que, al igual que en cualquier otro caso, ante 
decisiones de terapia con sangre o hemoderivados. “se hará siempre buscando su mayor 
beneficio y el respeto a su dignidad personal” y teniendo “en cuenta tanto sus deseos expre-
sados previamente, como los que hubieran formulado presuntamente de encontrarse ahora 
en situación de capacidad”. (Art. 10.3 de la Ley 2/2010 de Andalucía). 


En cualquier caso, los profesionales tienen obligación de facilitar al paciente información 
adaptada a su capacidad de comprensión y a los representantes o sustitutos de forma ade-







cuada a sus necesidades para tomar una decisión. Además, el paciente siempre participará 
en el proceso de toma de decisiones en la medida de lo posible (Art. 9.5 de la Ley básica 
41/2002 y Art 10.3 de la Ley 2/2010 de Andalucía).


Un resumen de las diferentes situaciones que pueden contemplarse se encuentra en la Tabla 5. 


2.3.4.1. SITUACIÓN DE INCAPACIDAD DE HECHO. 


La decisión de aceptar o rechazar la terapia transfusional corresponde entonces, en or-
den descendente (Art 10.1 de la Ley 2/2010 de Andalucía).


Al representante que la persona haya designado en su Voluntad Vital Anticipada. Como 


ya hemos comentado, si dicho documento contiene una declaración explícita y clara 


sobre las preferencias en relación con la terapia transfusional, entonces la función del 


representante será velar para que se cumplan. Si no es así, entonces tomará su decisión 


teniendo en cuenta los valores y opciones expresados en dicho documento.


Al representante legal que la persona haya designado mediante otro procedimiento jurídico.


Al cónyuge o la cónyuge o persona vinculada por análoga relación de afectividad.


A los familiares de grado más próximo y dentro del mismo grado al de mayor edad.


2.3.4.2. INCAPACITACIÓN JUDICIAL


En esta situación será necesario conocer la sentencia de incapacitación para examinar el 
ámbito o los ámbitos de la incapacidad, la extensión de la misma y la persona designada ju-
dicialmente para sustituir la voluntad del incapaz (Art. 10.2 de la Ley 2/2010 de Andalucía). En 
el caso de no haber sido designado ninguna, será el Ministerio Fiscal el encargado de deter-
minar el curso de acción a seguir, ya sea tomar el mismo la decisión sanitaria correspondiente 
o designar un representante del paciente para que la adopte. 
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En Andalucía las personas incapacitadas pueden cumplimentar una Declaración de Voluntad 
Anticipada, siempre y cuando la sentencia de incapacitación no se lo prohíba y estén en situación 
de capacidad (intervalo lúcido) cuando la cumplimenten (Art. 4 de la ley 5/2003 de Andalucía). 


SITUACIÓN INFORMACIÓN DECISIÓN


Persona adulta y  capaz


•Detección de necesidades y deseos 
  respecto a la información.


•Aceptación del rechazo de información.


•Información adecuada en cantidad y  
  calidad.


•Búsqueda de alternativas factibles.


•Corresponde a la persona adulta:  
  aceptación de su rechazo a la   
  terapia con sangre o hemoderivados.


•Registro escrito de la decisión.


Persona adulta  
incapaz de hecho


•Información adaptada al estado  
  cognitivo del paciente.


•Informar a los representantes o sustitu- 
 tos de forma adecuada en cantidad  
  y calidad.


•Respetar lo establecido en la decla- 
  ración de voluntad vital anticipada, 
  si existe ésta.


•Si no existe, decisión de los represen- 
  tantes o sustitutos.


•Registro escrito de la decisión.


Persona adulta  
incapacitada  
judicialmente


•Consultar la sentencia para evaluar el  
  alcance de la incapacitación.
•Información adaptada al estado 
  cognitivo del paciente.
Informar al representante legal de forma 
adecuada, conforme a lo que establez-
ca la sentencia de incapacitación.


•Respetar lo establecido en la senten- 
  cia de incapacitación.
•Si el paciente carece de capacidad  
 de hecho y de derecho (sentencia), 
 entonces la decisión corresponde al  
  representante legal.
•Registro escrito de la decisión.


Persona menor de  
edad, pero con 16 años  


cumplidos o  
emancipada


•Detección de las necesidades y  
  deseos respecto a la información.


•Aceptación del rechazo de información.


Información adecuada en cantidad y 
calidad, tanto al menor como a quien 
ostente la patria potestad o la tutela.


•Búsqueda de alternativas factibles.


Corresponde al menor, aunque 
la opinión de los padres deberá 
ser oída y tenida en cuenta en la 
decisión.


•En caso de conflicto irresoluble,  
  consultar al Juez o Ministerio Fiscal.


•Registro escrito de la decisión.
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TABLA 5: Actuaciones en función del grado de capacidad


2.3.4.3. PERSONAS MENORES DE EDAD


Las decisiones de las personas menores de edad en relación con la terapia con sangre o 
hemoderivados debe ajustar al marco jurídico general establecido en el artículo 11 de la Ley 
2/2010 de Andalucía (Tabla 6).


Artículo 11. Derechos de los pacientes menores de edad.


1. Todo paciente menor de edad tiene derecho a recibir información sobre su en-


fermedad e intervenciones sanitarias propuestas, de forma adaptada a su capa-


cidad de comprensión.


Persona menor de edad, 
entre 12 y 16 años.


Información adecuada en cantidad y 
calidad, tanto al menor como a quien 
ostente la patria potestad o la tutela.


•Búsqueda de alternativas factibles.


•Evaluar la capacidad para decidir.


Ponerse en comunicación con el 
Juez de guardia o el Ministerio fiscal 
para valorar, conjuntamente con los 
padres, la decisión.


•Registro escrito de la decisión.


Persona menor de 12 
años de edad


Información adecuada en cantidad y 
calidad, tanto al menor como a quien 
ostente la patria potestad o la tutela.


•Búsqueda de alternativas factibles.


•Puede presumirse la incapacidad  
  del menor.


La decisión corresponde a los padres, 
pero si se produce un rechazo a la 
terapia con sangre y hemoderivados 
entonces los profesionales pueden 
actuar igualmente, especialmente si la 
vida del menor corre peligro.


•Ponerse en comunicación con el  
  Juez de guardia o el Ministerio fiscal.


•Registro escrito de la decisión.
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También tiene derecho a que su opinión sea escuchada, siempre que tenga doce 


años cumplidos, de conformidad con lo dispuesto en el artículo 9.3.c de la Ley 


41/2002, de 14 de noviembre.


2. Cuando los pacientes sean menores de edad y no sean capaces intelectual ni 


emocionalmente de entender el alcance de la intervención sanitaria propuesta, 


el otorgamiento del consentimiento informado corresponderá a las personas que 


sean sus representantes legales, de conformidad con lo dispuesto en el artículo 


9.3.c de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.


3. Las personas menores emancipadas o con dieciséis años cumplidos prestarán 


por sí mismas el consentimiento, si bien sus padres o representantes legales serán 


informados y su opinión será tenida en cuenta para la toma de la decisión final 


correspondiente, de conformidad con lo dispuesto en el artículo 9.3.c de la Ley 


41/2002, de 14 de noviembre. Asimismo, las personas menores emancipadas o con 


dieciséis años cumplidos tendrán derecho a revocar el consentimiento informado y 


a rechazar la intervención que les sea propuesta por profesionales sanitarios, en los 


términos previstos en el artículo 8.


4. En cualquier caso, el proceso de atención a las personas menores de edad res-


petará las necesidades especiales de estas y se ajustará a lo establecido en la 


normativa vigente.


TABLA 6: Artículo 11 de la Ley 2/2010 de Andalucía


No obstante, en situaciones de emergencia vital que exijan una actuación inmediata, e 
independientemente de la edad del menor y de la opinión de los padres, se actuará de la 
forma necesaria para proteger su salud y su vida, amparándose en el estado de necesidad. 
Posteriormente, en caso de existir o haber existido conflicto con los padres, se procederá a 
comunicar lo sucedido al juez de guardia y al ministerio fiscal.







34 2. CONSIDERACIONES ÉTICAS, DEONTOLÓGICAS Y JURÍDICAS


En las situaciones que no requieran intervención inmediata procede evaluar más deteni-
damente las diferentes situaciones en función de la edad del menor.


En el caso de los menores de edad incapaces de hecho, que de forma orientativa gene-
ral podrían ser considerados los que tengan menos de 12 años, parece aceptado de forma 
unánime que debe prevalecer siempre el derecho a la vida y la salud del menor frente a la 
libertad de conciencia de los padres o tutores. Por tanto, si la necesidad de transfusión tiene 
una elevada probabilidad, se obtendrá permiso judicial para la administración de hemoderi-
vados en caso de riesgo para la salud (Anexo 5). 


Si la persona menor tiene 16 años cumplidos o es emancipada, atendiendo al artículo 
9.3. de la Ley básica 41/2002 y al artículo 11 de la Ley 2/2010 de Andalucía, en principio, las 
consideraciones jurídicas deberían ser las mismas que en el adulto mayor de edad, siempre 
y cuando, obviamente, muestre suficiente capacidad para decidir. No obstante, dado que 
se trata sin duda alguna de una actuación de “grave riesgo”, los padres serán informados y 
su opinión será tenida en cuenta para la toma de la decisión correspondiente. En caso de 
discrepancia irresoluble entre el menor y sus padres se valorará la consulta al juez o ministerio 
fiscal para tomar la decisión final. 


Más compleja es la situación del menor entre 12 y 16 años que aparenta suficiente capa-
cidad para decidir. Lo más prudente, si la situación no exige intervención urgente e indepen-
dientemente de que los padres acepten o rechacen la terapia con sangre o hemoderivados, 
es consultarlo con el juez y el ministerio fiscal.


2.3.5. EMERGENCIA, URGENCIA Y RECHAZO DE TERAPIA CON SANGRE 
O HEMODERIVADOS


La Organización Mundial de la Salud (O.M.S.) define urgencia sanitaria como “la apa-
rición fortuita (imprevista o inesperada) en cualquier lugar o actividad, de un problema de 
salud de causa diversa y gravedad variable, que genera la conciencia de una necesidad 







inminente de atención por parte del sujeto que lo sufre o de su familia”. Se trata de una 
definición amplia, que considera tanto aspectos objetivos como subjetivos y donde caben 
situaciones clínicas muy diferentes por su gravedad y pronóstico. El escalón más alto de la 
urgencia lo constituye la emergencia que es una situación de aparición repentina que resulta 
amenazante para la vida o la de un órgano en un plazo breve de tiempo y que, por tanto, 
requiere una atención inmediata. 


La valoración de una decisión de aceptación o rechazo de la terapia con sangre o he-
moderivados adopta un tono bien distinto según nos enfrentemos a una urgencia o a una 
emergencia. 


La actuación correcta en la emergencia viene establecida por el apartado 2 de la letra 
“ñ” del artículo 6 de la Ley 2/1998 de Salud de Andalucía, en la formulación que establece la 
Disposición Final primera de la Ley 2/2010 de Andalucía, que dice que podrá actuarse sin el 
consentimiento informado:


“2. Cuando exista riesgo inmediato grave para la integridad física o psíquica de la perso-


na enferma y no es posible conseguir su autorización, consultando, cuando las circunstan-


cias lo permitan, lo dispuesto en su declaración de voluntad vital anticipada y, si no existiera 


esta, a sus familiares o a las personas vinculadas de hecho a ella”. 


Es importante fijarse que el artículo no dice, sin más, “siempre se puede actuar sin consenti-
miento en la emergencia”, sino que establece una serie de condiciones para poder hacerlo: 
no se puede demorar la atención, no es posible obtener el consentimiento del paciente, 
no se puede consultar la Voluntad Anticipada o no existe y no es posible contactar con los 
familiares o allegados. En esta situación extrema el profesional está legitimado ética y jurídi-
camente para suministrar inmediatamente sangre o hemoderivados si esa es la terapia que 
considera indicada. 


Pero el problema surge cuando, ante una situación de emergencia, no se puede demorar 
la atención, no es posible consultar la Voluntad Anticipada o no existe pero, habiendo con-
tactado con los familiares, estos se oponen a la decisión de transfusión, alegando, por ejem-
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plo, que el paciente es Testigo de Jehová. Se trata de una situación compleja que sólo puede 
resolverse haciendo una interpretación restrictiva del término “consultar”, que es el que utiliza 
la legislación para describir el tipo de participación de los familiares o allegados en este tipo 
de decisiones. Esta interpretación restrictiva estima que, en esta situación de emergencia, la 
“consulta” equivale más al “derecho a ser oído” que al “derecho a decidir”. Esta interpre-
tación restrictiva se ampara en el hecho de que, si estamos ante situaciones excepcionales 
que permiten a los profesionales actuar sin el consentimiento informado del paciente, esta 
excepcionalidad también alcanza al ejercicio del “consentimiento por representación o sus-
titución”, que no puede ejercerse con la misma facilidad que en otras situaciones donde no 
está en juego de manera inmediata la vida del paciente. 


Por tanto, si el profesional considera que la decisión de sustitución de los familiares no 
tiene la consistencia suficiente y es totalmente contraria al interés del paciente, entonces 
procederá a la transfusión y pondrá el hecho en conocimiento del Ministerio Fiscal. Pero es 
importante tener en consideración que puede haber situaciones en las que las opiniones de 
la familia tengan la consistencia suficiente: por ejemplo, el paciente es un miembro muy acti-
vo de la confesión religiosa de los Testigos de Jehová y la familia aporta evidencias claras de 
que es así. En tal caso, el profesional podría aceptar esta decisión de la familia y no realizar 
la trasfusión.


Por eso, para evitar este tipo de situaciones conflictivas, que pueden generar inseguridad 
a todos los implicados en ellas, es importantísimo urgir a las personas que no deseen recibir 
terapia con sangre o hemoderivados a que cumplimenten una declaración de Voluntad Vital 
Anticipada.


En el caso de la urgencia que no constituye una emergencia, la actuación correcta es la 
misma que en la práctica clínica normal, puesto que el supuesto no se ajusta al contenido del 
artículo antes citado. No hay, por tanto, “excepción por situación de urgencia” y el procedi-
miento debe seguir las normas generales del consentimiento informado y del consentimiento 
por representación o sustitución. 
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2.3.6. EMBARAZO Y RECHAZO DE TERAPIA CON SANGRE  
O HEMODERIVADOS


El rechazo de la terapia con sangre o hemoderivados en una mujer que además está 
embarazada constituye una situación cuya complejidad técnica, ética y jurídica no es, en 
principio, muy diferente de la de cualquier otro paciente que rechaza estas terapias18 . 


Pero la complejidad puede aumentar de manera muy notable en el caso de que la tera-
pia con sangre o hemoderivados se convierta en una necesidad clínica no tan sólo teórica, 
sino real.


Cuando una mujer embarazada con un feto con suficiente viabilidad, baja probabilidad 
de complicaciones y pronóstico de vida aceptable a largo plazo19, plantee un rechazo a 
una terapia con sangre y hemoderivados que pueda poner claramente en peligro su vida 
y, por consiguiente, en peligro la vida del feto, debería explorarse una actuación que per-
mitiera proteger todos los bienes jurídicos al mismo tiempo. Aunque se trata de situaciones 
de extrema complejidad, que requieren siempre un análisis específico caso por caso, puede 
apuntarse que quizás la actuación más correcta fuera proponer a la mujer la realización de 
una cesárea para proteger adecuadamente la vida del feto y posteriormente proseguir el 
tratamiento de la mujer respetando su rechazo a la terapia con sangre o hemoderivados. De 
esa forma podrá protegerse al mismo tiempo la vida del feto viable y la libertad personal de 
la madre. En caso de que la intervención por cesárea se considerara indicada y necesaria y 
la mujer la rechazara debería comunicarse al Juez de Guardia o el Ministerio Fiscal para que 
obraran en consecuencia.


Pero si el feto no es viable, por ejemplo cuando está por debajo de las 22 semanas de ges-
tación o cuando no pueda garantizarse una buena calidad de vida, sin complicaciones se-
veras para el neonato, la situación resulta mucho más compleja y resulta aún más necesario 
evaluar cada situación concreta pues es difícil establecer recomendaciones generales. Si la 
cesárea se considera inviable por inefectiva o porque su realización acarrearía con elevada 
probabilidad una alta incidencia de graves afectaciones neurológicas y otros problemas de 
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salud crónicos que comportan un gran sufrimiento y una importante limitación de la calidad 
de vida del neonato, resulta entonces difícil justificar ética y jurídicamente un tratamiento 
obligatorio de la embarazada para proteger el bien jurídico del feto no viable, puesto que se 
lesionaría gravemente la libertad personal de la mujer20 .


2.3.7. EL DERECHO A LA OBJECIÓN DE CONCIENCIA Y SUS LÍMITES


Resulta relativamente frecuente que los profesionales invoquen el “derecho a la ob-
jeción de conciencia” para justificar su negativa a intervenir a pacientes con rechazo a la 
terapia con sangre o hemoderivados.  


La Objeción de Conciencia (OC) es la negativa a cumplir un deber jurídico válido, esta-
blecido por una norma clara y terminante que acarrea prestaciones o actos de carácter 
personal, invocando la existencia, en el fuero de la conciencia, de un imperativo que prohí-
be dicho cumplimiento ya que su realización produciría en el individuo una lesión grave de 
la propia conciencia o de las creencias profesadas. En este caso se trataría de negarse a 
realizar una intervención sanitaria necesaria para el paciente a no ser que éste autorice la 
posibilidad de realizar una terapia con sangre o hemoderivados en el caso en que fuera ne-
cesaria su realización en el curso de la misma. De forma más directa es la negativa a atender 
a pacientes que precisen o pudieran precisar una terapia con sangre para evitar la posibili-
dad de su muerte o la lesión de su salud.


Una cuestión importante es que la OC no cuestiona la legalidad, la validez jurídica de la 
norma que se desobedece. Tampoco se pretende su modificación mediante un proceso de 
lucha política no-violenta, lo que sí es característico de la “Desobediencia civil”. El objetor 
reconoce la validez de la norma y no lucha para cambiarla, simplemente dice que no la 
cumplirá y pide que esa actitud le sea tolerada. 


El derecho a la OC está recogido en numerosas declaraciones y documentos. Por ejem-
plo, en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unión Europea de 2007 (Art 10). Desde el 
punto de vista del Ordenamiento jurídico español, la OC se considera un derecho constitu-
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cional, de carácter autónomo, pero no fundamental, aunque esté relacionado con el dere-
cho fundamental a la libertad ideológica que recoge el art. 16 de la Constitución Española 
(CE). No es por tanto, un derecho de carácter “general”.


“La objeción de conciencia con carácter general, es decir, el derecho a ser eximido del cum-
plimiento de los deberes constitucionales o legales por resultar ese cumplimiento contrario a las 
propias convicciones, no está reconocido ni cabe imaginar que lo estuviera en nuestro Derecho 
o en Derecho alguno, pues significaría la negación misma de la idea del Estado. Lo que puede 
ocurrir es que sea admitida excepcionalmente respecto a un deber concreto” (STC 161/1987). 


Y es que como dice la Sentencia del Pleno de la Sala Tercera del Tribunal Supremo, de 11 
febrero de 2009, “el mandato inequívoco e incondicionado de obediencia al Derecho que 
establece el artículo 9 CE se contrapone a la dudosa existencia en la Constitución de un de-
recho a comportarse en todas las circunstancias con arreglo a las propias creencias”. Tanto 
es así que, sigue diciendo el Tribunal, “el reconocimiento de un derecho a la objeción de con-
ciencia de alcance general a partir del artículo 16, equivaldría en la práctica a que la efica-
cia de las normas jurídicas dependiera de su conformidad con cada conciencia individual, lo 
que supondría socavar los fundamentos mismos del Estado democrático de Derecho”. 


En coherencia con esto, el artículo 18.2 de la Ley 2/2010 de Andalucía establece el si-
guiente marco general: 


“Art. 18.2. Todos los profesionales sanitarios implicados en la atención de los pacientes tie-


nen la obligación de respetar los valores, creencias y preferencias de los mismos en la toma 


de decisiones clínicas, en los términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 


de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, y en sus respectivas normas de desarrollo, 


debiendo abstenerse de imponer criterios de actuación basados en sus propias creencias y 


convicciones personales, morales, religiosas o filosóficas”. 


Esto quiere decir que un profesional no puede utilizar de forma general la afirmación “si 
usted no acepta esto yo no le intervengo, porque no estoy de acuerdo con los motivos de su 
rechazo”. Ello constituye en realidad una forma de imposición de tratamiento, contraria a la 
ética y a la ley. 
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Por eso, la OC debe ser una práctica de carácter excepcional y rigurosamente justificada 
en cada caso. No caben, por tanto las OC de carácter “total”, que utilizan expresiones como 
“yo, sea lo que sea, nunca opero pacientes Testigos de Jehová”. Tampoco es aceptable 
la objeción “institucional” del tipo “en nuestro Servicio se objetan por definición todas las 
intervenciones en las que los paciente no autorizan las transfusiones sanguíneas”, porque la 
objeción es siempre un acto estrictamente personal, individual. 


Además, los centros sanitarios públicos están obligados a no discriminar a priori a los pa-
cientes en función de sus creencias o decisiones. Por eso, en principio, cada centro sanitario 
está obligado a tratar de realizar todas las intervenciones que figuren en su cartera de servi-
cios a todos aquellos pacientes que tengan adscritos y lo necesiten. No cabe pues tampoco 
“derivar automáticamente” a otro centro sanitario a “todos los y las pacientes que rechazan 
la sangre”. La obligación de partida es tratar de atenderlos con sus propios medios.


La OC verdadera debe diferenciarse también de lo que se ha denominado “pseudo-
objeción” y “cripto-objeción” 21. 


Pseudoobjeción: En ella no hay auténticos motivos morales para objetar, sino insegu-


ridad, desconocimiento, temor, comodidad, etc. Por ejemplo, la negativa de algunos 


profesionales a realizar procedimientos quirúrgicos de bajísimo o prácticamente inexis-


tente riesgo transfusional, aludiendo a razones de conciencia, encierra más bien alguna 


de las motivaciones antes mencionadas o, simplemente, la dificultad para manejar la 


incertidumbre. Tampoco es una verdadera objeción de conciencia, la negativa de un 


profesional a realizarle a un paciente que rechaza recibir sangre una intervención qui-


rúrgica de alto riesgo donde la necesidad de transfusión será prácticamente segura. Es 


más bien una negativa basada en consideraciones científico-técnicas y en la prudencia 


profesional, que en verdaderos motivos de “conciencia”. 


Criptoobjeción: En ella el profesional no objeta abiertamente, pero actúa de facto como 


si lo hiciera. Actúa con ambigüedad o anonimato para evitar tener que pronunciarse 


públicamente sobre ello. Constituyen actuaciones muy desleales hacia los pacientes y 


hacia la propia administración sanitaria.
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La OC, como todo derecho, tiene límites. Uno muy claro es la obligación de asistencia en 
caso de una emergencia vital. En tal caso, si el paciente tiene una Voluntad Vital Anticipada 
que es conocida e incluye un rechazo explícito de la terapia con sangre y hemoderivados, el 
profesional está obligado a tratar de salvarle la vida por todos los medios posibles salvo el de 
la aplicación de esta terapia. En esta situación el profesional no puede abstenerse de actuar 
argumentando que la única actuación correcta que le salvará la vida es la transfusión y que, 
dado que el paciente la rechaza, “en conciencia” no puede colaborar en la atención de 
este paciente. Hacer esto supondría un abandono gravísimo de los deberes de cuidado, algo 
jurídicamente punible. 


En cualquier caso, los protocolos que surjan de estas Recomendaciones deben establecer 
orientaciones claras acerca de cómo se actuará en el supuesto de que algún profesional de 
los que atiendan al paciente alegue OC. 


2.3.8. LOS COMITÉS DE ÉTICA ASISTENCIAL Y EL RECHAZO A LA TERAPIA 
CON SANGRE O HEMODERIVADOS.


Los Comités de Ética Asistencial (CEAs) están regulados en Andalucía por el artículo 
27 de la Ley 2/2010 y por el Decreto 439/2010 que lo desarrolla. 


Los CEAs pueden constituir una herramienta extraordinariamente útil para encauzar con-
flictos relacionados con el rechazo de terapia sanguínea. El apartado 2 del citado artículo 27 
establece que:


“Art 27.2. En los casos de discrepancia entre los profesionales sanitarios y los pacientes 


o, en su caso, con quienes ejerciten sus derechos, o entre estos y las instituciones sanitarias, 


en relación con la atención sanitaria prestada en el proceso de muerte, que no se hayan 


podido resolver mediante acuerdo entre las partes, se solicitará asesoramiento al Comité 


de Ética Asistencial correspondiente, que podrá proponer alternativas o soluciones éticas a 


aquellas decisiones clínicas controvertidas.(Ley 2/2010 de Andalucía)”.
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Para ello todos los CEAs deben disponer de un Procedimiento Normalizado de acceso al 
Comité, que permita a profesionales y usuarios remitirles sus consultas y dudas de forma ágil 
y sencilla.


Además de la participación en la resolución de conflictos concretos de pacientes o profe-
sionales en relación con el rechazo de la terapia con sangre, el CEAs, en virtud de las funcio-
nes que le asigna el Decreto 439/2010 deberá: 


Colaborar en la conversión de las presentes Recomendaciones en un Protocolo operati-


vo adaptado a la realidad de los centros adscritos a él. 


Promover y colaborar en la formación de los profesionales sanitarios de los centros ads-


critos con el objetivo de mejorar el respeto al derecho al rechazo de tratamientos con 


sangre o hemoderivados. 


No parece ni conveniente ni necesario generar una Comisión o Comité específico, al mar-
gen del CEAs, para evaluar y gestionar los conflictos éticos y jurídicos del rechazo de terapia 
con sangre o hemoderivados. 
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3  CONSIDERACIONES TÉCNICAS 


Las “consideraciones técnicas” que se incluyen a continuación no constituyen una guía 
de práctica clínica, ni pretenden serlo. Ya hay literatura científica producida en nuestro me-
dio que cumple esa función en determinados ámbitos, como el “Documento Sevilla” 22 o las 
Guías y Estándares de la Sociedad Española de Transfusión Sanguínea y Terapia Celular. De 
hecho, todas estas consideraciones técnicas deben enjuiciarse siempre a la luz de lo que en 
cada momento establezca la mejor evidencia disponible, que puede variar rápidamente. 
Esto debe ser tenido en cuenta a la hora de trasladar las presentes consideraciones a Pro-
tocolos de los centros sanitarios, cuya elaboración y aplicación práctica se recomiendan 
expresamente parta el conjunto de centros e instituciones sanitarias. 


El objetivo último de este apartado es, simplemente, señalar que existen medidas que per-
miten realizar actuaciones clínicas de alta calidad que al mismo tiempo son compatibles con 
el deseo de un paciente de evitar que en su caso se utilicen sangre o hemoderivados23 24 25 26 


27. La “imposibilidad total” de realizar este tipo de actuaciones que a veces alegan los profe-
sionales puede no estar siempre suficientemente basada en la literatura científica y responder 
más bien a miedos, inseguridades de variado tipo o, simplemente, a prejuicios ideológicos.  


De hecho este conjunto de consideraciones técnicas constituyen verdaderas buenas prác-
ticas de las que se pueden beneficiar todos los pacientes, no sólo los que rechazan la terapia 
con sangre o hemoderivados. Por eso pueden ser agrupadas en el marco de lo que a veces 
se denomina Programas de ahorro de sangre, o Protocolos de cirugía de mínimo sangrado. 


En la Tabla 7 se recogen 10 principios básicos generales del tratamiento sin sangre y he-
moderivados. 
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PRINCIPIOS GENERALES DEL TRATAMIENTO SIN SANGRE


1. Formular un plan de tratamiento clínico individualizado y detallado para tratar la ane-


mia y minimizar las pérdidas de sangre antes, durante y después de la intervención. Di-


cha planificación debe utilizar una combinación de métodos y no sólo uno de ellos. 


2. Informar al paciente de forma exhaustiva sobre el contenido del plan de tratamien-


to. Obtener su consentimiento para llevarlo a cabo y registrarlo en la historia clínica. 


3. Adoptar una perspectiva de equipo multidisciplinar, implicando en el plan de 


tratamiento a todos los profesionales que intervengan antes, durante y después de 


la intervención. Optimizar la intercomunicación entre ellos en todo momento.


4. Realizar un estudio meticuloso del paciente antes de la intervención, destinado 


a identificar y cuantificar el “riesgo transfusional”.


5. Optimizar el estado clínico del paciente antes de la intervención con el objeto 


de reducir el “riesgo transfusional” cuanto sea posible, utilizando los tratamientos 


adecuados para ello.


6. Limitar al máximo posible las pérdidas de sangre previas a la intervención, por 


ejemplo, las debidas a extracciones para análisis.


7. Combinar técnicas anestésicas y quirúrgicas de ahorro de sangre durante la 


intervención.


8. Optimizar el aporte de oxígeno y aplicar medidas de reducción de su consumo


9. Extremar la vigilancia del paciente, especialmente después de la intervención, 


para detectar rápidamente hemorragias o deterioro fisiológico. 


10. Actuar con rapidez ante el sangrado anormal. El umbral para indicar una rein-


tervención debe de ser menor que en los pacientes que aceptan la terapia con 


sangre o hemoderivados. Evitar la actitud de “esperar a ver qué sucede”.


TABLA 7: Principios generales del tratamiento sin sangre
Fuente: Elaboración propia del grupo de trabajo.
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La sangre y los hemoderivados son un “tratamiento” y, además, un bien escaso. Por 
ello es fundamental restringir su uso a las indicaciones correctamente establecidas, que se 
establecen aunando los estándares teóricos de utilización y la valoración individualizada de 
cada situación. No es lo mismo una situación clínica donde la terapia con sangre forma parte 
del mismo tratamiento –por ejemplo, un paciente con un trastorno de la coagulación o con 
una enfermedad oncológica- que una intervención quirúrgica o una exploración diagnóstica 
programada, donde la transfusión puede llegar a no ser necesaria. 


En el caso de actividades quirúrgicas o diagnósticas intervencionistas programadas, la 
valoración del “riesgo transfusional”, esto es, de la probabilidad de que realmente sea nece-
saria esta terapia, debe tener en cuenta elementos como:


Tipo de intervención que se vaya a realizar y de sus riesgos inherentes de sangrado


Hemoglobina pre-intervención


Masa corporal, edad y sexo


Fármacos que esté tomando el paciente


Pruebas de Hemostasia


3.1.1. RIESGO INHERENTE DE SANGRADO DE LAS INTERVENCIONES


La determinación de este riesgo inherente no es tarea sencilla, pues en realidad de-
pende de muchos otros factores dependientes tanto del profesional que realiza la interven-
ción, del estado clínico y características del paciente y del contexto organizacional concreto 
en que se realiza (equipamiento y medios de apoyo disponibles). 


3.1    ESTÁNDARES DE TRATAMIENTO CON SANGRE Y HEMODERIVADOS







47CONSEJERÍA DE SALUD. JUNTA DE  ANDALUCÍA 


Pero los centros sanitarios sí deben al menos analizar las prácticas transfusionales de su pro-
pio centro para cada GDR en incluir dicho análisis en el Protocolo que surja de las presentes 
Recomendaciones. Además se debe revisar la adecuación de esas prácticas transfusionales, 
contrastándolas tanto con la literatura como con las realizadas en centros sanitarios que 
atiendan el mismo nivel de complejidad. De esta manera cada centro podrá establecer su 
propia guía sobre las necesidades teóricas de unidades de sangre por cada procedimiento 
o GDR, lo que en inglés se conoce como “Maximum Surgical Blood Order Schedule” (MSBOS). 
Posteriormente incuso podría llegar a agregarse la información para obtener un guía de este 
tipo de carácter autonómico.


Conocer estos datos es fundamental por muchos motivos, entre ellos generar mayor segu-
ridad a los profesionales y despejar incertidumbres que les induzcan a adoptar posiciones de 
“pseudoobjeción” o “criptoobjeción” ante el rechazo de la terapia con sangre o hemoderi-
vados por parte de los o las pacientes a quienes atienden. 


3.1.2. HEMOGLOBINA PRE-INTERVENCIÓN Y UMBRAL TRANSFUSIONAL


Clásicamente la hemoglobina (Hb) es considerada el indicador transfusional más 
importante. Pero lo cierto es que, puesto que el objetivo terapéutico es aumentar la oxigena-
ción tisular, debería ser más bien el déficit de oxigenación tisular quien indique la necesidad 
de transfusión y no únicamente el nivel de Hb. Es por tanto la valoración global del paciente 
la que en última instancia determina la conveniencia de realizar o no una transfusión. Con 
todo, la práctica transfusional restrictiva es, atendiendo a la supervivencia, más efectiva que 
una estrategia transfusional liberal2829 1  .  Los manuales de las Comisiones de transfusión hospi-
talarias deberán señalar, de forma actualizada conforme a la evidencia científica, el manejo 
de los hemoderivados acordes a cada situación clínica.


1  Se ha demostrado que una práctica transfusional restrictiva, con un umbral de transfusión fijado en un nivel de Hb de 7 


g/dL y un rango de hemoglobinemia entre 7-9 g/dL es, atendiendo a la supervivencia, más efectiva que una estrategia transfusional 


liberal, con un umbral de transfusión fijado en 10 g/dL y un rango entre 10-12 g/dL 28-29
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3.1.3. CORRECCIÓN DE LA ANEMIA PREVIA A LA INTERVENCIÓN


La cifra de Hemoglobina (Hb) pre-intervención es el principal factor predictivo de 
transfusión. Hay evidencia científica de que la anemia preoperatoria es un factor pronóstico 
negativo de morbi-mortalidad. Por ello, el objetivo deseable es intentar que ningún paciente 
sea programado para intervención quirúrgica electiva sin haber tratado de reducir la anemia 
al mínimo posible.


Si existe anemia, entonces la actuación del profesional deberá seguir con carácter ge-
neral, las actuaciones establecidas mediante procedimientos protocolizados de corrección 
de la anemia que hayan sido establecidos por el Sistema Sanitario o específicamente en el 
Centro sanitario por las Comisiones o Servicios correspondientes, incluyendo el uso correcto 
del Hierro intravenoso. 


Algunos pacientes que expresan su rechazo a recibir sangre de otra persona (aló-
gena u homóloga) pueden aceptar recibir la suya propia. Los pacientes Testigos de Jehová 
requerirán que, en el proceso de recolección de la sangre, ésta no se separe del cuerpo, es 
decir, que la continuidad del flujo sanguíneo sea mantenida de alguna manera.


La puesta en marcha de procedimientos de uso de sangre autóloga puede resultar com-
pleja, por lo que el SSPA debe valorar la pertinencia, factibilidad y eficiencia de su instaura-
ción a la luz de la evidencia científica con las especificidades que se consideren para cada 
Centro sanitario.


Entre las diferentes técnicas que pueden considerarse se encuentran la donación autólo-
ga preoperatoria, la hemodilución normovolémica aguda, la autotransfusión intraoperatoria 


3.2    USO DE SANGRE AUTÓLOGA
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y la autotransfusión perioperatoria, que se describen brevemente en la tabla 8. La aplicación 
de cada una de estas técnicas deberá igualmente ser evaluada a la luz de la mejor eviden-
cia científica disponible y reflejada en su caso en los protocolos correspondientes de cada 
centro o unidad.


TÉCNICAS DE USO DE SANGRE AUTÓLOGA


1. Donación autóloga preoperatoria (predepósito)


La rentabilidad médica de la donación autóloga preoperatoria se considera poco 


aceptable si se estima la cantidad de unidades que se obtienen y no se utilizan; sin 


embargo, es aceptable si se considera la disminución en la incidencia de infeccio-


nes postoperatorias, estancias hospitalarias más cortas o la menor morbilidad.


2. Hemodilución normovolémica aguda (HNA).


La dilución intencionada del volumen sanguíneo o hemodilución normovolémica 


aguda es una técnica que se aplica en pacientes con buen estado hemodinámico 


y con una adecuada vigilancia.


Es una alternativa a la donación autóloga preoperatoria y que en cualquier momen-


to durante o posterior a la operación, permite que se reinfunda la sangre extraída 


previamente con los requisitos técnicos necesarios.


3. Autotransfusión intraoperatoria.


Técnica aceptada y efectiva para evitar la transfusión de sangre homóloga. Con-


siste en reutilizar toda la sangre perdida en el campo quirúrgico y que mediante un 


proceso de recolección y lavado de células permite reinfundir los glóbulos rojos ad-


sorbidos por un dispositivo de presión negativa (recuperador celular).


En intervenciones con previsiones de pérdidas menores a 500 ml reporta una escasa 


rentabilidad ya que se trata de un dispositivo de alto coste.
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4. Autotransfusión en el periodo postoperatorio.


Este procedimiento se indica en los pacientes en que se espera un sangrado impor-


tante en el periodo postoperatorio o en las reoperaciones cardiacas.


TABLA 8: Técnicas de uso de sangre autóloga


Fuente: Elaboración propia


Junto a las medidas preoperatorias, intraoperatorias (Tabla 9) y postoperatorias estan-
darizadas para disminuir las necesidades de hemoderivados, se han propuesto en la literatura 
científica una serie de medidas farmacológicas. Los Protocolos que surjan de estas Reco-
mendaciones deben concretar los usos adecuados de todas estas medidas a la luz de la 
evidencia científica y la normativa vigente, así como de los que puedan introducir los nuevos 
avances científicos. A continuación se describen, a título orientativo, algunos de los aspectos 
más relevantes de estos fármacos:


MEDIDAS INTRAOPERATORIAS PARA MINIMIZAR LAS NECESIDADES TRASFUSIONALES


Medidas anestésicas


Adecuado posicionamiento del paciente, para evitar la congestión venosa.


Mantenimiento de la normotermia.


Reposición óptima de la volemia.


MEDIDAS DESTINADAS A DISMINUIR LAS NECESIDADES INTRA O 
POSTOPERATORIAS DE SANGRE O HEMODERIVADOS.3.3   
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Anestesia hipotensora controlada.


Ventilación hiperóxica.


Tratamiento de factores como dolor, taquicardia, HTA, acidosis…


Reducir las pérdidas hemorrágicas: hemodilución, empleo de fármacos que mo-


difican la hemostasia o el uso de hipotensión controlada.


Tratamiento Compensador: 


                 Aumentar FiO2.


                 Aumentar Hb efectiva.


                 Disminuir afinidad de la Hb por el O2 (disminuir pH e hipofosfatemia)


                 Aumentar Gasto Cardiaco.


                 Disminuir consumo de O2 (ventilación mecánica, sedación, parálisis,         
      hipotermia).


Si es posible, usar técnicas locorregionales mejor que anestesia general.


Medidas quirúrgicas


Optimización del tiempo quirúrgico: adecuada selección previa del material, 


evitar tiempos muertos innecesarios.


Hemostasia quirúrgica cuidadosa.


Empacamiento en hemorragia venosa no controlable.


Uso racional de manguito de isquemia.


Cirugía mínimamente invasiva.


Uso de materiales prohemostáticos de aplicación tópica.


TABLA 9: Medidas intraoperatorias para reducir las necesidades de sangre. 
Fuente: Elaboración propia del grupo de trabajo.
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3.3.1 DESMOPRESINA (DDAVP).


En el momento actual no hay pruebas concluyentes que permitan afirmar que la 
DDAVP disminuya las transfusiones perioperatorias en pacientes sin trastornos hemorrágicos 
congénitos18. De hecho, la Ficha Técnica del producto establece que sólo está indicado en 
el control terapéutico de las hemorragias y profilaxis de éstas, en intervenciones quirúrgicas 
menores en pacientes con hemofilia A leve y con la enfermedad de Von Willebrand que res-
ponda positivamente al tratamiento.


3.3.2. FACTOR VII RECOMBINANTE (RFVIIA)


Aunque el rFVIIa aparece referenciado en la literatura como una alternativa de trans-
fusión de sangre alogénica, que puede usarse de forma general en pacientes que rechazan 
terapia con sangre y hemoderivados, lo cierto es que la Ficha Técnica no contempla este 
uso. Las indicaciones de la Ficha Técnica restringen su empleo a tratamientos de episodios 
hemorrágicos y prevención de hemorragias en pacientes hemofílicos, con tromboastenia de 
Glanzmann y con déficit congénito de factor VII.


Además existen datos de que el riesgo de sufrir eventos adversos trombóticos graves está 
aumentado en los usos de Factor VII al margen de las indicaciones que establece la Ficha 
Técnica. Por ello, no debe ser considerada un  medio para reducir las transfusiones periope-
ratorias en los pacientes que no entren en los grupos anteriormente citados.


3.3.3. ERITROPOYETINA (RHUEPO).


Aunque es cierto que en la literatura científica se están planteando usos cada vez 
más amplios de la Eritropoyetina y que la evidencia científica respecto a la efectividad de 
dichos usos puede evolucionar con mucha rapidez, lo cierto es que la utilización de rHuEPO 
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debe realizarse sólo en las indicaciones que, en cada momento, establezca la Ficha Técnica 
del producto, fijada por la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios. De 
hecho,  su utilización en pacientes oncológicos o con insuficiencia renal crónica ha mostrado 
incremento en la morbilidad cardiovascular y en la mortalidad, lo que ha motivado una Nota 
Informativa de la Agencia Española del Medicamento y Producto Sanitario al respecto30 .


Por tanto, cualquier uso de la rHuEPO fuera de Ficha Técnica (off-label), incluido el uso 
con carácter compasivo, deberá ser siempre autorizado por la autoridad sanitaria que co-
rresponda y deberá contar con los requisitos establecidos en el Real Decreto 1015/2009 
sobre los requisitos para el acceso a medicamentos en condiciones diferentes a las auto-
rizadas en España. Además deberá solicitarse el consentimiento informado explícito del 
paciente para dicho uso. 
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  PLANIFICACIÓN DE ACTUACIONES


       
La atención a los pacientes que rechazan sangre o hemoderivados requiere que el 


centro sanitario establezca procedimientos claros y explícitos que orienten a los profesionales 
sobre la manera adecuada de actuar en cada momento. A continuación se plantean unas 
orientaciones generales al respecto. Posteriormente cada centro sanitario debe establecer 
los suyos propios en el Protocolo correspondiente en función de sus propias peculiaridades.


4.1.2. ACTIVIDAD PROGRAMADA


Una propuesta de organización de la actividad programada se encuentra en el 
Anexo 2. 


En el caso de la atención pediátrica el proceso deberá completarse con la participación 
de quienes ejerzan la patria potestad del menor, siguiendo las recomendaciones estableci-
das en el apartado 2.3.4 del presente documento.


La demora en la cita del paciente para darle una respuesta con respecto a su petición 
de ser intervenido sin sangre debería ser la menor posible, para ajustarse a los plazos de los 
decretos de garantía


4
CIRCUITOS GENERALES DE ATENCIÓN AL PACIENTE QUE RECHAZA 
SANGRE O HEMODERIVADOS4.1
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4.1.3. ACTIVIDAD URGENTE


Cabe diferenciar claramente dos situaciones. 


La primera tiene que ver con la actuación cuando el paciente es un adulto mayor de 
edad o un menor emancipado. Esta actuación se encuentra descrita en el Anexo 3. 


La segunda se refiere a la actuación en el caso de los menores de edad no emancipados. 
Se encuentra en el Anexo 4. 


El proceso de toma de decisiones sobre una intervención determinada en pa-
cientes que rechacen la terapia con sangre o hemoderivados debería seguir las siguientes 
orientaciones. 


Detectar precozmente a los pacientes que rechacen estas terapias. Siempre que el pro-


fesional contemple la posibilidad de necesitar el uso de estas terapias en el proceso clíni-


co debe preguntar explícitamente al paciente sobre sus opiniones y deseos al respecto.


Establecer una relación empática con el paciente, generando un clima de diálogo 


que favorezca la toma de decisiones. Favorecer la expresión del paciente, la comuni-


cación abierta.


Centrar la discusión en el proceso asistencial y en la intervención. Iniciar el despliegue de 


la información acerca de los riesgos y beneficios de la intervención propuesta, así como 


de la probabilidad o no de precisar una transfusión sanguínea. Ser objetivo al transmitir la 


información y usar un lenguaje claro y preciso, evitando tecnicismos. 


ORIENTACIONES SOBRE EL PROCESO DE TOMA DE DECISIONES4.2
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Ante la negativa del paciente a la transfusión insistir en el balance positivo entre sus be-


neficios y sus riesgos. Tratar de persuadirlo, pero no de coaccionarlo ni manipularlo.


No discutir con el paciente acerca de la racionalidad o irracionalidad de sus creencias 


y opiniones, estén o no fundadas religiosamente. No intentar convencerlo de que su 


posición “es errónea” o “equivocada”. En todo momento respetar sus posiciones y argu-


mentos, aunque no se compartan; no juzgarlo. 


Valorar con el paciente las medidas que pueden utilizarse para minimizar la necesidad 


de transfusión y que estén disponibles en el centro sanitario, con sus riesgos y beneficios. 


Ofrecer al paciente la posibilidad de que dé su consentimiento para un uso de la terapia 


con sangre o hemoderivados totalmente restringido a la emergencia vital, y no al resto 


de las situaciones clínicas.


Explorar su grado de voluntariedad. Si el paciente está acompañado puede ser conve-


niente buscar una entrevista a solas para asegurar que actúa libremente. 


Insistirle en que nadie tiene por qué enterarse de si se le realiza o no una transfusión. 


Resaltarle la especial protección ética y jurídica que tienen todos los datos sanitarios 


consignados en la historia clínica.


Explorar la capacidad. Si se considera necesario, solicitar ayuda a otros profesionales 


(Psiquiatría, Psicología).


Registrar adecuadamente en la historia clínica un resumen de la conversación con el 


paciente.


Indicarle al paciente la conveniencia de que cumplimente una Voluntad Vital Anticipa-


da antes de que se realice la intervención, para que quede recogida su voluntad de 


forma aún más explícita en el supuesto de que hubiera que tomar una decisión en el 


transcurso de la misma.
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Si el paciente solicita la intervención y el profesional acepta realizarla sin transfusión, en-


tonces debe comentarse con él y posteriormente firmar y archivar en la Historia Clínica: 


1. El formulario escrito de consentimiento informado específico de la inter-


vención que se va a realizar, tomado del Catálogo de Formularios de la 


Consejería de Salud. El paciente deberá firmar este formulario. El profesional 


puede anotar en el formulario que el paciente rechaza el uso de terapia 


con sangre o hemoderivados.


2. El formulario de “Trasfusión de Hematíes, Plasma y Plaquetas (Transfusión 


de sangre)” del Catálogo de Formularios de la Consejería de Salud. El pa-


ciente debe cumplimentar y firmar el apartado 2.4, dedicado al “Rechazo 


de la Intervención”. 


Si el profesional no está dispuesto a asumir el riesgo de realizar la intervención sin el con-


sentimiento del paciente a las transfusiones sanguíneas, se debe, en primer lugar, buscar 


otro profesional del servicio o del hospital que sí pueda acceder a las peticiones del 


paciente. Los centros sanitarios deben ser capaces de garantizar a sus pacientes la rea-


lización de todas las intervenciones que figuren en su cartera de Servicios, en principio 


con sus propios recursos.


4.3.1. EL RECHAZO EN LA PRÁCTICA DE LA MEDICINA INTERNA Y 
OTRAS ESPECIALIDADES


La mayor parte de la literatura científica que aborda técnica, ética y jurídicamente la 
cuestión de la atención sanitaria a pacientes con rechazo de terapia con sangre o hemode-


4.3    SITUACIONES CLÍNICAS ESPECIALES 
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rivados lo hace en el contexto de la práctica quirúrgica. Sin embargo la terapia con sangre 
o hemoderivados se realiza en muchos otros contextos clínicos diferentes: Medicina Interna, 
Oncología, Cardiología, Hematología, Gastroenterología, Medicina Intensiva, etc. Obvia-
mente en todos ellos puede aparecer el paciente que rechaza esta terapia.


El abordaje de estas situaciones en estos contextos clínicos puede realizarse teniendo en 
cuanto las mismas consideraciones técnicas, éticas y jurídicas que se han expuesto a lo largo 
de estas Recomendaciones, que han estado enfocadas de manera principal a la práctica 
quirúrgica en el amplio sentido del término. Con todo, puede ser necesario adaptarlas a las 
necesidades y peculiaridades de estas otras especialidades. 


4.3.2. EL RECHAZO DE TERAPIA TRANSFUSIONAL EN LA MEDICINA DE 
TRASPLANTES


La Medicina de Trasplantes se considera un tipo de actividad en la que la probabi-
lidad de precisar transfusión sanguínea es elevada. No obstante, en la literatura científica se 
describen intervenciones de trasplante de órganos, especialmente de hígado, sin la utiliza-
ción de trasfusiones de sangre o hemoderivados 31 32 33 34. Por eso cada caso debe ser valo-
rado de forma individualizada por el equipo de trasplante. 


Aun así, la Coordinación Autonómica de Trasplantes de Andalucía debe proporcionar 
orientaciones específicas a los centros sanitarios de Andalucía y sus profesionales sobre la 
manera adecuada de enfocar estas situaciones, de tal manera que puedan incorporarlas a 
los Protocolos que se elaboren en cada centro a la luz de las presentes Recomendaciones.
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Como ya se ha comentado reiteradamente la derivación del paciente a otro centro 
sanitario de Andalucía sólo debe producirse después de que el propio centro haya puesto en 
juego todos sus recursos para tratar de atender el paciente. La derivación a un centro sanitario 
de fuera de la Comunidad debe ser algo todavía más excepcional y rigurosamente justificado. 


Si estas derivaciones se revelan como imprescindibles, entonces se realizarán dentro de los 
circuitos habilitados por el Sistema Sanitario Público de Andalucía. Este puede ser el caso, por 
ejemplo, de Hospitales Comarcales que no cuentan con cartera de servicios para atender cier-
tas patologías, o bien, carecen de los medios técnicos o humanos adecuados para atender 
esa patología en condiciones de rechazo de terapia con sangre o hemoderivados. También 
puede suceder que sea el propio paciente el que solicite libremente la derivación directa a 
un centro determinado, aplicando el derecho a la libre elección de especialista y centro. Los 
criterios a seguir serán los específicos expuestos en la normativa aplicable a cada caso.


Decreto 128/97, de 6 de mayo, por el que se regula la libre elección de médico espe-


cialista y de hospital en el Sistema Sanitario Público de Andalucía (BOJA 24/05/97, nº 60). 


Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de ser-


vicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualización 


(BOE núm. 222, 16/9/2006).


En la excepcional circunstancia de ser ineludible la derivación del paciente a otras Comu-
nidades Autónomas se seguirá el circuito establecido por el Servicio de Atención a la Ciuda-
danía de cada centro sanitario, que se basará en el procedimiento y requisitos establecidos 
para la derivación de pacientes a centros, servicios y unidades de referencia según la nor-
mativa vigente. Las gestiones a realizar por las Comunidades Autónomas para la atención de 
los pacientes en centros de referencia en otra Comunidad Autónoma se efectúan siempre a 
través del Sistema de Información del Fondo de Cohesión (SIFCO).


4.4    DERIVACIÓN DE PACIENTES A OTRO CENTRO SANITARIO  
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Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesión y calidad del Sistema Nacional de Salud.


Real Decreto 1207/2006, de 20 de octubre, por el que se regula la gestión del fondo de 


cohesión sanitaria.


Real Decreto 13.


02/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento para 


la designación y acreditación de los centros, servicios y unidades de referencia del Siste-


ma Nacional de Salud.


En cualquier caso, los Protocolos que cada Centro elabore a la luz de las presentes Re-
comendaciones deben proporcionar a los y las profesionales información precisa acerca de 
estos circuitos y procedimientos. 


Los Protocolos de los centros sanitarios deberían incluir entre sus contenidos algunos 
recursos de apoyo que pueden ser útiles para los profesionales. Entre ellos cabe señalar:


Criterios y procedimiento de solicitud de asesoramiento del Comité de Ética Asistencial 


(CAE) de referencia del Centro Sanitario. La forma de contacto con el consultor designa-


do por el CAE para casos urgentes también debe incluirse.


Criterios y procedimiento de consulta con el Juzgado de guardia o el Ministerio Fiscal. 


En el Anexo 5 se encuentra un modelo de formulario de derivación, aunque deberá ser 


adaptado en función del tipo de petición que se realice (simple comunicación, petición 


de autorización, etc). El Protocolo debe incluir las direcciones, teléfonos y fax de contac-


to pertinente en cada caso.


4.5    OTROS RECURSOS DE APOYO A LOS PROFESIONALES  
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5. ¿QUÉ DEBE INCLUIR UN CENTRO SANITARIO DEL SSPA EN SU PROTOCOLO DE ATENCIÓN SANITARIA 
PARA PACIENTES QUE RECHAZAN TERAPIA CON SANGRE O HEMODERIVADOS?


Los Centros Sanitarios del SSPA pueden utilizar los contenidos de las presentes Reco-
mendaciones de manera amplia a la hora de elaborar sus propios Protocolos.  La información 
incluida en las diferentes Tablas puede resultar especialmente útil. 


Al elaborar dichos Protocolos los Centros Sanitarios no deben olvidarse de: 


Todos los centros sanitarios deben disponer de un Plan de Ahorro de Sangre y/o de Ciru-


gía Mínimamente Invasiva. En tal caso el Protocolo debe contener referencias directas a 


dichos Planes y explicar a los profesionales cómo acceder a ellos para conocerlos.


Analizar las prácticas transfusionales del propio centro para cada GDR.


Revisar la adecuación de esas prácticas transfusionales, contrastándolas tanto con la 


literatura como con las realizadas en centros sanitarios que atiendan el mismo nivel de 


complejidad. 


Valorar la posibilidad de establecer su propia guía sobre las necesidades teóricas de 


unidades de sangre por cada procedimiento o GDR, lo que en inglés se conoce como 


“Maximum Surgical Blood Order Schedule” (MSBOS). En tal caso el Protocolo debe con-


tener referencias directas a dicha Guía.  


5
¿QUÉ DEBE INCLUIR UN CENTRO SANITARIO 


DEL SSPA EN SU PROTOCOLO DE ATENCIÓN 
SANITARIA PARA PACIENTES QUE RECHAZAN 


TERAPIA CON SANGRE O HEMODERIVADOS? 
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Tener en cuenta si existe o va a existir en el Centro Sanitario algún Protocolo o procedi-


miento de uso de sangre autóloga. El protocolo debe explicitar si esta alternativa tera-


péutica existe o no el Centro.


Actualizar la evidencia científica respeto al tratamiento quirúrgico, anestésico y farma-


cológico de las intervenciones sin sangre o hemoderivados. Es particularmente importan-


te que los profesionales tengan indicaciones claras respecto al uso  de los fármacos y de 


los procedimientos de autorización que deben seguir en caso de que deseen utilizar los 


fármacos de forma “off-label”.  


Adaptar los Circuitos generales de atención que se plantean en estas recomendaciones, 


a las peculiaridades de su Centro Sanitario. Ello exige buscar acuerdos entre todos los 


Servicios y/o Unidades de Gestión implicados. 


Evaluar la posibilidad de que determinadas especialidades, como Medicina Interna, On-


cología, Hematología o Pediatría necesiten incluir consideraciones especiales o incluso, 


desarrollar Circuitos de atención específicos. 


Establecer de manera clara cuál va a ser el procedimiento de derivación del paciente 


a otro Centro, tanto del SSPA como de otra Comunidad Autónoma, incluyendo los crite-


rios que se van a aplicar.  Dicho procedimiento debe quedar claramente descrito en el 


Protocolo. 


Entre los contenidos mínimos de estas Recomendaciones que deberían ser necesariamen-
te incluidos en el texto del Protocolo figuran:


Insistir en que la actitud general de respeto al rechazo de tratamiento que hagan los 


pacientes forma parte de las obligaciones éticas y deontológicas de los profesionales sa-


nitarios. Los profesionales sanitarios no tienen una obligación ética general de “salvar la 


vida” de las personas a toda costa, pasando por encima de su autonomía para decidir 


libremente respecto a sus vida y su salud. 







Remarcar que este derecho a rechazar tratamientos está reconocido por la legislación 


vigente. El artículo 8 de la Ley 2/2010 de Andalucía es un referente fundamental.


Incluir los requisitos del “rechazo informado”. Es necesario insistir en que dicho rechazo 


debe ser registrado por escrito utilizando las casillas correspondientes del formulario de 


Consentimiento Informado para Transfusión Sanguínea del Catalogo de Formularios de 


la Consejería de Salud. 


Animar a que los profesionales recomienden a los pacientes que rechazan terapias con 


sangre o hemoderivados a que registren su Voluntad Vital Anticipada y, al mismo tiempo, 


aclarar que se trata de una mera recomendación y no de una condición necesaria para 


recibir una atención sanitaria adecuada. 


Incorporar las ideas principales sobre atención en emergencias, urgencias,  embarazo y 


trasplantes.


Abordar la cuestión de la Objeción de Conciencia insistiendo en la inaceptabilidad de 


la objeción “total o general”, de la “institucional” y de las “pseudobjeciones” y “criptob-


jeciones”. 


Incluir el procedimiento práctico de Consulta al Comité de Ética Asistencial de referencia 


del Centro sanitario en caso de conflicto.


Incluir el procedimiento práctico de comunicación con el ministerio fiscal o el juzgado de 


guardia de la localidad donde se ubique el Centro sanitario.
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A. LA CONFESIÓN RELIGIOSA DE LOS “TESTIGOS DE JEHOVÁ”.


Los Testigos cristianos de Jehová son una comunidad cristiana descendiente de un grupo 
de estudiosos de la Biblia fundado en 1874 en Pennsylvania (EE:UU.) por Charles Taze Rusell 35. 


En julio de 1879 se publicó el primer número de la revista Zion’s Watch Tower and Herald of 
Christ’s Presence (ahora conocida en español como La Atalaya). De aquel grupo fundador sur-
gieron luego muchas congregaciones. En 1880 ya había un gran número en los Estados vecinos. 
En 1881 se creó la entidad Zion’s Watch Tower Tract Society, que se constituyó legalmente en 
1884 con Russell como primer presidente, y que es la sociedad que los agrupa.


El primer presidente de la Sociedad, C. T. Russell, murió en 1916. A partir de entonces hubo 
muchos cambios. Comenzó a publicarse una revista hermana de La Torre del Vigía, llamada The 
Golden Age. (Ahora se conoce en español como ¡Despertad!, y tiene una tirada de más de vein-
te millones de ejemplares en más de ochenta idiomas.) También se dio mayor énfasis a la predi-
cación de casa en casa. Para distinguirse de las religiones de la cristiandad, en 1931 adoptaron 
el nombre de “Testigos de Jehová”.


Los Testigos de Jehová basan sus creencias en una interpretación particular de la Biblia, tanto 
del Nuevo como del Antiguo Testamento. Se consideran los últimos representantes de una larga 
serie de “testigos” de la fe en Dios (Jehová).


En España, la Sociedad de los Testigos Cristianos de Jehová es una confesión religiosa que, al 
igual que otras confesiones, está inscrita en el Registro de Entidades Religiosas de la Dirección 
General de Asuntos Religiosos del Ministerio de Justicia. Tiene, por tanto, personalidad jurídica y 
plena autonomía, pudiendo actuar libremente, aunque siempre dentro de la legalidad vigente. 
Unas 200.000 personas pertenecen a esta Sociedad en nuestro país.
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ANEXO 1 
LA CONFESIÓN RELIGIOSA DE LOS “TESTIGOS DE JEHOVÁ” Y LA TERAPIA 
CON SANGRE O HEMODERIVADOS







B. LA ATENCIÓN SANITARIA A LOS TESTIGOS DE JEHOVÁ. 
    LAS TRANSFUSIONES SANGUÍNEAS 


En cuestiones de atención sanitaria los Testigos no ponen ninguna objeción a la medi-
cina convencional en general. No se diferencian por tanto del resto de los usuarios del sistema 
sanitario. 


La única objeción sanitaria específica que plantean es la referente a las transfusiones san-
guíneas, que rechazan de forma activa. Este rechazo se basa en una interpretación estricta de 
varios versículos del capítulo 9 del Génesis y 17 del Levítico, y de los versículos 28 y 29 del capítulo 
15 de los Hechos de los Apóstoles. Consideran que desde el tiempo de Noé, Jehová ha ordenado 
a quienes le sirven que “sigan absteniéndose de sangre”, lo que se interpreta como la prohibición 
de la ingesta de sangre o sus productos. 


Aunque otras confesiones religiosas no incluyen la transfusión sanguínea dentro de esta pro-
hibición, los Testigos de Jehová consideran que sí lo está La primera referencia a esta negativa 
apareció en ”Atalaya” en 1927, pero se consolidó en julio de 1945. Se considera que el fiel que 
infrinja voluntariamente esta norma se autoexcluye de la vida de la comunidad. 


Además, los Testigos de Jehová rechazan con absoluta firmeza la administración de cualquier 
tipo de sangre que haya sido separada del cuerpo durante un cierto tiempo. De acuerdo con su 
religión, toda la sangre que sea retirada del cuerpo debe ser desechada y no debe almacenar-
se (Deuteronomio 12, 24). Así, la práctica habitual de la recolección autóloga preoperatoria de 
sangre no está permitida. Sin embargo la mayoría de los Testigos aceptarán cualquier medida en 
la que la sangre o el hemoderivado considerado siga formando parte, de alguna manera, del 
sistema sanguíneo sin salir de un “circuito cerrado”. 


En junio de 2004 la Sociedad actualizó su posición doctrinal respecto a los derivados de la 
sangre en un artículo publicado en “Atalaya”. Como consecuencia de ella decidió mantener 
el rechazo de los  concentrados de hematíes, leucocitos, plaquetas o plasma. Pero en cambio 
decidió dejar libertad a cada creyente para aceptar o no los tratamientos con fracciones de 
cualquiera de los componentes sanguíneos primarios. Entre estos se incluyen los sustitutos sanguí-
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INACEPTABLE
Leucocitos, concentrados de hematíes o plaquetas, plasma, 
sangre total (homóloga o autóloga con desconexión del flujo 
sanguíneo corporal).


POSIBLEMENTE ACEPTADO


(depende de cada Persona)


Factores de coagulación, Inmunoglobulinas, albúmina, interfe-
rón, interleukina, hemoglobina, sustitutos sanguíneos con hemo- 
globina, derivados plaquetarios.


GENERALMENTE ACEPTADO
Cristaloides, coloides, hierro, fármacos, by pass cardiopulmonar 
sin cebado de sangre, recuperador de sangre, eritropoyetina, 
sustitutos sanguíneos sintéticos.


neos con hemoglobina, albúmina, globulinas, factores de coagulación, interferón, interleukinas 
o factores plaquetarios. 


En la Tabla siguiente se muestra la aceptabilidad de las distintas opciones de tratamiento en 
pacientes de Testigos de Jehová. 


Fuente: Tomada del Protocolo de Antequera


Cabe señalar que los trasplantes no son una actividad médica que los Testigos de Jehová 
rechacen por sí misma, ni para ser donantes ni para ser receptores. En todo caso se deja a la li-
bertad de conciencia de cada miembro. El problema es que la recepción de muchos trasplantes 
exige la práctica de trasfusiones sanguíneas, que sí serán rechazadas


Entre los Testigos de Jehová existe un grupo disidente –aparentemente minoritario- que re-
clama una modificación radical de la posición de la Sociedad en esta materia, y aboga por 
respetar la libertad personal total de los creyentes. Es la Associated Jehovah’s Witnesses for 
Reform Blood 36.


Una cuestión importante a tener en cuenta es que, cuando los Testigos de Jehová rechazan 
una transfusión, no están adoptando actitudes suicidas. Consideran el suicidio un pecado. Los 
Testigos no desean morir, aman la vida y desean vivir. Por eso solicitan asistencia médica. Pero a 
lo que no están dispuestos es a pagar un precio que a ellos les parece demasiado elevado: la 
pérdida de su relación con Dios, que para ellos es más importante que la mera vida biológica. 
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Para obtener más información sobre la confesión religiosa de los Testigos de Jehová y la tera-
pia con sangre o hemoderivados: 


A nivel nacional:
SERVICIO DE INFORMACIÓN SOBRE HOSPITALES DE LOS TESTIGOS DE JEHOVÁ
Apartado postal 132
28850 Torrejón de Ardoz
Madrid
Correo electrónico: hispain@terra.es
Teléfono: 918879760


A nivel local:
Dirigirse a los COMITÉS DE ENLACE CON LOS HOSPITALES que existen en cada Provincia. Los 


datos de del Comité de Enlace Local deben incluirse en el Protocolo de cada centro que adapte 
las presentes Recomendaciones. 
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ANEXO 2
CIRCUITO GENERAL DE ATENCIÓN A PACIENTES QUE RECHAZAN 
SANGRE O HEMODERIVADOS


Consulta 
programada 
con los profe-
sionales impli-
cados con el 


paciente


¿Se acepta 
la solicitud de 


intervención sin 
transfusión?


Decisión de los profesionales


Llamada al paciente 
para nueva cita


Paciente pendien-
te de nueva cita 


telefónica


Propuesta  
Solicitud de 


cirugía a  
servicios de 
anestesia, 
intensivos, 
hematolo-


gía, etc


SESIÓN CLINICA CONJUNTA 
DE LOS PROFESIONALES  


IMPLICADOS


Ingreso en  
lista de espera 


quirúrgica


Gestionar 
derivación a  
otro hospital


Formulario CI
Intervención  


quirúrgica


Formulario CI
Rechazo 


Transfusión


Recomenda-
ción de  


hacer VVA


Formulario CI
Intervención  


quirúrgica


SI


CONSULTA PROGRAMADA 
SERVICIO QUIRÚRGICO


¿Algún profesional  
acepta la intervención qui-


rúrgica sin transfusión ?


Revalorar 
alternativas


Revalorar 
alternativas


Gestionar 
derivación a 
otro hospital


Ingreso en  
lista de espera 


quirúrgica


Cita


¿El paciente rechaza 
una posible transfusión 


sanguínea?


¿Se trata de 
una cirugía 
compleja  
con riesgo  


transfusional  
significativo?


Cita


Paciente Adulto  
Con Posible  


Indicación Quirúrgica


Fuente: Adaptado del Protocolo de Antequera.


SI


SI


SINO


NO


NO


NO
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ANEXO 3
CIRCUITO DE ATENCIÓN URGENTE A PACIENTES MAYORES DE  
16 AÑOS Y MENORES EMANCIPADOS


Fuente: Adaptado del Protocolo de Antequera.


Reforzar la información  
al paciente


Reforzar la información  
al paciente y su familia


¿Tiene  
Voluntad Vital  
Anticipada?


¡¡ SIEMPRE OPTIMIZAR 
LAS ALTERNATIVAS A  


LA TRANSFUSIÓN  
SANGUÍNEA !! VVA


Consulta  
Regristro  


VVA


Consultar a los  
familiares o allegados


Consultar al Juez en 
caso de conflicto


Consultar al  
representante  
designado en 


la VVA


Formulario CI 
de RECHAZO 
de transfusión


Formulario CI de  
CONSENTIMIENTO 


de transfusión


NO Transfundir NO TransfundirTransfundir


¿Es CAPAZ?


¿Es una EMERGENCIA 
VITAL INMEDIATA?


Paciente MAYOR DE  
16 años o menor 


emancipado


Transfundir 
(salvo que sea posible pedir su con-


sentimiento o consultar su VVA)


SI


SI


SI¿Rechaza la  
transfusión  


sanguínea?
SI


SI


NO


NO


NO NO


NO


¿Incluye rechazo 
a la transfusión?
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ANEXO 4 
CIRCUITO DE ATENCIÓN URGENTE A PACIENTES MENORES DE 16 AÑOS. 


Reforzar la información  
del menor y de los padres


Reforzar la información  
del menor y de los padres


Comunicarlo al Juez Comunicarlo al Juez


¿Sus padres se  
oponen a la  
transfusión?


¿Es una EMERGENCIA 
VITAL INMEDIATA?


Paciente  
MENOR DE  


16 años


TransfundirSI


SI


NO


NO


¿ Qué edad tiene 
el menor?


¿ Qué edad tiene 
el menor?


• Reforzar la información  


• Escuchar su opinión 


• Evaluar su capacidad


• Reforzar la información  


• Escuchar su opinión 


• Evaluar su capacidad


¿ Puede ser consi-
derado capaz ?


¿ Puede ser consi-
derado capaz ?


¿El menor recha-
zan la transfusión ?


¿El menor recha-
zan la transfusión ?


¡¡ SIEMPRE 


OPTIMIZAR LAS 


ALTERNATIVAS A  


LA TRANSFUSIÓN  


SANGUÍNEA !!


Formulario CI 
de RECHAZO 
de transfusión


Transfundir


Registrar  
en Historia 


Clínica


Fuente: Adaptado del Protocolo de Antequera.


SI SI


SI SI


NO NO


NO NO


12-16 años 12-16 años< 12 años < 12 años
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ANEXO 5
MODELO DE FORMULARIO DE SOLICITUD AL JUZGADO DE GUARDIA E 
AUTORIZACIÓN PARA TRATAMIENTO EN CASO DE MENORES INCAPA-
CES CUANDO LOS PADRES NO DAN SU CONSENTIMIENTO PARA ELLO.


Dr/Dra……………………………………………………………………………, médico respon-


sable del o la paciente D/ª…………………………………………………………………………


………………….., de……………..años de edad, se encuentra ingresado en el Hospital 


………………………………………………………………………………de …………………………., 


con un diagnóstico de ……………………………………………………………………………..l….., 


ante el Juzgado compadezco y digo:


Que dicho paciente requiere, a juicio del equipo médico que le atiende, un tratamiento 


consistente en ……………………………………………………………………………………………..lo 


que implica la posible necesidad y/o conveniencia de que se le tenga que realizar una 


transfusión de sangre o de sus derivados, a lo que se niegan, tanto el paciente como sus 


padres, familiares y/o allegados, que han solicitado el alta voluntaria.


La negativa a la práctica de la mencionada transfusión conlleva necesariamente/proba-


blemente, a juicio del firmante o del equipo médico que atiende al paciente, riesgo vital.


- Como quiera que la intervención es urgente y el paciente es menor de edad/incapaz, o


- Como quiera que, según la normativa vigente, no es posible proceder a la inter-


vención sin el previo y preceptivo consentimiento del paciente o de sus familiares o 


allegados, es por lo que al Juzgado.


AL JUZGADO DE GUARDIA
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SUPLICO


- Tenga por notificados los hechos a los que se refiere este escrito a todos los efectos. 


- Se sirva dar al equipo médico de este hospital, que atiende a D/ª………………………


………………………………………………………………………….., a la mayor urgencia posi-


ble, la autorización en su caso, para:


• Negar el alta voluntaria solicitada, por los padres/familiares/allegados.


• Llevar a cabo la intervención de dicho paciente a que se refiere este escrito, 


sin el consentimiento de sus padres/familiares y allegados, y practicarle la o las 


transfusiones sanguíneas que el equipo médico de este centro considere con-


veniente. 


En ………………………a……….de……………………..de……………….


Fdo. Dr/Dra.……………………………………………………………………………………………..
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06Presentación


PRImeRA PARte


La ética del cuidar


1 principios éticos básicos
· La vulnerabilidad
· La dignidad
· La autonomía
· La integridad


2 La ética de las virtudes
· Cuadros de virtudes


3 Virtudes del cuidador 
· El respeto 
· La amabilidad
· La alegría
· La paciencia
· La comprensión
· La responsabilidad
· La escucha
· La confianza 
· La empatía 
· La veracidad
· La confidencialidad
· La tolerancia
· La prudencia
· La humildad
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dificultades y beneficios  
del arte de cuidar


SegundA PARte
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· El esfuerzo físico
· El desgaste emocional
· La duración de los cuidados
· El trato con la familia
· El escaso reconocimiento
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presentación


Cuidar a una persona en situación de dependencia no es una 
tarea fácil. Es un deber de humanidad y una expresión de 
responsabilidad, pero, a la vez, una fuente de aprendizajes y de 
crecimiento en muchos sentidos. Exige una serie de condiciones y 
de habilidades técnicas que se pueden aprender, pero también, y de 
manera especial, una actitud de respeto activo hacia los derechos 
del otro y el desarrollo de unas determinadas virtudes.


En esta guía se exponen las actitudes y las virtudes necesarias para 
desarrollar con excelencia este trabajo tan relevante en nuestra 
sociedad. Es una ética orientada especialmente a los profesionales 
de la salud, una guía didáctica pensada para su actividad.


La excelencia en el cuidar es lo que persigue esta ética práctica. 
Desde Fundación SAR y el Comité de Ética de SAR queremos 
ofrecer orientaciones basadas en la experiencia que permitirán a los 
futuros cuidadores destacar en este arte.


Cada destinatario exige una manera concreta de cuidar. Cada 
cuidador tiene su estilo propio. Hemos querido expresar las líneas 
comunes, los caracteres que hacen excelente esta práctica. 
La persona humana tiene unas dimensiones y una serie de 
características que requieren un cuidado distinto al de cualquier 
otro ser. Con todo, cada ser humano, en virtud de su grado de 
desarrollo y de vulnerabilidad, exige un cuidado personalizado.


Esperamos que las aportaciones contenidas en esta guía 
contribuyan significativamente a la formación de los profesionales y 
a mejorar, si procede, la práctica del cuidar en nuestra Organización. 
Al mismo tiempo, la publicamos para que otras organizaciones 
de nuestro país se puedan beneficiar. Generar y compartir 
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conocimiento es una característica de nuestra Fundación y 
seguiremos en esta línea desde SAR. 


Queremos agradecer a la Dirección de SAR su apoyo y compromiso 
con el CEA durante todos estos años. Disponer de un Comité de 
Ética Asistencial acreditado es un motivo de orgullo y satisfacción 
y constituye una apuesta clara por impulsar la calidad de la 
Organización y la competencia ética de sus profesionales. 


Asimismo, quisiéramos dar las gracias al Presidente del CEA SAR, 
Francesc Torralba, por su interés y dedicación en la elaboración de 
la presente publicación. 


En definitiva, la calidad de una sociedad no depende solamente de 
sus infraestructuras, de sus comunicaciones, de su tejido industrial 
o de su dinamismo cultural, sino también, y de forma muy especial, 
de cómo se atiende a los grupos vulnerables que hay en ella. 
Esperamos que esta guía sea útil para todos los que trabajan en 
este sector asistencial.  


mª dulce Fontanals


Directora de la Fundación SAR


cada destinatario exige una 
manera concreta de cuidar. cada 
cuidador tiene su estilo propio
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introducción


En una ética práctica para profesionales de la 
salud hay que contemplar, atentamente, aquellos 
factores que garantizan un buen cuidado del 
destinatario, pero también un buen estado de 
salud del profesional, porque en este proceso no 
pueden verse lesionados ni los derechos del uno 
ni los del otro. 


El lector tiene en sus manos una guía destinada 
directamente a profesionales, a personas que 
ejercen la labor de cuidar. Pretende ser un 
instrumento para reflexionar sobre aquellas 
cualidades que debería tener todo profesional y,  
al mismo tiempo, sobre la importancia de cuidarse 
a sí mismos.  


Hemos introducido la descripción de algunas 
de las actitudes básicas o virtudes que se 
deben tener muy presentes para desarrollar 
correctamente la labor asistencial. Lo que aquí 
presentamos es una ética práctica que busca 
ser útil para los que cuidan, dado que cada uno 
puede tener necesidades diferentes.


La ética práctica incluye una acción encaminada 
a hacer para otro lo que él solo no puede hacer, 
consiste en dar respuesta a sus necesidades 
básicas. En este proceso tienen mucha 
relevancia los detalles, las cosas pequeñas, 
los gestos minúsculos que atesoran un gran 
significado y pueden tener un poder simbólico 


curativo. Los pequeños detalles hacen amable 
la vida y dan sentido a cada momento.


La ética del cuidar se ha desarrollado, 
especialmente, en el campo de la enfermería, pero 
no únicamente en este campo. También ha tenido 
su desarrollo ulterior en el mundo de la atención 
social, de la educación y de la medicina, aunque 
las primeras interesadas en articular una ética del 
cuidar fueron enfermeras y antropólogas.


Actuar éticamente es pensar en el otro, anticipar 
sus necesidades, darse cuenta de que existe 
y responder a sus solicitudes. La ética se 
contrapone, pues, a la indiferencia, al hecho 
de pasar de largo. Al mirar el rostro de un ser 
humano, sentimos una estrecha comunión con él 
y con lo más profundo de él y esta confrontación 
exige una respuesta. En esta respuesta está en 
juego la misma humanidad.


Esta ética del cuidar no abandona los aspectos 
de la coherencia o de las consecuencias. Son 
también componentes necesarios de un proceso 
de crecimiento, de diálogo y de relación. Cuidado 
y coherencia son signos de integridad personal y 
de motivación.


Cuidar es árido, pero también aporta, como 
veremos más adelante, grandes beneficios, no 
solo para la persona destinataria de los cuidados, 
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La ética práctica incluye una acción 
encaminada a hacer para otro lo que 
él solo no puede hacer, consiste en dar 
respuesta a sus necesidades básicas


sino también para el profesional. El acento recae 
no sobre el objeto, sino sobre el proceso; el 
beneficio no es tangible, porque no se toca, ni se 
ve; es intangible, está en el valor de la relación.


En definitiva, para que los profesionales puedan 
cuidar bien, es necesario que no pierdan los 
valores que dan sentido a su actividad. Esperamos 
que estas páginas les sean útiles a nivel técnico 
y personal y que les ayuden a identificar, 
claramente, los principios que hay que tener en 
cuenta en el proceso asistencial y sus derechos y 
responsabilidades como agentes de salud.


Francesc torralba
Presidente del CEA SAR
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la ética  
del cuidar
PRImeRA PARte
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Los principios éticos emergen del 
consenso y son reconocidos como 
fundamentos de las sociedades 


abiertas y democráticas. 


Se pueden definir como aquellas 
bases prepolíticas que facilitan 


la existencia de un tipo de 
sociedades en las que las personas 


son tratadas como sujetos de 
derechos y no como objetos.
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1
principios éticos básicos


Si comparamos la ética con la edificación de una casa, 
los principios son los pilares que sostienen la ética. 
Los pilares son invisibles, no se perciben a simple vista, 
pero soportan el peso de todo el edificio y, si son sólidos y 
compactos, podrán soportar fuertes vientos y movimientos. 
Si, en cambio, son frágiles o están carcomidos, el edificio se 
derrumbará a la primera inclemencia. Lo más relevante de un 
edificio es, precisamente, lo que no se ve: los pilares que lo 
sostienen y la vida que tiene lugar en su interior.


Los principios que aquí exponemos están 
contenidos en los treinta artículos de la 
Declaración Universal de los Derechos del Hombre 
(1948) y en el sustrato de las Constituciones 
democráticas. Son principios que emergen del 
consenso y son reconocidos como fundamentos 
de las sociedades abiertas y democráticas. Se 


pueden definir como aquellas bases prepolíticas 
que facilitan la existencia de un tipo de sociedades 
en las que las personas son tratadas como 
sujetos de derechos y no como objetos.


Señalaremos cuatro: el principio de vulnerabilidad, 
el de dignidad, el de autonomía y el de integridad. 


principios 
étIcoS BáSIcoS
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La vulnerabilidad
Vulnerabilidad significa fragilidad. Un ser 
vulnerable es un ser débil, cuya integridad 
está amenazada constantemente por razones 
externas e internas. Un ser vulnerable no es 
autosuficiente, sino dependiente y limitado, 
radicalmente determinado por su finitud. El ser 
humano es una unidad, goza de integridad, 
pero esta unidad no es absoluta ni inalterable, 
sino que está constantemente amenazada 
por elementos propios y ajenos: enfermedad, 
sufrimiento, vejez y muerte.


El ser humano es más vulnerable que otros 
seres vivos, pero más hábil para defenderse 
de la vulnerabilidad de su ser. No tan solo 
es vulnerable; tiene consciencia de su 
vulnerabilidad, se da cuenta de que es frágil, que 
está sujeto al dolor y al sufrimiento. El enfermo 
vive especialmente el carácter vulnerable de la 
persona y la enfermedad es una manifestación 
de su extrema vulnerabilidad.


La tesis de que el ser humano es vulnerable 
constituye una realidad indudable, no de carácter 
intelectual, sino existencial. Se trata de una 
experiencia de la que no podemos escapar. 


No tan solo el cuerpo es vulnerable, sino todo lo 
que afecta a la condición humana. El dolor físico 
es la expresión de la vulnerabilidad corpórea, pero 
hay que considerar otras formas de vulnerabilidad 
humana, ya que no solo se deteriora nuestra 
imagen exterior, sino también la dimensión social, 
psicológica e, incluso, interior de nuestro ser. 
Precisamente porque todo en el ser humano es 
vulnerable, es fundamental e ineludible el ejercicio 
de cuidarlo, de atenderlo.


La dignidad
La dignidad pertenece a toda persona por el mero 
hecho de serlo y se encuentra incondicionalmente 
ligada a su naturaleza racional y libre. Desde este 
punto de vista, la persona es digna de un amor y 
respeto fundamentales, con independencia de sus 
condiciones singulares y de su particular actuación.


Hay seres que por su forma de obrar y de 
participar en el seno de la comunidad se hacen 
dignos de una dignidad moral, mientras que los 
hay que, por su forma de vivir, son indignos desde 
un punto de vista moral. No obstante, tienen 
estricto derecho a ser tratados como personas.


El respeto y la dignidad son conceptos 
mutuamente relacionados. La dignidad comporta 
el respeto y el respeto es el sentimiento adecuado 
frente a una realidad digna. El hecho de afirmar la 
dignidad de la persona significa que no se puede 
atentar contra ella, ni tratarla de una forma inferior 
a su categoría. En este sentido, se podría decir 
con razón que la dignidad es un trascendental 
de la condición humana. Esto no implica que los 
otros seres del universo no tengan dignidad, más 
bien lo que significa es que la persona humana la 
tiene en grado sublime dentro del universo.


Es lícito hablar de una dignidad añadida, 
complementaria o, si se quiere utilizar un término 
más correcto, moral; una nobleza ulterior, 
derivada del propio carácter libre del hombre, de 
su índole de realidad incompleta, pero dotada 
de la capacidad de conducirse a sí mismo a la 
perfección definitiva. 
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La autonomía
La autonomía es la capacidad de regularse por 
uno mismo, de programar la propia existencia y de 
actuar a partir de los propios criterios y principios. 
Una persona actúa de modo autónomo cuando 
se rige por la ley que emerge de su yo reflexivo, 
mientras que una persona es heterónoma cuando 
obedece a normas y consignas que otro dicta 
desde fuera de su consciencia. Entendemos 
que la autonomía es un signo de madurez y la 
condición de la plena libertad de la persona. 


En sentido estricto, se deberían distinguir distintos 
tipos y grados de autonomía. Más allá de las 
simples distinciones entre seres autónomos y 
seres no autónomos, parece más adecuado 
distinguir grados de autonomía. La finalidad última 
del cuidar es desarrollar la máxima autonomía 
de la persona, pero ello solo será posible con su 
contribución, con su voluntad y esfuerzo. 


La autonomía funcional es la capacidad de 
desarrollar las funciones básicas de la vida por 
uno mismo, sin necesidad de una ayuda exterior. 
La autonomía moral, en cambio, se refiere 
a la capacidad de tomar decisiones libres y 
responsables por uno mismo, lo cual comprende 
la capacidad de deliberar y de anticipar posibles 
riesgos y beneficios de tales decisiones.  
No siempre van parejas la autonomía funcional 
con la autonomía moral, pues hay personas que 


son capaces de desarrollar las funciones  
básicas de la vida, pero, en cambio, no pueden 
tomar decisiones libres y responsables con 
respecto a su futuro. 


La autonomía moral exige competencia ética, 
esto es, capacidad de pensar por uno mismo, de 
actuar coherentemente con los propios criterios 
y jerarquía de valores. Luego está, además de 
lo dicho, la autonomía social/económica, que se 
refiere a la capacidad de asumir, por uno mismo, 
las cargas económicas que supone desarrollar 
la vida humana. Ser autónomo, en este sentido, 
significa poder costearse las exigencias que 
supone existir y no depender de otra persona o 
institución para poder desarrollar la propia vida. 
Por razones obvias, es fácil observar que esta 
forma de autonomía no siempre va unida a la 
funcional, ni a la moral. 


Es esencial recordar que el principio de autonomía 
exige respetar las decisiones libres y responsables 
del usuario, y no solo eso, sino velar, en todo 
momento, para que pueda desarrollar al máximo 
nivel su autonomía.


principios éticos básicos
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La integridad de una persona  
se expresa en una relación 
equilibrada entre los elementos 
corporales, psicológicos, sociales  
e intelectuales de su vida


La integridad es uno de los principios básicos que 
caracterizan la ética del cuidar. Por integridad de 
la persona entendemos la correcta ordenación de 
las partes del todo: el equilibrio y la armonía entre 
las diversas dimensiones de la existencia humana 
necesarios para el buen funcionamiento de todo el 
organismo humano. La integridad de una persona 
se expresa en una relación equilibrada entre los 
elementos corporales, psicológicos, sociales e 
intelectuales de su vida. 


Para reparar la desintegración producida por la 
enfermedad, hay que vulnerar, hasta cierto punto, 
la integridad de la persona. El médico explora 
al paciente y evalúa sus capacidades. Esta es 
una invasión lícita de la integridad a la que el 
paciente consiente. A pesar de ello, esta anuencia 


no puede evitar la exposición de la integridad al 
grave riesgo que supone el tratamiento médico. 
El médico está obligado a ejercer el derecho a 
las invasiones necesarias de la integridad con el 
máximo cuidado y sensibilidad.


En definitiva, el principio de integridad se basa 
en la unidad total, y propone que es lícito 
intervenir sobre el cuerpo de una persona si ha 
dado su consentimiento solamente cuando hay 
justificación terapéutica, es decir, si la intervención 
es beneficiosa para la persona. 


La integridad
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2


Partimos de la idea de que para el cuidado 
de personas en situación de dependencia 
no es suficiente con el conocimiento de un 
conjunto de técnicas, ni con el respeto a 
unos determinados principios, sino que se 
necesitan ciertas virtudes. La virtud es una 
cualidad que debería ser aprendida y cultivada 
por los profesionales de la salud. 


La ética del cuidar forma parte de la ética de 
las virtudes, ya que la práctica del cuidar no 
se rige solamente por unos principios que se 
aplican indistintamente, sino que requiere unas 
excelencias del carácter.


Los filósofos antiguos describieron 
abundantemente las virtudes básicas que 
encaminan a la persona hacia la vida feliz. En el 
momento de discernir el cuadro de virtudes que 
el profesional tiene que cultivar para realizar bien 
su arte, observamos una pluralidad de propuestas 
teóricas con acentos diferentes, lo que pone de 
manifiesto que la ética de las virtudes es plural y 
se dice de muchas formas.


A continuación, exponemos, sin ser exhaustivos, 
algunas propuestas concretas de ética del cuidar 
fundamentada en las virtudes. 


LA étIcA de  
Las Virtudes


La virtud es, en sentido originario, una fuerza o 
energía que inclina a obrar de manera adecuada 
para conseguir un fin. No es una formulación 
abstracta de un principio moral, sino el ejemplo 
concreto de cómo llevar una buena vida, a partir de 
las situaciones y las experiencias vitales en las que 
se comprende el sentido de la virtud. 


la ética de las virtudes
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2.


3.


4.


La dedicación
La confianza
La paciencia
La humildad
La honestidad


El conocimiento del otro
El respeto al proceso  
del otro
La esperanza
La valentía


Conocimiento o comprensión de un  
hecho con su significado tal y como se vive  
en la vida del otro.


Estar con el otro, es decir, estar 
emocionalmente presente con el otro.


Hacer lo que el otro no puede hacer por  
sí mismo.


Ayudar o facilitar al otro las transiciones de la 
vida, el paso por situaciones desconocidas.


Sostener la fe en la capacidad del otro para 
tirar adelante y afrontar las adversidades.


La relación social de proximidad  
(acquaintance)
La consideración (mindfulness)
La solidaridad (solidarity)
La imaginación moral (moral imagining)
La tolerancia (tolerance)
El autocuidado (selfcare)


La justicia
El coraje
La compasión
La misericordia


Propuesta de Milton Mayerhoff (1971): el 
conocimiento implica la capacidad de sentir 
lo que el otro experimenta, mientras que la 
dedicación da firmeza y carácter particular a 
la tarea de cuidar.


Propuesta de Gregory (2000):  
virtudes del arte del cuidar.


Propuesta de Thierry Collaud 
(2007): subraya de forma especial 
el humor y la amistad, dos factores 
que reducen el riesgo de burnout 
(síndrome de “estar quemado”).


Propuesta de Kristen Swanson (1991): 
habilidades excelentes.


cuadros de virtudes


1.


La humildad
El humor
La amistad
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6.


La benevolencia
La veracidad
El respeto


La amistad
La justicia
La religiosidad


Saber hacer: tener conocimiento y 
competencia.


Saber dar confianza: ser honesto y veraz con 
la persona dependiente.


Tener compasión y coraje: estar cerca de 
la persona dependiente, pero con firmeza y 
valentía.


Tener esperanza: saber averiguar las 
posibilidades de la persona cuidada y 
ayudarla a dotar su vida de un sentido 
positivo.


Tener humildad y paciencia: humildad porque 
toda persona es única e irrepetible y puede 
enseñarnos algo importante en la vida y 
paciencia como actitud de constante ayuda a 
la persona dependiente.


Propuesta James F. Drane (1993):  
cualidades del profesional.


Propuesta de Verena Tschuldin 
(2003): virtudes para cuidar a la 
persona con dependencia. 


5.


Finalmente, Oswaldo Rafael Guerra Zargarzau 
y Cira Bracho López señalan dos cualidades 
humanas estrechamente vinculadas a las virtudes: la 
generosidad y el esfuerzo extraordinario para alcanzar 
un beneficio. Las virtudes influyen en la competencia 
personal y profesional. De aquí que se les tenga 
que prestar el mismo interés que a las técnicas y 
habilidades asistenciales.


la ética de las virtudes
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3Virtudes 
deL cuIdAdoR 


Después de presentar, panorámicamente,  
los cuadros de virtudes más representativos 
expuestos por expertos y teóricos de la ética  
del cuidar, desarrollamos brevemente una propuesta  
de virtudes que nos parecen significativas para  
prestar un cuidado excelente.


Dicha propuesta recoge elementos de los autores 
anteriores, así como de los datos obtenidos 
en una encuesta propia realizada a cerca de 
quinientas personas, usuarios de centros 
residenciales y servicios de ayuda a domicilio 
de SAR, sus familias y los profesionales que los 
atienden.


La descripción de cada una de las virtudes se 
ejemplifica con citas extraídas de los discursos de 
las personas entrevistadas.


Las diferentes virtudes identificadas no aparecen 
de forma aislada, sino combinadas entre sí, lo que 
refuerza la idea de que un buen cuidador tiene 
que cultivar varias y su importancia en la labor 
asistencial depende del significado que tengan 
para los actores implicados en los cuidados.
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virtudes del cuidador


Propuesta de 
cuadro de virtudes


el respeto
Por respeto entendemos el miramiento y la 
especial atención hacia una persona. Consiste 
en mantener la distancia adecuada, no invadir 
su privacidad, pero tampoco permanecer en la 
indiferencia. El respeto no es la indiferencia, ni 
la dejadez: es la atenta mirada, pero también la 
autolimitación. 


Cuando sentimos respeto hacia alguien, 
prestamos atención a todo lo que dice y hace, 
pero no juzgamos, ni valoramos sus actos. El 
respeto se concreta de dos formas: exige no 
causar daño al otro y tratarlo con la dignidad y la 
humanidad que se merece.


El respeto también hace alusión a la justa 
distancia que debe haber entre personas. Es 
la virtud que indica el punto medio entre dos 
cuerpos. Es respetuoso quien no invade la 
privacidad del otro, quien se mantiene cerca, sin 
ser invasivo. 


Tenerme respeto. Con la consideración 


propia de una persona que es mayor. La 


atención y comportamiento sobre todo 


(usuaria de 93 años).


Respeto 
Amabilidad 
Alegría 
Paciencia 
Comprensión 
Responsabilidad 
Escucha 
Confianza 
Empatía 
Veracidad 
Confidencialidad 
Tolerancia 
Prudencia 
Humildad
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La amabilidad
La amabilidad se traduce en una serie de gestos 
y palabras concretas que hacen posible una 
mejor gestión de los rituales cotidianos. Pedir 
con cortesía los favores, agradecer los actos de 
los demás, evitar la utilización del imperativo son 
pequeñas muestras de amabilidad que hacen más 
ágil la comunicación.


La persona que hace suyas las normas de la cor-
tesía, que pide con educación y agradece puntual-
mente el favor del otro, es buscada y estimada. Un 
profesional tiene que ser amable para ser buen cui-
dador, pero la amabilidad no supone perder la propia 
autonomía, tampoco en concederlo todo, sino en 
saber decir y estar con elegancia en cada entorno.


[La cualidad principal de un buen 


cuidador es] la amabilidad y los buenos 


cuidados (familiar, mujer de 57 años).


La alegría
La alegría tiene un gran valor en el profesional 
de la atención, ya que transmite anhelo de vivir e 
irradia fuerza positiva.


No cabe duda de que uno de los efectos que 
tienen el deterioro cognitivo y la dependencia es 
un estado anímico bajo, una pérdida de tensión 
vital. Con frecuencia, la vida de las personas 
mayores y/o dependientes está falta de estímulos 
externos, de situaciones nuevas que inciten a 
cambiar actitudes. En muchos casos, la rutina 
introduce un tono vital bajo, por eso valoran 
especialmente al cuidador alegre, que irradia 
vida a través de lo que hace y dice, que ríe 
habitualmente y que introduce frescura en su 
espacio vital.


La actitud positiva es muy importante 


porque les transmite felicidad,  


alegría y seguridad. Además,  


una sonrisa dice más que mil palabras 


(auxiliar de enfermería, mujer de 35 años).
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La paciencia
Las personas mayores y/o dependientes 
consideran que esta virtud no solamente es 
necesaria para el cuidador, sino especialmente 
para ellos mismos, para entenderse y aceptarse 
mutuamente.


La paciencia es la habilidad de captar el ritmo 
del otro y actuar conforme a sus necesidades y 
posibilidades. Una persona paciente no actúa 
velozmente, ni hace correr a su destinatario. 
Se pone a su nivel. Este fenómeno está muy 
ponderado por las personas mayores y/o en 
situación de dependencia. Valoran, especialmente, 
al profesional que les dedica tiempo, que les 
acompaña sin prisa, sin angustiarlos, que no les 
impacienta con su presencia.


También los profesionales consideran que su 
trabajo comporta una gran dosis de paciencia. 
Constatan que no es fácil adaptarse al ritmo del 
otro, a los cambios de humor que experimenta 
la persona cuidada y que, para alcanzar este 
objetivo, hay que hacer una planificación flexible y 
saber adaptarse a los hechos inesperados que se 
producen a lo largo de la actividad. La paciencia 
consiste en dar tiempo al otro, en compasarlo, en 
dejarle actuar a su ritmo.


Respetuosa, paciente para escucharme, 


agradable y humana. Pero sobre todo 


paciencia, porque somos mayores  


y a veces tenemos mal humor (usuaria  


de 85 años).


La comprensión
La comprensión no significa la identificación, pero 
constituye el proceso fundamental para captar 
al otro en su circunstancia vital y poder intervenir 
teniendo en cuenta el contexto que le rodea. 
Comprender es un acto global, mientras que 
entender es un acto puntual. Solamente comprende, 
a fondo, la situación del usuario el que escucha 
atentamente a su interlocutor, pero también a la 
familia y/o el entorno afectivo de aquella persona. 


En determinados conflictos éticos, la comprensión 
solo es posible si profesionales de distintas 
disciplinas abordan problemas conjuntamente, 
se escuchan y buscan la mejor solución para los 
afectados.


La comprensión es virtud, necesita escucha e 
inteligencia, pero, sobre todo, una generosidad 
que no juzga y trata de escudriñar las razones 
ocultas del otro. El que comprende es capaz de 
hallar la solución adecuada para cada caso y 
elaborar juicios de valor certeros.


[Es importante] el conocimiento del 


paciente, la comprensión para sus 


despistes, la paciencia (familiar, mujer 


de 64 años).


virtudes del cuidador
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La responsabilidad
La responsabilidad es la obligación de responder 
a la llamada del otro. Es la capacidad de 
compromiso y cuidado de una persona, ya 
sea respecto a sí misma o a otra. Consiste en 
responder a las necesidades, a dar una solución 
efectiva y competente a la fragilidad del otro.


Hay dos tipos de responsabilidad: la 
responsabilidad profesional, que va unida a 
un contrato estipulado, y la responsabilidad 
natural, que va unida al mismo hecho de ser 
persona. Ambas forman parte de la misma 
virtud: el profesional tiene que responder a los 
compromisos que adquiere con una organización, 
mientras que la responsabilidad natural es 
extensiva a toda la vida.


Amabilidad. Responsabilidad. 


Profesionalidad, respeto y 


disponibilidad (usuario de 77 años).


La escucha
La escucha es atención, disponibilidad y es la 
base de la comunicación. Es un acto intencional, 
libre y voluntario. Las personas en situación de 
dependencia tienen necesidad de expresar sus 
sentimientos y pensamientos; experimentan la 
necesidad de narrar hechos que viven o que 
han vivido y valoran la capacidad de escucha. 
Se sienten dignamente tratadas cuando son 
escuchadas, cuando ven que lo que dicen 
interesa al cuidador. Es un acto que dignifica, que 
expresa respeto hacia el otro.


La escucha, además, es la base para comprender 
cuál es el estado interior de la persona cuidada y 
para determinar cuál es la información significativa 
para actuar y comprender. 


Para mí, las virtudes de un profesional 


serían, por orden: capacidad  


de escucha, observación, poder transmitir 


tranquilidad, proporcionar confort,  


ser capaz de estimular, de resolver 


problemas, de animar, etc. Porque con la 


observación y la escucha se determinan  


las necesidades reales de cuidado que 


requiere la persona cuidada (auxiliar de  


clínica, mujer de 52 años).
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La confianza
La confianza es una virtud determinante en el 
cuidar. Cuando falta la confianza, se introduce la 
sospecha, la suspicacia, y ello degenera en una 
forma de relación de mutua vigilancia, presidida 
por el miedo. Cuando, en cambio, el vínculo está 
fundado en la confianza, el temor desaparece, 
porque uno sabe, en sus adentros, que está en 
buenas manos. 


Confiar significa, de entrada, tener fe en  
alguien, pero no una fe ciega, irracional y 
arbitraria, sino fundada en unos criterios previos 
y que se comprueba en la práctica. La confianza 
no se regala; se gana a pulso. Una institución  
se hace digna de confianza a través de la historia  
de la misma y, prueba de ello, es la satisfacción 
de los usuarios que han recibido sus  
servicios. 


Si el usuario no confía en el profesional, si no 
tiene fe en su arte y en su capacidad para aliviar 
el dolor, resulta imposible la relación de ayuda, 
puesto que esta se fundamenta, esencialmente, 
en un acto de confianza. 


Por ello, la única forma de mantener y acrecentar 
la confianza en el tiempo es dando unos 
cuidados de excelencia. Para esto es necesario la 
formación, el rigor en la práctica y la voluntad de 
perfeccionar las habilidades adquiridas.


[Que me cuiden] con cariño y confianza, 


que sirven para apoyarte en la persona 


que te cuida (usuaria de 77 años).


La empatía
La empatía es una cualidad esencial en el  
carácter del cuidador. Consiste en la capacidad 
de ponerse en la piel del otro, de compartir su 
estado anímico para poder intervenir de la  
manera más eficaz y eficiente. 


La empatía es virtud y sentimiento, pero 
un sentimiento que mueve a la acción 
transformadora. Indica la capacidad de compartir 
el estado emocional del otro, de ser comprensivo 
con su situación y de adaptarse a su ritmo y a sus 
necesidades. Implica, en definitiva, compartir el 
mismo pathos (lo que siente o experimenta  
una persona).


Es una virtud de carácter universal que es 
descrita, especialmente, en el campo de la 
Psicología Humanista. La empatía es la condición 
necesaria para la práctica del cuidar, pues solo el 
que presta atención a los sentimientos ajenos y les 
da valor los asume como propios, los experimenta 
en su propio ser, siente que debe intervenir y 
actuar para proporcionar bienestar al otro. 


[Un buen cuidador es aquel que] tiene 


claras sus funciones, que  


tiene empatía y que sabe entender 


nuestras enfermedades y se comporta 


de una manera correcta, que es cercano 


(usuaria de 79 años).


virtudes del cuidador
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La veracidad
La veracidad es una virtud que consiste en buscar, 
pensar, decir y practicar la verdad, sea en la vida 
pública o en la vida privada. El profesional tiene el 
deber de comunicar la verdad a su destinatario, 
de darle a conocer lo que honestamente sabe, 
pero lo debe hacer de forma adecuada, con 
cuidado y atención a su sensibilidad. La práctica 
de la mentira introduce una grave barrera en el 
proceso del cuidar.


La comunicación de la verdad es uno de los 
temas más vidriosos en la ética del cuidar. Las 
discusiones sobre la conveniencia o no de 
contarle la verdad a la persona cuidada no han 
alcanzado una unanimidad de criterios. Pero en la 
actualidad, nadie niega el derecho de la persona 
cuidada a conocer la verdad del estado que sufre. 
Otra cuestión es el procedimiento, cómo se debe 
comunicar y en qué lugares y momentos.


Cariño, amabilidad y sinceridad.  


Para estar a gusto las dos partes  


(auxiliar de SAD, mujer de 53 años).


La confidencialidad
Se entiende por confidencialidad la capacidad 
de guardar con firmeza y seguridad la 
información que confiadamente la persona 
cuidada ha revelado al profesional. Al cuidar a 
una persona en situación de dependencia se 
entra en un mundo muy privado y más aún si 
el cuidado se proporciona en el domicilio. Este 
hecho exige al profesional guardar silencio 
sobre todo lo que haya visto u oído en este 
ámbito tan privado. Con frecuencia, la persona 
objeto de asistencia revela episodios familiares, 
situaciones anímicas o datos muy personales 
que no se refieren tan solo a su persona, 
sino también a quienes componen su círculo 
afectivo. Es propio de un buen profesional 
saber guardar secreto y mantener sellado el 
pacto de confianza.


Los profesionales que forman parte de un 
equipo interdisciplinar tienen que aprender a 
discernir qué deben expresar por escrito de 
lo que saben de su destinatario, qué deben 
comunicar oralmente a los otros miembros de 
su equipo y qué tienen que mantener en silencio 
y no revelar, ni tan siquiera a otros compañeros.


Saber escuchar, estar siempre receptivo  


y mantener la confidencialidad,  


porque transmite seguridad y respeto 


(auxiliar de enfermería, mujer de 35 años).
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virtudes del cuidador


La tolerancia
La tolerancia es un exponente de la vida ética, 
tanto por el reconocimiento humilde de la 
no posesión de la verdad plena, como por 
la aceptación de la participación del otro en 
esta verdad. Exige respeto hacia el otro. Esta 
exigencia es fundamentalmente moral, porque 
implica el reconocimiento del otro por encima 
de cualquier otra consideración.


La tolerancia es clave para la convivencia, 
como también lo es el respeto. La tolerancia y 
el respeto se tienen que situar en el lugar que 
les corresponde, es decir, exigiendo el bien. 
Imponer una tolerancia sin control conduce a 
la relajación y, a la larga, a la violencia. Por el 
bien de la sociedad, incluso de los tolerados, la 
tolerancia debe ir acompañada de la exigencia 
de un comportamiento correcto. 


Una última consideración: la tolerancia no  
está, ni debe estar, reñida con la exigencia. No 
se puede confundir con dejarlo pasar todo. El 
cuidador tiene que ser tolerante con la persona 
cuidada, pero no puede ser permisivo. No son 
aceptables ni la disciplina autoritaria, ni tampoco 
el otro extremo: la anarquía irresponsable.


Con cariño, estar atendida con tolerancia,  


no se sabe cómo puedes estar en función 


de las necesidades que puedas tener […]  


(usuaria de 73 años).


La prudencia
Cuando nos referimos a la prudencia como 
virtud, nos referimos a la dimensión intangible  
de esta, a una especie de intuición que le  
faculta a uno para actuar correctamente en 
situaciones difíciles. 


La prudencia se manifiesta en la articulación 
del lenguaje, en el modo de hablar y de callar; 
también en el modo de informar y de situarse 
en el entorno. Una persona es prudente cuando 
no se excede en el habla, cuando dice lo que 
corresponde y, además, en el momento oportuno, 
ni antes, ni después.


No se puede valorar a priori si una persona es 
o no prudente. Solamente después de observar 
cómo actúa, cómo escucha, cómo informa, uno 
puede valorar si goza o carece de esta virtud. En 
la práctica del cuidar, la prudencia es fundamental 
y se relaciona con virtudes tan elementales como 
la discreción y la confidencialidad.


Amabilidad, comprensión, paciencia, 


prudencia, saber distraer, saber escuchar 


y saber cómo y de qué hablarles. 


Simpatía, en constante aprendizaje,  


saber cuidarse a sí mismo, paciencia, 


respetar intimidad (auxiliar de enfermería, 


mujer de 51 años).
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La humildad
La virtud de la humildad inclina a uno mismo 
a no sentirse por encima de los demás. Es 
el conocimiento de los propios límites, la 
consideración adecuada de uno mismo y la 
aceptación de uno mismo. El cuidador humilde es 
capaz de escuchar, de aprender de quienes hace 
tiempo que realizan esta actividad, también está 
atento a las demandas y peticiones de la persona 
objeto de sus cuidados.


La humildad es lo opuesto a la arrogancia y 
predispone a mejorar, a superarse, a no exhibir 
sus conocimientos, ni sus méritos. Es una virtud 
emparentada con la discreción. Ser humilde no 
significa no tener una correcta autoestima, ni 
impide exigir un trato justo y un reconocimiento 
adecuado del propio trabajo. La humildad es 
la virtud, pero no priva al profesional de buscar 
lo que le conviene, ni incluso para limitar las 
demandas de la persona cuidada cuando cree, de 
veras, que son negativas para su estado de salud.


[Las actitudes más importantes son]  


la comprensión, motivación,  


creatividad, comunicación y humildad  


(familiar, mujer de 58 años).
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SegundA PARte


dificultades 
y beneficios 
del arte de 
cuidar
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Los profesionales muestran  
un conjunto de dificultades en su 


actividad asistencial. 


Es relevante señalarlas con el 
objetivo de que las conozcan, antes 


de encontrárselas y de que las 
organizaciones tomen las medidas 


adecuadas para corregirlas en  
el máximo grado.
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4
las dificultades en el arte de cuidar


Los profesionales muestran un conjunto de 
dificultades en su actividad asistencial. Es 
relevante señalarlas con el objetivo de que las 
conozcan, antes de encontrárselas y de que las 
organizaciones tomen las medidas adecuadas 
para corregirlas en el máximo grado.


el esfuerzo físico
Una primera dificultad en el arte de cuidar personas 
mayores y/o en situación de dependencia es el 
esfuerzo físico que supone realizar esta actividad. 
Los cuidadores profesionales deben conocer 
ejercicios que pueden hacer para contrarrestar esta 
actividad y evitar lesiones y problemas funcionales, 
para que no les suceda lo mismo que a cuidadores 
informales que acaban teniendo secuelas. 


Cuidar bien al otro, cuidándose a uno mismo, 
exige de los profesionales una buena preparación 
física, para evitar acumular desgaste.


Las diFicuLtades  
en eL ARte de cuIdAR


En una ética práctica para profesionales de la 
salud, no se pueden olvidar las dificultades que se 
derivan de esta práctica. Sería ingenuo hacer ver 
que esta labor es cómoda y sencilla.
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el desgaste 
emocional
El desgaste emocional es una pérdida de energía 
interior, comporta una desgana vital y apatía. El 
profesional no puede perder la esperanza, ni la 
ilusión con lo que hace. Pero con frecuencia cuan-
do ve que su acción no tiene resultados eficientes 
y que el deterioro es progresivo se hace difícil no 
experimentar impotencia, incluso rabia o ira.


En el arte de cuidar, como en el de educar, es 
básico el control de las emociones. El autodominio 
emocional es esencial para cuidar correctamente. 
Esto solamente es posible cuando se saben 
identificar las emociones negativas (rencor, odio, 
rabia, celos, resentimiento, impotencia, culpa, 
remordimiento, envidia) y se sabe canalizarlas 
adecuadamente sin causarle mal a nadie.


La duración  
de los cuidados
El tiempo juega un papel determinante en la 
práctica del cuidar. Cuanto más prolongado es 
el tiempo de atención, más difícil es mantener 
un alto nivel de excelencia. Es fácil caer en 
la monotonía, en la desgana, en la repetición 
mecánica y estipulada de ciertos actos. Solo quien 
realmente encuentra sentido en esta actividad ve 
el beneficio que se deriva para otro ser humano, 
da valor a cada pequeño detalle y puede afrontar 
el factor tiempo con éxito.


La repetición de rutinas, de gestos y de movimien-
tos prácticamente idénticos a lo largo del tiempo 
genera cansancio, sensación de inmovilidad, con 
el peligro de vaciar el sentido de la actividad.


La monotonía puede ser una barrera a la calidad 
del cuidar; por eso, es necesaria la organización 
de todo proceso con unas pautas que, aunque se 
repiten periódicamente, necesitan de una cierta 
estimulación para romper mentalmente la rutina y 
buscar nuevos incentivos.


el trato con la familia
Conocer a la familia y el entorno afectivo es 
básico para poder encontrar complicidades y 
poder mejorar la calidad de vida de la persona 
cuidada. El arte de cuidar se dirige no solamente 
a su destinatario, sino también a los que lo 
acompañan. 


Pero no siempre es fácil la relación con este 
entorno. Muchas veces los familiares tienen unas 
expectativas que el cuidador no puede garantizar. 
Esperan unos progresos y unas mejoras que no se 
hacen realidad e imputan la responsabilidad a los 
profesionales, proyectándoles un sentimiento de 
culpabilidad para protegerse del sentimiento de no 
ejercer correctamente la responsabilidad filial.


En ocasiones, se observan relaciones despóticas 
o posesivas en las familias, que cuando son 
identificados por el profesional se deben transmitir 
al equipo. La historia de vida de cada persona 
puede poner al descubierto dinámicas familiares 
que se remontan tiempo atrás que deberían ser 
tratadas por un profesional experimentado. 


Estamos, por tanto, frente a un factor que no es 
menor y que obliga a una reflexión: ¿hay que educar 
al entorno familiar, hacerle ver cuáles son los límites 
de los cuidados y de las intervenciones y, cuando 
sea necesario, reducir el sentimiento de culpa? 
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El cuidador profesional entra en el espacio íntimo 
de la persona cuidada, no solo en un sentido 
físico, sino en su mundo de relaciones. El trato 
cotidiano hace que tenga informaciones muy 
privadas de la estructura y la dinámica familiar de 
la persona cuidada. Es esencial que no despierte 
celos entre los familiares, que guarde silencio de 
todo lo que sabe y que busque complicidades y 
nexos de unión con las familias.


Observar, actuar y no juzgar deberían ser las 
premisas de una buena intervención profesional. 
La transferencia de información entre el equipo y 
la familia y al revés es determinante para actuar 
eficientemente.


el escaso 
reconocimiento
En la mayoría de las ocasiones, no se tiene 
conciencia social de la labor de los profesionales, 
ni cuán necesarios son para que los ciudadanos 
puedan realizar sus ocupaciones laborales.


La difícil conciliación entre vida profesional y vida 
familiar en nuestra sociedad hace más básica, 
esencial y urgente que nunca la presencia de 
los cuidadores en los entornos familiares. Con 
frecuencia, las personas que están en plena vida 
activa no disponen de tiempo para cuidar a los 
que dependen directamente de ellos: de los niños 
pequeños y de los abuelos mayores. En este 
contexto, el profesional de ayuda a domicilio o las 
auxiliares de geriatría acaban siendo una figura 
determinante para desarrollar, con normalidad, las 
actividades diarias.


La incomunicación 
y la soledad
Otra dificultad en el arte de cuidar es la 
incomunicación que, a veces, se produce entre 
el profesional y su destinatario. Una de las 
condiciones básicas de esta práctica es la fluidez 
comunicativa, tanto a nivel verbal como no verbal. 


En determinadas circunstancias, el estado 
de deterioro cognitivo y físico de la persona 
cuidada es tan importante que los niveles de 
comunicación son muy reducidos. Únicamente si 
se presta mucha atención al lenguaje no verbal, 
el de la mirada, el del gesto facial y el de las 
manos, en ocasiones se pueden aclarar cuáles 
son los deseos y las voluntades de la persona. En 
estas situaciones de difícil manejo, el profesional 
necesita el apoyo del equipo.


Afrontar el deterioro 
y la muerte
Tanto la muerte, la enfermedad, como todas las 
formas de fragilidad humana son muy silenciadas 
en nuestra sociedad, casi convertidas en un 
tabú. El profesional de la salud, a diferencia de 
otros profesionales que viven alejados de estos 
procesos, tiene que afrontar la fragilidad humana 
y la muerte de seres que ha atendido y cuidado 
durante tiempo. No es fácil afrontarlo, sobre 
todo en un entorno en el que se esconden estas 
dimensiones de la vida humana. Necesitará 
estrategias para dar consuelo a la persona en el 
tramo final, pero también necesitará mecanismos 
para asumir personalmente este hecho.


las dificultades en el arte de cuidar
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No cabe ninguna duda de que quienes cuidan 
a las personas en situación de dependencia 
no pueden evadirse de la muerte, ni esconder 
indefinidamente este suceso. La anticipación 
es una capacidad humana que, en la medida 
que entra en acción, hace más ágiles los 
procesos de comprensión. Si la implicación 
emocional es muy intensa, experimentará una 
dificultad en cuidar a otros simultáneamente al 
proceso de duelo.


También es bueno que el equipo asistencial 
facilite la formulación de las voluntades 
anticipadas a la persona, en las que se recogen 
los valores individuales, y que ayude a hacer 
realidad los procesos de reconciliación y de 
despedida que posibilitan un final sereno y 
sosegado. El equipo tiene que comprender y dar 
respuesta a las necesidades espirituales de la 
persona en el marco de la confesión o creencias 
que libremente elija.


La culpabilidad  
del profesional
Uno de los estados emocionales más difíciles 
de afrontar es la culpa. En ocasiones, el 
profesional tiene la impresión de no poder 
atender correctamente a los usuarios, ya sea por 
exceso de peticiones, o bien por imposibilidad 
técnica, lo cual exige una reflexión por parte de 
las organizaciones sobre la carga asistencial y la 
gestión del tiempo profesional.


La culpabilidad aparece como una barrera invisible 
al bienestar mental y emocional y es esencial 
gestionarla adecuadamente, de forma individual 


o con el soporte del equipo, para que no tenga 
efectos adversos en los otros ni, por supuesto,  
en uno mismo. 


La sensación de no poder llegar a todo y no 
resolver satisfactoriamente las solicitudes puede 
generar este estado anímico.


el sentido  
de la frustración
La frustración no es extraña en la vida profesional. 
Tiene una relación directa con las expectativas 
que uno se ha creado, con el propósito que el 
profesional se ha fijado en la mente. Solo existe la 
frustración cuando existe proyecto. 


En los profesionales de la salud, la frustración 
ocurre cuando el curar o el cuidar no alcanzan 
el grado óptimo, cuando irrumpen variables que 
se desconocían, que afectan a su capacidad de 
cuidar o tienen unas consecuencias fatales para 
el usuario. El profesional se frustra cuando no 
puede aliviar un proceso de sufrimiento, un grave 
deterioro o, simplemente, la llegada de la muerte. 
Frente a esta experiencia, es esencial la ayuda, 
sea de un profesional experto o de un grupo de 
ayuda de la propia organización.
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5
los beneficios de cuidar


El arte de cuidar comporta beneficios, tanto para 
los destinatarios, como para los profesionales 
que, indirectamente, mejoran su aprendizaje. Por 
ejemplo, la experiencia muestra que una buena 
dosis de sentido del humor ayuda a desdramatizar 
situaciones y facilita el trabajo en general.


Con demasiada frecuencia se subrayan solo los 
impedimentos y las dificultades; sin embargo, la 
actividad de cuidar llena a la persona y la hace 
sentir más útil en el conjunto de la sociedad.


La gratitud
La inmensa mayoría de profesionales expresan 
que reciben mucha gratitud por parte de las 
personas cuidadas; además, manifiestan que son 
agradecidas, valoran el trabajo que se les hace y 
desean evitar dar más trabajo.


Si bien esta gratitud no tiene efectos materiales, 
el reconocimiento a la dedicación, la competencia 
y la ternura es uno de los mayores beneficios que 
tiene esta actividad. 


LoS BenefIcIoS  
de cuidar


Aunque cuidar es una actividad dura y cansada, 
que exige esfuerzo físico, dominio emocional, 
constancia y dedicación, sería injusto ver en ella una 
actividad únicamente pesada. 
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La compensación 
interior
La actividad de cuidar comporta compensaciones 
interiores. El mejor beneficio es el sentimiento 
de haber cumplido con el propio deber, que no 
hay que buscar ningún otro bien externo, que 
la verdadera fuente de serenidad y de bienestar 
interior es la clara conciencia de que se ha 
cumplido con el deber propio.


Uno de los mayores beneficios que experimentan 
los profesionales es sentir que gracias a su 
intervención han hecho bien a una persona y han 
aliviado un sufrimiento.  


La evolución 
positiva
No hay nada que plazca más a un profesional que 
mantener o potenciar la autonomía de la persona 
cuidada. Cuando, tras sucesivas intervenciones, 
la persona atendida crece en autonomía personal, 
aunque sea en pocos grados, se experimenta una 
gratificación interior. El profesional aprende que 
para conseguir una evolución positiva se tiene 
que combatir enérgicamente el paternalismo, la 
sobreprotección de la persona cuidada, que limita 
su propia autonomía, de la que es capaz.


En muchos profesionales, la realización no se 
entiende como un proceso individual, sino como 
un fenómeno dual. La reflexión “me realizo cuando 
veo que el otro está mejor” éticamente es muy 
bella y es una idea que se puede aplicar también a 
otros profesionales del sector social y educativo.


el crecimiento  
en valores
Uno de los beneficios intangibles que cuidar 
reporta al profesional es un crecimiento en valores 
o, dicho de una forma más clásica, el desvelo de 
determinadas virtudes que estaban en estado 
latente en la persona del cuidador y que, como 
consecuencia de la interacción con la persona 
cuidada, se ponen de manifiesto, se iluminan. No 
es un crecimiento que se busca, ni se espera, 
aunque indirectamente se produce.


el aprendizaje vital 
El beneficio del aprendizaje vital, recogido  
más adelante, se manifiesta en el afecto y la 
gratitud y queda como ganancia invisible para  
el profesional. 
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aprender  
a cuidarse
teRceRA PARte
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Como bellamente expresa  
Viktor Frankl, todo ser humano 


tiene voluntad de sentido, necesita 
vivir una vida con propósito,  


con significado.


No es suficiente con vivir, resolver 
las necesidades de orden físico, 


psíquico y social. Necesita un para 
qué, una razón por la que vivir,  


un horizonte de sentido.
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6
el cuidado del profesional


el cuidado físico
Se necesita una educación del cuerpo, una 
sistemática ejercitación para evitar patologías 
posteriores. Prever y hacer los gestos adecuados; 
pedir ayuda cuando es necesario y tener tiempo 
para descansar, junto a una buena alimentación, 
es determinante para cuidar bien.


el cuidado 
psicológico
La actividad de cuidar no solo desgasta 
físicamente, sino también psicológicamente.  
Por eso, el cuidado de un profesional exige 
también el cuidado psicológico, tanto a nivel 
mental como emocional. 


Es bueno que el cuidador estimule su 
pensamiento, su fantasía e imaginación, ya sea 
mediante la lectura, la formación, la visión del 
arte o el juego. También necesita un cuidado 
emocional, un correcto análisis de los propios 
sentimientos y buscar formas para liberarlos.


eL cuidado 
deL PRofeSIonAL


La condición esencial para poder cuidar 
excelentemente es que el cuidador tome las 
medidas oportunas para cuidarse a sí mismo.  
El autocuidado no es un lujo, ni tiene que 
considerarse como una concesión, sino que es  
una necesidad física, emocional, social y  
espiritual del cuidador.
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el cuidado social
El cuidado social juega un papel clave en la salud 
mental y emocional del cuidador. Es de vital 
necesidad que mantenga sus lazos afectivos, que 
cultive las amistades, que ejerza la vida social, 
que no quede amputada esta dimensión, porque, 
en caso contrario, las consecuencias serán muy 
negativas, tanto para la persona cuidada como 
para él mismo. El equilibrio entre vida exterior y 
vida interior es clave para la armonía personal, 
como lo es la correcta correlación entre vida 
pública y vida privada.


el cuidado espiritual
La persona es un ser de necesidades múltiples. 
Como cuidado espiritual, entendemos el dar 
sentido a nuestra vida a través de todo nuestro 
pensamiento interior.


Como bellamente expresa Viktor Frankl, todo 
ser humano tiene voluntad de sentido, necesita 
vivir una vida con propósito, con significado.1 
No es suficiente con vivir, resolver las 
necesidades de orden físico, psíquico y social. 
Necesita un para qué, una razón por la que vivir, 
un horizonte de sentido.


El cuidador puede experimentar, en determinados 
momentos, que la tarea que hace es estéril 
y vacía. Le es esencial, para realizarla 
correctamente, recuperar el sentido que tiene, su 
fuente espiritual, el valor que tiene en sí misma. 
Cuando una persona ve que su actividad tiene 
sentido, es capaz de superar cualquier adversidad 
por difícil que sea. Hoy en día la espiritualidad se 
practica de formas muy diferentes: a través de 
la meditación, de la lectura, de la vivencia de la 
naturaleza o bien el compartir con otros; cada uno 
debe encontrar su propio camino.


1. Cf. V. FRANKL, Voluntad de sentido,  
Herder, Barcelona, 1991.
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7
vivir es aprender


El profesional se da cuenta de una verdad 
esencial: los seres humanos somos frágiles. Capta 
en el rostro de la persona cuidada esta fragilidad 
y le conduce a pensar sobre la suya propia y 
sobre su posible dependencia futura. Descubre 
un mundo que otras personas y profesionales 
desconocen hasta que no se encuentran con ello 
y esto también la hace más apta para aceptarse a 
sí misma en su fragilidad.


Esta proyección da al profesional una ocasión 
para reflexionar sobre el propio estilo de vida, 
la alimentación, el descanso y la calidad de 
sus relaciones. Le hace tomar conciencia de la 
necesidad de aprender a cuidarse. 


En efecto, vivir es aprender. El cuidador hace 
su propio aprendizaje. Se da cuenta de la 
precariedad de la vida humana, pero también de 
la necesidad de afecto, de ternura y de acogida 
que requiere todo ser humano.


En este vivir aprendiendo, debemos valorar lo 
que nos enseñan las personas mayores y/o 
en situación de dependencia en el día a día: la 
aceptación, la paciencia y los sentimientos de 
afecto. Cuando se saben reconocer, se pueden 
incorporar en nuestras propias actitudes para 
cuidar mejor.


ViVir es 
APRendeR


Uno de los aprendizajes más directos que realiza 
un profesional en ejercicio es el conocimiento de 
la fragilidad humana. El contacto diario con una 
persona que no se vale por sí misma, que necesita 
constantemente la ayuda de otra para realizar sus 
actividades básicas es una fuente inmensa de 
aprendizaje, especialmente de la vulnerabilidad humana.
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Los cuidados comportan un importante número 
de exigencias en todos los niveles y generan 
desgaste de orden físico, psíquico, social y 
espiritual. Para cuidar eficientemente, hay que 
repartirlas entre diferentes cuidadores y determinar 
qué función y responsabilidad afrontará cada uno.


El profesional tendrá en cuenta en su praxis los 
principios de vulnerabilidad, de dignidad, de 
autonomía y de integridad. No perderá de vista 
que la persona mayor y/o dependiente es un 
sujeto de derechos, una persona que tiene una 
dignidad inherente y que, más allá de su aspecto 
y grado de dependencia, merece la máxima 
atención y cuidado.


El cultivo de las virtudes es esencial en la práctica 
del cuidar. La virtud es una cualidad del carácter, 
un hábito que perfecciona al profesional y que 
le hace más apto para desarrollar su labor. 
Además del respeto a los principios, la excelencia 
profesional exige el cultivo de las virtudes como el 
respeto, la paciencia, la escucha, la amabilidad, la 
confidencialidad y la tolerancia, entre otras. 


Dado que las virtudes juegan un papel 
determinante en el desarrollo excelente de la vida 
profesional y de las organizaciones, consideramos 
fundamental que en las instituciones educativas, 
se introduzca la ética de las virtudes en el diseño 
del perfil profesional. 


El respeto al principio de autonomía implica que 
los profesionales y los cuidadores informales, 
juntamente con otras personas implicadas, así 
como el resto de agentes que intervienen en la 
acción de ayudar, deben escuchar las peticiones 
y demandas de la persona mayor y/o en situación 
de dependencia. 


La persona cuidada tiene derecho a estar 
informada sobre sus responsabilidades y sus 
derechos. El cuidador tiene que asegurar que 
su destinatario comprenda toda la información 
siempre y cuando sea capaz.


Una persona en situación de dependencia 
desde un punto de vista funcional necesita de 
otra para realizar las funciones básicas de la 
vida. Esta dependencia funcional no significa, 
necesariamente, que no tenga competencia ética 
para decidir libre y responsablemente.


A modo de 
concLusión


Sinteticemos algunas ideas fundamentales expuestas en 
esta guía ética para profesionales de la salud.
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INTRODUCCIÓN 
 
La Medicina Paliativa comenzó a desarrollarse en Reino Unido en la década de los 
sesenta y en España en los ochenta. Se trata, por lo tanto, de un área asistencial cuyo 
desarrollo científico es muy joven. A pesar de ello se han hecho avances importantes en 
todos los sentidos. Se han incrementado notablemente, sobre todo estos últimos años, el 
número de recursos específicos, la capacitación de profesionales y también la 
investigación. Se ha avanzado mucho en el control de los síntomas, aspecto clave en 
Medicina Paliativa y han aparecido nuevos fármacos, sobre todo analgésicos, que 
facilitan mucho el alivio del dolor al final de la vida. Sin embargo todavía hay algunos 
enfermos que, a pesar de todo, tienen en algún momento de la evolución de su 
enfermedad (oncológica o no), uno o más síntomas refractarios al tratamiento que le 
provocan un sufrimiento insoportable1. 
 
La necesidad de disminuir la conciencia de un enfermo en las horas anteriores de su 
muerte ha sido y es objeto de controversia, en sus aspectos clínicos, éticos, legales y 
religiosos. Además, quienes no conocen las indicaciones y la técnica de la sedación o 
carecen de experiencia en medicina paliativa, pueden confundirla con una forma 
encubierta de eutanasia. 
 
La mejor manera de afrontar los casos de petición de eutanasia y su aceptación social, es 
la correcta formación de los médicos y el desarrollo de los cuidados paliativos, de forma 
que ningún enfermo sufra innecesariamente al final de la vida. 
 
Por ese motivo, la OMC y la SECPAL han elaborado este documento que puede servir 
de guía para la buena praxis y para la correcta aplicación de la sedación paliativa. 
 
 
DEFINICIÓN 
	  
La sedación paliativa es la disminución deliberada del nivel de conciencia del enfermo 
mediante la administración de los fármacos apropiados con el objetivo de evitar un 
sufrimiento intenso causado por uno o más síntomas refractarios. 
Puede ser continua o intermitente y su profundidad se gradúa buscando la el nivel de 
sedación mínimo que logre el alivio sintomático. 
                                                
1 La necesidad de sedación paliativa se puede estimar en torno al 20% de los pacientes atendidos por 
unidades de cuidados paliativos, aunque el rango en la bibliografía presenta amplias variaciones. 







 
 
La sedación paliativa en la agonía es la sedación paliativa que se utiliza cuando el 
enfermo se encuentra en sus últimos días u horas de vida para aliviar un sufrimiento 
intenso. En esta situación la sedación es continua y tan profunda como sea necesario 
para aliviar dicho sufrimiento. 


	  
GLOSARIO	  DE	  TÉRMINOS2	  
	  
Consentimiento informado 


La Ley 41/2002 de 14 de noviembre lo define en su  artículo 3 como  “la conformidad 
libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en pleno uso de sus 
facultades después de recibir la información adecuada, para que tenga lugar una 
actuación que afecta a su salud”. 


La autonomía es un derecho de los enfermos que el médico debe respetar. Evitar  el 
paternalismo tradicional no debe conducir al abandono del paciente en la toma de 
decisiones, que ha de realizarse en el contexto de una relación clínica cooperativa. 
No debemos olvidar que el derecho del enfermo a recibir información clara y 
comprensible de su situación, tiene excepciones, como por ejemplo, cuando el enfermo 
renuncia  al derecho a ser informado o cuando el médico, dadas las circunstancias 
personales del paciente, considera que le puede hacer más daño que beneficio. No tener 
en cuenta estos aspectos puede conducir a la “obstinación informativa” altamente 
indeseable por el daño que puede ocasionar.  
En las situaciones al final de la vida no se recomienda, sin embargo, la firma de ningún 
documento de consentimiento a la sedación paliativa, aunque es preceptivo que el 
proceso de toma de decisiones figure con el máximo detalle en la historia clínica del 
paciente. 


	  
Enfermedad incurable avanzada 
Enfermedad de curso gradual y progresivo, sin respuesta a los tratamientos curativos 
disponibles, que evolucionará hacia la muerte a corto o medio plazo en un contexto de 
fragilidad y pérdida de autonomía progresivas. Se acompaña de síntomas múltiples y 
provoca un gran impacto emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo 
terapéutico. 


 
Enfermedad o situación terminal 


Enfermedad incurable, avanzada e irreversible, con un pronóstico de vida limitado a 
semanas o meses.  
 


                                                
2	  Organización	  Médica	  Colegial.	  Atención	  médica	  al	  final	  de	  la	  vida.	  Conceptos.	  2009.	  
www.cgcom.org	  
 







 
 
Situación de agonía 


La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que existe 
deterioro físico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de 
la conciencia, dificultad de relación e ingesta y pronóstico de vida limitado a horas o 
días. Se recomienda identificar y registrar en la historia clínica los signos y síntomas 
propios de esta fase. 
 


Síntoma refractario 
Aquel que no puede ser adecuadamente controlado con los tratamientos disponibles, 
aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable (y en la fase agónica, 
breve). En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la disminución de 
la conciencia. 
	  
Síntoma	  difícil	  	  
	  
Se	  refiere	  a	  un	  síntoma	  que	  para	  su	  adecuado	  control	  precisa	  de	  una	  intervención	  
terapéutica	   intensiva,	  más	  allá	  de	   los	  medios	  habituales,	   tanto	  desde	  el	  punto	  de	  
vista	  farmacológico,	  instrumental	  y/o	  psicológico.	  
	  
A	  la	  hora	  de	  tomar	  decisiones	  terapéuticas	  que	  contemplan	  la	  sedación	  paliativa	  es	  
esencial	  diferenciar	  el	  síntoma	  difícil	  del	  síntoma	  refractario,	  	  
 


Cuidados paliativos 
Conjunto coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque integral a 
la promoción de la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, afrontando los 
problemas asociados con una enfermedad terminal mediante la prevención y el alivio 
del sufrimiento así como la identificación, valoración y tratamiento del dolor, y otros 
síntomas físicos y psicosociales. 


 
 
INDICACIONES DE LA SEDACIÓN PALIATIVA 
 
La	  sedación	  se	  ha	  de	  considerar	  actualmente	  como	  un	  tratamiento	  adecuado	  
para	  aquellos	  enfermos	  que	  son	  presa	  de	  sufrimientos	  intolerables	  y	  no	  han	  
respondido	  a	  los	  tratamientos	  adecuados.	  
	  
La necesidad de sedar a un enfermo en fase terminal obliga al médico a evaluar los 
tratamientos  que hasta entonces ha recibido el enfermo. No es aceptable la sedación 
ante síntomas difíciles de controlar, cuando éstos no han demostrado su condición de 
refractarios. 
	  
 







 
 


 
 
 
Las indicaciones más frecuentes de sedación son las situaciones extremas de delirium 
hiperactivo, nauseas/vómitos, disnea, dolor, hemorragia masiva y ansiedad o pánico, 
siempre que no hayan respondido a los tratamientos indicados y aplicados 
correctamente durante un tiempo razonable.  
 
La sedación no debe instaurarse para aliviar la pena de los familiares o la carga laboral y 
la angustia de las personas que lo atienden, ni como “eutanasia lenta” o “eutanasia 
encubierta” (no autorizada por nuestro código profesional ni por las leyes actualmente 
vigentes). 
 
	  
Para evaluar, desde un contexto ético-profesional, si está justificada la indicación de la 
sedación, es preciso considerar los siguientes criterios: 
 
1. La aplicación de sedación paliativa exige del médico, la comprobación cierta y 


consolidada de las siguientes circunstancias: 
 
a. Que existe un sufrimiento intenso causado por síntomas refractarios. 
b. Que el enfermo o, en su defecto la familia, ha otorgado el adecuado 


consentimiento informado de la sedación paliativa.3 
c. Que el enfermo ha tenido oportunidad de satisfacer sus necesidades familiares, 


sociales y espirituales. 
 
 


2. En el caso de la sedación en la agonía se requiere, además, que los datos clínicos 
indiquen una situación de muerte inminente o muy próxima.  


 
 
Si tuviera dudas de la citada indicación, el médico responsable deberá solicitar el 
parecer de un colega experimentado en el control de síntomas. Además el médico dejará 
constancia razonada de esa conclusión en la historia clínica, especificando la naturaleza 
e intensidad de los síntomas y las medidas que empleó para aliviarlos (fármacos, dosis y 
recursos materiales y humanos utilizados) e informará de sus decisiones a los otros 
miembros del equipo asistencial. 
 
Como en cualquier otro tratamiento se debe realizar una evaluación continua del nivel 
de sedación en el que se encuentra y necesita el enfermo. Se recomienda para este fin la 
escala de Ramsay (Tabla I). En la historia clínica y en las hojas de evolución deberán 
registrarse con el detalle necesario los datos relativos al ajuste de las dosis de los 
fármacos utilizados, a la evolución clínica de la sedación en la agonía y a los cuidados 
básicos administrados. 
 
                                                
3	  Ley	  41/2002,	  de	  Autonomía	  del	  Paciente.	  Art.9.3a	  	  







 
	  


	  
	  
	  
	  
	  
Tabla	  I:	  Evaluación	  sistemática	  del	  nivel	  de	  sedación	  con	  la	  escala	  de	  Ramsay:	  	  
	  
Nivel I   Agitado, angustiado 
Nivel II   Tranquilo, orientado y colaborador 
Nivel III  Respuesta a estímulos verbales 
Nivel IV  Respuesta rápida a la presión glabelar o estímulos dolorosos 
Nivel V   Respuesta perezosa a la presión glabelar o estímulos dolorosos 
Nivel VI  No respuesta 
 
 
Es un deber deontológico abordar con decisión la sedación en la agonía, incluso cuando 
de ese tratamiento se pudiera derivar, como efecto secundario, una anticipación de la 
muerte4,5. 
 
El inicio de la sedación paliativa no descarga al médico de su deber de continuidad de 
los cuidados. Aunque esta sedación pueda durar más de lo previsto inicialmente, no 
pueden suspenderse los cuidados básicos e higiénicos exigidos por la dignidad del 
moribundo, por el cuidado y el aseo de su cuerpo6. 


 
Igualmente, es necesario transmitir a la familia que el enfermo adecuadamente sedado 
no sufre.  
	  
 
SEDACIÓN O EUTANASIA 
 
La Ética y la Deontología Médica establecen como deberes fundamentales respetar la 
vida y la dignidad de todos los enfermos, así como poseer los conocimientos y la 
competencia debidos para prestarles una asistencia de calidad profesional y humana. 
Estos deberes cobran una particular relevancia en la atención a los enfermos en fase 
terminal,  a quienes se les debe ofrecer el tratamiento paliativo que mejor contribuya a 
aliviar el sufrimiento, manteniendo su dignidad, lo que incluye la renuncia a 
tratamientos inútiles o desproporcionados de los que sólo puede esperarse un 
alargamiento penoso de sus vidas.  
 
Existe una clara y relevante diferencia entre sedación paliativa y eutanasia si se observa 
desde la Ética y la Deontología Médica. La frontera entre ambas se encuentra en la  


                                                
4	  Art.	  27.1	  del	  Código	  de	  Ética	  y	  Deontología	  Médica.	  
5	  Existen	  pruebas	  de	  que	  una	  sedación	  bien	  indicada	  y	  bien	  llevada	  a	  cabo,	  no	  acorta	  la	  vida	  (Morita	  Tsunoda	  J,	  Inoue	  S,	  
Chilara	  S.	  Effects	  of	  high	  doses	  opioids	  and	  sedateives	  on	  survival	  in	  terminally	  ill	  cáncer	  patients.	  J	  Pain	  Symptom	  Manage.	  
2001;21(4):282-‐289.	  
6	  Respecto	  del	  mantenimiento	  de	  la	  nutrición	  y	  la	  hidratación	  durante	  la	  sedación,	  es	  preciso	  valorar	  individualmente	  cada	  
caso,	  y	  diferenciar	  claramente	  entre	  sedación	  paliativa	  y	  sedación	  paliativa	  en	   la	  agonía.	  En	   la	  sedación	  paliativa,	  dada	  su	  
reversibilidad,	   suele	   recomendarse	   mantener	   la	   hidratación	   y	   la	   nutrición,	   siempre	   y	   cuando	   éstas	   no	   su	   hubieran	  
considerado	   como	   futiles	   antes	   de	   ser	   necesaria	   la	   sedación.	   En	   la	   sedación	   paliativa	   en	   la	   agonía,	   puede	  mantenerse	   la	  
hidratación	  dado	  que	  ésta	  aumenta	  la	  eficacia	  de	  los	  medicamentos,	  pero	  no	  está	  indicada,	  en	  general,	  la	  nutrición.	  







 


 
 
 
 
intención, en el procedimiento empleado, y en el resultado. En la sedación se busca 
disminuir el nivel de conciencia, con la dosis mínima necesaria de fármacos, para evitar 
que el paciente perciba el síntoma refractario. En la eutanasia se busca deliberadamente 
la muerte anticipada tras la administración de fármacos a dosis letales, para terminar con 
el sufrimiento del paciente.  
 
 
 
PROCEDIMIENTO 
 
Es recomendable que la sedación se lleve a cabo en el lugar en que está siendo atendido 
el enfermo, ya sea en el hospital o en el domicilio y que sea aplicada por su médico. En 
el caso de que éste no se considere capacitado para ello, solicitará la ayuda a un equipo 
de cuidados paliativos o a un médico con la suficiente experiencia para ello. 
 
Elección del fármaco y la vía adecuados 
 
Los fármacos de elección en la sedación paliativa son, por este orden, las 
benzodiacepinas (midazolam), los neurolépticos sedativos (clorpromazina iv o 
levomepromazina sc) los anticonvulsivantes (fenobarbital im o sc) y los anestésicos 
(propofol iv). En el caso de la sedación paliativa en la agonía hay que valorar la retirada 
de los fármacos que ya no sean necesarios.  
 
El midazolam es siempre la primera opción, excepto cuando el síntoma refractario es el 
delirium, siendo en este caso de elección la levomepromacina. El midazolam puede 
usarse por vía subcutánea o endovenosa. La vía endovenosa, por lo general, se reserva 
para casos de urgencia (asfixia, hemorragia masiva, etc.) o cuando el enfermo ya tiene 
una vía venosa canalizada por otros motivos. 
 
El midazolam tiene una dosis techo aproximada de 150 a 200 mg diarios, a partir de la 
cual pueden producirse reacciones paradójicas. Existen formulaciones con diferentes 
concentraciones, por lo que se recomienda pautar siempre en mg y no en ml. Las 
presentaciones de uso más frecuente son las ampollas con 15 mg en 3 ml ó 50 mg en 10 
ml. 
 
La levomepromacina se usa como primera opción en casos de delirio refractario, y 
como segunda opción cuando fracasa la sedación con midazolam. Puede usarse por vía 
subcutánea o endovenosa. La levomepromacina tiene una dosis techo de 
aproximadamente 300 mg diarios. La presentación es de ampollas de 25 mg en 1 ml. 
 
El fenobarbital o el propofol se utilizan en el medio hospitalario y bajo prescripción y 
seguimiento de un médico experto, cuando en la sedación paliativa fracasan las técnicas 
anteriores. 







 


 
 
 
 
 
 
Sedación con midazolam por vía subcutánea 
 
La dosis de inducción es de 2,5 a 5 mg cada 4 horas, administrada en bolo, 
individualizando la dosis dentro de ese rango en función del estado de consciencia de 
partida y de la fragilidad del paciente. En caso de pacientes que hayan desarrollado 
tolerancia a benzodiacepinas por tratamientos previos, la dosis de inducción será de 5 a 
10 mg. 
 
Si tras la dosis de inducción el paciente presenta agitación, o mantiene el síntoma 
refractario, se administra una dosis de rescate extra igual a la dosis de inducción inicial. 
Puede repetirse la dosis de rescate tantas veces como se precise hasta alcanzar la 
sedación, siempre teniendo en cuenta que el inicio de la acción por vía subcutánea 
requiere de 10 a 15 minutos, y que la vida media del midazolam puede fluctuar entre 2 y 
5 horas. 
 
Tras 24 horas de inducción, se calcula la dosis de infusión continua, sumando todas las 
dosis (inducción + rescates) administradas en las últimas 24 horas, obteniendo así la 
cantidad a cargar en un infusor de 24 horas, o bien dividiendo dicha cantidad total entre 
24, obteniendo así los mg/hora a administrar mediante bomba de infusión continua. Las 
dosis extra de rescate serán de aproximadamente 1/6 de la dosis total diaria, y se podrán 
seguir utilizando durante todo el procedimiento de la sedación. 
 
 
 
Sedación con midazolam por vía endovenosa 
 
En este caso la dosis de inducción se calcula administrando entre 1,5 y 3,5 mg en bolo 
lento, repitiendo la dosis cada 5 minutos hasta alcanzar el nivel de sedación mínimo con 
el que se logre el alivio del síntoma refractario. La suma de las dosis que han sido 
necesarias se denomina dosis de inducción. Dicha dosis de inducción, multiplicada por 
seis, será la dosis a administrar en infusión continua durante las siguientes 24 horas. Las 
dosis de rescate serán las mismas que la dosis de inducción y se añadirán tantas veces 
como sean precisas. 
 
Tras 24 horas se calculará el ritmo de la bomba de infusión endovenosa continua en 
mg/h de la misma forma que se ha propuesto para la sedación subcutánea. Las dosis 
extra de rescate se pueden seguir utilizando durante todo el procedimiento de sedación. 
 
 
 
 







 
 


 
 
 
 
 
Sedación con levomepromacina por vía subcutánea 
 
Si el paciente está bajo intento de sedación previa con midazolam, debe reducirse la 
dosis de éste fármaco un 50% en el día de la inducción con levomepromacina, 
intentando rebajar la dosis de midazolam progresivamente en los días posteriores, según 
sea la respuesta clínica. 
 
Se calcula la dosis de inducción de forma similar al midazolam, con dosis iniciales de 
12,5 a 25 mg, aunque utilizando mayor intervalo de tiempo (6 a 8 horas), dado que la 
vida media de éste fármaco es mayor (de 15 a 30 horas). La dosis diaria de infusión 
continua será la suma de las dosis administradas en las primeras 24 horas, siendo 
habitualmente esta dosis de aproximadamente 100 mg diarios. 
 
Sedación con clorpromacina por vía endovenosa 
 
Se calcula la dosis de inducción también de forma similar al midazolam, con dosis 
iniciales de 12,5 a 25 mg, utilizando intervalos de 6 a 8 horas. La dosis de 
mantenimiento suele ser de 12,5 a 50 mg cada 6 a 8 horas, con una dosis techo de 300 
mg diarios. 
 
Sedación con fenobarbital por vía subcutánea o intramuscular 
 
Antes de iniciar la inducción con fenobarbital, hay que suspender el tratamiento con 
benzodiacepinas y neurolépticos, y reducir el tratamiento opioide al menos a la mitad de 
la dosis. 
 
La dosis inicial de inducción es de 100 mg y hay que esperar al menos 2 horas a que 
alcance su concentración plasmática máxima. La dosis total suele ser de 600 mg en el 
primer día, en perfusión continua subcutánea, ajustando en los sucesivos hasta alcanzar 
una sedación adecuada. 
 
 
 
 
Sedación con fenobarbital por vía endovenosa 
 
La dosis de inducción es de 2 mg/kg (administración lenta), y la dosis de mantenimiento 
suele establecerse en 1 mg/kg/hora. 
 
 
 







 
 


 
 
 
 
 
Sedación con propofol por vía endovenosa 
 
Debe realizarse siempre bajo supervisión médica experta en el manejo de éste fármaco y 
en el medio hospitalario, por lo que no es objeto de descripción en esta guía de uso 
general. 
 
 
Utilización de otros fármacos durante la sedación 
 
En el caso de la sedación paliativa, dada su reversibilidad, puede ser prudente mantener 
todos aquellos fármacos pautados previamente, siempre que no se considere 
extraordinario su uso. 
 
En el caso de la sedación en la agonía, se recomienda mantener durante la sedación 
algunos fármacos esenciales. Entre ellos los anticolinérgicos (con la indicación de 
antisecretores bronquiales), o los opioides, que no deben ser retirados durante la 
sedación, aunque puede reducirse su dosis. 
 
Los anticolinérgicos más usados son el n-butilbromuro de hioscina (ampollas de 20 mg 
en 1 ml) o la escopolamina bromhidrato (ampollas de 0,5 mg en 1 ml). 
Es muy probable que además haya que utilizar con frecuencia algún otro fármaco. Tal 
es el caso de la hioscina para evitar las secreciones bronquiales o la morfina, sobre todo 
si el paciente ya la estaba recibiendo en esos momentos. 
 
 HIOSCINA. Para prevenir/tratar las secreciones bronquiales (estertores premortem) 


y por su capacidad sedante. 
 


N-butilbromuro de hioscina 
20 mg en ampollas de 1 ml. 
Dosis: 20 a 40 mg cada 8 horas (IV o SC) 
 
Escopolamina bromhidrato 
0,5 mg en ampollas de 1 ml. 
Dosis: 0,5 a 1 mg cada 4 horas (IV o SC) 


 
 


 MORFINA. Tiene capacidad sedante y, por supuesto, no retirarla nunca si el 
enfermo ya la estaba recibiendo. 


 
 
 







 
 
 
 


 
 
 
 
 
EVALUACIÓN Y SEGUIMIENTO 
 
Tras la iniciación de la sedación, las recomendaciones se pueden agrupar en tres7: 
 
1. Revisar periódicamente el nivel de sedación según la Escala de Ramsay (tabla 1): 


movimientos espontáneos faciales o corporales, repuesta a estímulos (despertar 
tranquilo o angustiado, movimientos erráticos). 


2. Evaluar y dejar constancia en la historia clínica de la evolución: temperatura, 
secreciones, frecuencia respiratoria, diámetro pupilar.  


3. Evaluar constantemente el estado emocional de la familia, dejando también 
constancia en la historia clínica. Proporcionar siempre presencia, comprensión, 
disponibilidad y privacidad (habitación individual). 


 
 
CONCLUSIÓN 
 
La sedación paliativa implica, para el enfermo, una decisión de profundo significado 
antropológico: la de renunciar a experimentar conscientemente la propia muerte. Tiene 
también para su familia importantes efectos psicológicos y afectivos. Tal decisión ha de 
ser resultado de una deliberación sopesada y una reflexión compartida acerca de la  
necesidad de disminuir el nivel de conciencia del enfermo como estrategia terapéutica. 
 
Además, la sedación ha de estar siempre bien indicada y bien efectuada, siendo los 
elementos fundamentales el consentimiento, la administración de fármacos a dosis 
adecuadas, y la evaluación. 
 


 
 
 
 


Madrid, 29 octubre 2011 
 


                                                
7 Protocolo de sedación paliativa. Hospital Virgen Macarena. Servicio Andaluz de Salud, Consejería de 
Salud. 2011 
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SUMARIO:  
Los desafíos que la Medicina moderna y las ciencias naturales presentan al Derecho 
son cada más numerosos. La conexión entre la Bioética y el Derecho deberá ser 
perfilada. En este momento la teoría del consentimiento informado rige en toda 
relación médico paciente, si el paciente es capaz de tomar decisiones. Cuando el 
paciente es incapaz, es necesario contar con otros criterios para decidir en el ámbito 
de la Medicina y también en el Derecho. Este artículo estudia estos standards y su 
problemática tanto teórica como práctica.  


 
ABSTRACT:  


The challenges addressed by modern medicine and natural sciences to the law are 
multiple and grow with time. The relationship between bioethics and biolaw will be 
outlined. In this moment the theory of free and informed consent governs the whole 
physician-patient-relationship, if the patient is able to make competent decisions. 
When patient is incompetent, it’s necessary to have others standards to take 
decisions in Medicine and in Law. This article studies these standards and their 
theoretic and practical problemacy . 
 


 
 


PALABRAS CLAVE: Bioética/ Bioderecho/ Consentimiento informado 
 


1. INTRODUCCIÓN 


 


Los recientes avances científicos están originando en todos los campos, pero sobre 


todo en el de la Medicina, problemas y situaciones impensables hace unos años. La 


incidencia de la alta tecnología aplicable a la vida humana repercute tanto en su inicio 
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como en su final. No sólo es posible crear "seres a la carta"1, sino también vencer 


enfermedades que hasta hace poco se consideraban incurables. Sin embargo también es 


cierto que, recurriendo a una complicada tecnología en el cuidado de los enfermos, se 


impide en muchas ocasiones dibujar una clara línea entre lo lícito y lo ilícito. Así ocurre, 


que ante la complejidad y multiplicidad de tratamientos, de las técnicas aplicables, de la 


proliferación de las medicinas alternativas, el paciente y el médico se encuentran ante una 


amplia gama de posibilidades de actuación. Y, en ocasiones, éstas pueden ir en detrimento 


del bienestar del enfermo, sometiéndole a tratamientos que únicamente prolongan su 


"cantidad" de vida2, no su calidad. Esta situación ha hecho que el paciente cobre mayor 


protagonismo en el curso de su enfermedad a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En 


este contexto ha surgido la exigencia del consentimiento informado para cualquier 


tratamiento al que se someta el paciente3, que ineludiblemente irá unido al deber de 


información del médico.  


                                                             
1 La cuestión no será en el futuro si debemos o no diseñar a nuestros hijos, sino en qué medida y 
hasta dónde queremos mejorarlos, potenciarlos y optimizarlos. Veáse en A. CAPLAN - G. MCGEE & 


D. MAGNUS, What is immoral about eugenics?: British Medical Journal 13 (1999) 1284-1286. 
 
2 En el fondo de estas situaciones se encuentran dos principios para decidir lo mejor para el paciente 
y son la santidad de la vida versus la calidad de vida. Sobre estos criterios, véase A.M. MARCOS 


DEL CANO, The concept of quality of life: legal aspects: Medicine, Health Care and Philosophy, vol. 
4 n. 1 (2001) 91-95; A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosófico-jurídico, Marcial 
Pons-UNED, Madrid 1999, 96-108; A. ESER, Entre la santidad y la calidad de la vida. Sobre las 
transformaciones en la protección jurídico-penal de la vida: Anuario de Derecho Penal y Ciencias 
Penales (1984) 764-781. 
 
3 Exigencia materializada ya jurídicamente en nuestra Ley General de Sanidad, en la que en su art. 
10.6 se exige el consentimiento del paciente para la aplicación de cualquier tratamiento, habiendo 
sido previamente informado por el médico. “Todos tienen los siguientes derechos con respecto a 
las distintas administraciones públicas sanitarias: 6. A la libre elección entre las opciones que le 
presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo consentimiento escrito del 
usuario para la realización de cualquier intervención, excepto en los siguientes casos: a) cuando la 
no intervención suponga un riesgo para la salud pública; b) cuando no esté capacitado para tomar 
decisiones, en cuyo caso, el derecho corresponderá a sus familiares o personas a él allegadas; c) 
cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o existir un 
peligro de fallecimiento".  
 







 REVISTA: Moralia, n. 92, 2001, pp. 491-518 
 


Estos factores, entre otros, provocan que en la actualidad estemos asistiendo a un 


cambio leve, pero imparable, en la concepción de la práctica de la Medicina. Poco a poco la 


mentalidad paternalista que conducía la relación médico-paciente, va transformándose en 


una relación más simétrica, en la que se tiene más en cuenta el principio de autonomía del 


paciente y se le otorga a éste más capacidad de decisión4. No desconocemos que esta 


situación puede tener una doble lectura: si bien es cierto que por un lado, el fin que se 


persigue con esta transformación es la de que en tal relación exista cada vez más igualdad, 


información y confianza; por otro lado, también somos conscientes de que corre el riesgo 


de convertirse en una relación fría, meramente contractual. Es decir que la exigencia del 


consentimiento del paciente sea un simple procedimiento por el que exonerar de 


responsabilidad al médico. A la vez, puede ocurrir que el paciente se sienta "abrumado" 


ante tales dosis de información y la necesidad de elegir y siga prefiriendo el modelo 


anterior. Si bien esto es así y, a pesar de que todo proceso de transformación lleva una 


cierta dosis de inestabilidad que habrá que sufrir hasta que se resitúe la relación, el avanzar 


por caminos de autonomía es positivo.  


Estas cuestiones se agudizan en el final de la vida, sobre todo en nuestra época en la 


que la expectativa de supervivencia es cada vez mayor, sin que esto implique una mejora en 


la calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas veces lo que ocurre es que se 


multiplican las enfermedades mentales, como por ejemplo, el alzheimer; o se aplican 


tratamientos que no hacen sino alargar la vida. No es de extrañar, pues, que el enfermo se 


plantee la posibilidad de elegir cómo quiere vivir sus últimos días. En esta tesitura, la 


decisión se torna una cuestión difícil, a saber, por los sujetos que en ella intervienen, por las 


consecuencias médicas que se puedan derivar de ella e, inevitablemente, por la controversia 


tanto moral como jurídica que surge, al estar en juego la vida y la integridad física y moral 


de la persona. Además, si pensamos que en estas fases la mayoría de los enfermos carecen 


                                                             
4 En este sentido, se ha afirmado la necesidad de cambiar "las concepciones tradicionalmente 
impositivas de la relación médico-paciente por otras interactuantes y participativas", en E. DÍAZ 
ARANDA, Dogmática del suicidio y homicidio consentido, Centro de Estudios Judiciales, Ministerio 
de Justicia, Servicio de Publicaciones de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense de 
Madrid, Madrid 1995, 63. Sobre la evolución histórica de la relación médico paciente, desde la 
Antigüedad hasta nuestros días, ver D. V. ENGELHARDT, Il rapporto medico-paziente in 
mutamento: ieri, oggi, domani: Medicina e Morale 2 (1999), 265-299. 
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de capacidad para tomar decisiones, la situación se complica.  


Aquí se sitúa el problema que pretendo analizar en las páginas que siguen: el 


relativo a la respuesta jurídica que se ha dado para solucionar la toma de decisiones al final 


de la vida cuando el paciente es incapaz para ello. Este es el marco fáctico en el que se 


enmarca este trabajo. Quedan fuera los sujetos con plena capacidad de obrar, ya que pueden 


manifestar su voluntad de acuerdo con las directrices de la doctrina del consentimiento 


informado.  


En estas circunstancias existen tres estrategias de acción, para tomar decisiones: 


1.- que el paciente deje establecido previamente sus preferencias; 


2.- que nombre a un sustituto para que tome las decisiones oportunas; 


3.- que, a falta de indicaciones previas, las medidas que se adopten sigan los 


"protocolos" de los profesionales en este ámbito. 


Para materializar y concretar estas líneas de actuación han surgido instrumentos que 


faciliten la toma de decisiones. Entre ellos, el más conocido, el testamento vital o "living 


will", que se encuadra dentro de lo que se denomina por la doctrina "advances directives", 


"directrices anticipadas", "indicaciones previas" o "voluntades anticipadas", "cartas de 


autodeterminación"5, etc. Estos instrumentos son de gran actualidad en este momento en 


nuestro país. En este mismo año se han aprobado varias leyes autonómicas en las que se 


recoge la figura del testamento vital y las voluntades anticipadas. Esta novedad legislativa 


ha suscitado tal interés por parte del Gobierno que en los próximos meses se abordará la 


elaboración de una legislación sobre estas cuestiones a nivel nacional. En este sentido, me 


parece muy importante reflexionar sobre estos instrumentos que se están creando, que, por 


otra parte, ya llevan funcionando varios años en Estados Unidos, para explicitar sus 


"defectos" y sus "virtudes". 


 


                                                             
5 Véase, MITCHEL, C. B. - WHITEHEAD, M. K., A Time to Live, a Time to Die: Advance Directives 
and Living Wills: Ethics & Medicine 9 (1993) 2-5; M.F. MORETÓN SANZ, Los testamentos vitales. 
La voluntad individual del paciente: A distancia n. 2 (1998), 69.  
 
 







 REVISTA: Moralia, n. 92, 2001, pp. 491-518 
 


2. TESTAMENTO VITAL 


 


El testamento vital tiene una historia fundamentalmente americana. Surgió en 


Estados Unidos para salir al paso de los problemas que planteaban situaciones muy 


concretas, a saber, la de los pacientes que, incapaces de manifestar su voluntad, no 


deseaban que se les prolongase artificialmente su vida.  A esto se unían las numerosas 


demandas de responsabilidad civil que hospitales y médicos recibían, principalmente por 


omisión de tratamientos en pacientes en estado de enfermedad avanzada6 y el elevado coste 


de los servicios sanitarios, ya que en Estados Unidos, como se sabe, no existe un sistema 


universal de Seguridad Social y de ese modo se evitaba una carga económica considerable 


para el paciente o su familia. Además en ese país es ya tradición no sólo médica, sino 


también jurídica (tanto jurisprudencial como legislativa), el contar con el consentimiento 


del paciente para la aplicación de cualquier tratamiento. En la jurisprudencia encontramos 


ejemplos distanciados en el tiempo. Así, a principios de siglo XX, en el caso Scholoendorff 


contra la Administración del Hospital de Nueva York (1914), el juez Benjamín Cardozo 


expuso: "El cirujano que practica una operación sin el consentimiento del paciente, comete 


un acto de agresión por el que se le pueden reclamar daños y perjuicios. (...) Todo ser 


humano adulto y capaz tiene el derecho de determinar lo que se hará con su propio 


cuerpo"7. Recientemente, el primer caso que ha llegado a la Corte Suprema sobre estas 


cuestiones, el de Nancy Cruzan, confirmó la sentencia del juez Cardozo, estableciendo la 


posibilidad de retirar el sistema de hidratación y nutrición de un adulto con graves daños 


neurológicos, si estuviese claro que esa había sido su voluntad8.  


                                                             
6 En C.M. ROMEO CASABONA, El Derecho y la Bioética ante los límites de la vida humana, Ramón 
Areces, Madrid 1995, 461; F. FUERTES y otros, Testamento vital: dificultades en su aplicación, en 
M. PALACIOS (ed.), Actas de comunicaciones del I Congreso Mundial de Bioética, Gijón 2000, 534. 
 
7 En D. HUMPHRY - A. WICKET, El derecho a morir. Comprendiendo la eutanasia, Tusquets, 
Barcelona 1989, 300; J. LYNN - J.M. TENO, Advances Directives: Encyclopedia of Bioethics, vol. 3 
(1995) 572. 
 
8 Ya hay una sentencia reciente (abril de 2001) de la Corte Suprema de Estados Unidos en la que se 
permite retirar la alimentación y la hidratación de una enferma en estado vegetativo persistente 
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Fue precisamente la jurisprudencia la que motivó la primera ley sobre el testamento 


vital. El famoso caso de Karen Ann Quinlan en el que su familia solicitó que le fuera 


desconectado el ventilador que la mantenía en estado vegetativo persistente, inspiró la 


primera ley estatal de los Estados Unidos que garantizaba los living wills: la Natural Death 


Act9 de California. Su nombre (ley de Muerte Natural) se debe a que su finalidad era la de 


procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el prolongarles artificialmente la 


vida10. En ella se reconocía el derecho del paciente a rechazar un tratamiento médico, 


eximiendo de responsabilidad al sanitario que se atuviese a las disposiciones de la carta del 


enfermo. Actualmente, ya son más de cuarenta estados los que reconocen esta posibilidad11. 


La expresión "testamento vital" fue acuñada por Luis Kutner en 1969 y describía un 


documento mediante el cual un adulto capaz expresaba un conjunto de mandatos para que 


se llevasen a cabo en relación con su tratamiento, en el caso en que se encontrara 


                                                                                                                                                                                          
(caso Schiavo). Sobre el caso de Nancy Cruzan, ver R. DWORKIN, El dominio de la vida. Una 
discusión acerca del aborto, la eutanasia y la libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, 255-259 
(en donde se relatan los hechos y la sentencia); A. PUCA, El caso de Nancy Beth Cruzan: Medicina 
y Ética (1993-1994) 99-120; W.D. WOODS, The Moral Right to a surrogate decision: The Cruzan 
Case: Hec Forum, vol. 2, 4 (1990) 233-238; L. SOWLE CAHILL, Bioethical Decisions to End Life: 
Theological Studies, vol. 52, 1 (1991) 107-127. 
 
9 Esta ley introdujo una modificación del Código de Salud y Seguridad en los artículos 7185 y 
siguientes. Sobre esta Ley sobre la muerte natural, ver, SANTOSUOSSO, A., "A proposito di 
living will e di advances directives: note per il dibattito", Politica del Diritto, anno XXI, nº 3, 
settembre, 1991, pp. 477-497; SCHAEFFER, S., "Death with Dignity. proposed amendments to the 
California Natural Death Act", San Diego Law Review, vol. 25, 1988, pp. 781-828. 
 
10 No obstante, esa normativa no sirvió para resolver ese caso. Así, la Natural Death Act de 
California no permitía que el documento fuera efectivo hasta 14 días después de que la condición 
del paciente fuera determinada como terminal y requería que la persona fuera competente en ese 
momento.  
 
11 Sin carácter exhaustivo, podemos citar los estados de Washington, Arkansas, Idaho, Nevada, 
Nuevo Méjico, Carolina del Norte, Oregón, Tejas, Kansas, Alabama. 
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inconsciente12. La función inicial del testamento vital era la de evitar en la medida de lo 


posible el uso de medidas que pudieran acabar en un "ensañamiento terapéutico". En su 


acepción originaria se refería concretamente a la declaración formal de la voluntad 


realizada por un adulto capaz en la cual establece que, si él llega a encontrarse mental o 


físicamente enfermo, en fase terminal, no le sea aplicada ninguna terapia para prolongarle 


la vida.  


En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura a los testamentos vitales, incluyendo 


la posibilidad de que se tengan en cuenta para la aplicación de cualquier tratamiento o 


terapia o incluso para negarse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de prolongación 


artificial de la vida.  Lo que se pretende es llevar hasta las últimas consecuencias la 


posibilidad del consentimiento informado no excluyendo de tal posibilidad ni siquiera a los 


que son incapaces.  


Este es el espíritu que anima las distintas reformas legales que se han producido 


recientemente en nuestro entorno más cercano. Así, en la Unión Europea, en el Convenio 


sobre Derechos Humanos y Biomedicina, en vigor en nuestro país desde el 1 de enero de 


2000, en su art. 9 establece: "Se tendrán en consideración los deseos expresados con 


anterioridad respecto a una intervención médica por un paciente que, en el momento de la 


intervención, no esté en condiciones de hacer saber su voluntad". También, en la 


Recomendación del Consejo de Europa relativa a la protección de los derechos del 


hombre y de la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, núm. 1418, de 25 


de junio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este mismo sentido y concretamente 


para los enfermos terminales: "La Asamblea recomienda, en consecuencia, al Comité de 


Ministros alentar a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la 


dignidad de los enfermos incurables y de los moribundos en todos los aspectos: b) 


protegiendo el derecho de los enfermos incurables y de los moribundos a la 


autodeterminación, tomando las medidas necesarias: IV) para hacer respetar las 


instrucciones o la declaración formal ("living will") rechazando ciertos tratamientos 


                                                             
12 Ver L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal: Indiana Law Journal, 4 
(1969) 539-554; G. J. ANNAS, Standard of Care. The Law of American Bioethics, Oxford 
University Press, New York 1993, 110. 
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médicos dados o hechos anticipadamente por los enfermos incurables o moribundos 


incapaces ya de expresar su voluntad".  


En nuestro país, en este mismo año, se han llevado a cabo reformas legales en 


materia sanitaria en las Comunidades Autónomas de Galicia, Cataluña13 , incluyendo 


también la figura del testamento vital y las voluntades anticipadas. A saber, en el art. 4 de la 


ley gallega14 se dice "El paciente tendrá también derecho a que se tome en consideración 


su voluntad, expresada con anticipación ante el personal facultativo del centro sanitario, 


cuando no se encuentre en situación de manifestarla en el momento de la intervención y 


conste por escrito debidamente firmada"15. 


El valor jurídico del testamento vital, como hoy se ha recogido en la legislación del 


Consejo de Europa y en las leyes de las Comunidades Autonómicas españolas, queda 


reducido a la posibilidad de elegir determinados tratamientos o negarse a ellos, pero no es 


en ningún caso legitimador de conductas eutanásicas, como algún sector pretende16. 


Actualmente, este documento no implica más que la posibilidad de determinar los 


tratamientos a los que se desea o no someter el paciente, no es más que una continuación 


del consentimiento informado, para aquellos supuestos en los que el enfermo carezca de 


capacidad.  


 


3. INDICACIONES PREVIAS 


                                                             
13 Se ha presentado ya el proyecto de reforma en Extremadura. 
 
14 Ley Gallega reguladora del consentimiento informado y de la historia clínica de los pacientes, 
aprobada el 8 de mayo de 2001, por el Parlamento Gallego. 
 
15 En este mismo sentido se expresan Ley sobre los derechos de información concernientes a la 
salud y la autonomía del paciente y la documentación clínica, del Parlamento Catalán y el 
anteproyecto de Ley de Salud, del Parlamento Extremeño. 
 
16 Lo que no es óbice para que la existencia de este tipo de documentos en la legislación, aparte de 
demostrar una sensibilidad del Derecho hacia los problemas del final de la vida, pueda, en un 
futuro, convertirse en instrumento verificador de la voluntad del enfermo que solicita la eutanasia. 
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Las indicaciones previas consisten en una serie de instrucciones respecto a los 


deseos de una persona capaz en relación con los posibles tratamientos médicos, previendo 


un futuro de incapacidad para decidir. Esta figura surgió debido a la ambigüedad 


interpretativa que planteaban los testamentos vitales. De este modo, si figuraban por escrito 


las preferencias del enfermo, se tendría la seguridad de que se interpretarían las 


indicaciones del paciente de acuerdo a lo que éste quería en realidad17. La diferencia con el 


testamento vital consiste en que, normalmente, en estas instrucciones se nombra a una 


persona de confianza, familiar o no, que es la que decide en lugar del enfermo. Se 


constituirá en "sustituto" del paciente, lo que se denomina en la literatura anglosajona el 


surrogate decision-maker. Aquí caben dos posibilidades de actuación, a saber, tomar la 


decisión él mismo o subrogarse en la decisión que el paciente le indicó en su momento18. 


En el primer caso, las indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz 


al respecto de posibles tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota 


de un poder (DPA: durable power of attorney), es decir, un poder específico para el 


cuidado de la salud. En el segundo estaríamos ante lo que se denomina indicaciones por 


poder, en las que existen contenidos específicos en torno a los posibles tratamientos. Pero 


también las indicaciones pueden consistir en una simple comunicación oral del enfermo con 


la familia o con el equipo médico. Evidentemente, éstas implicarían más problemas a la 


hora de ejecutarlas, bien por contradicción en la interpretación de la voluntad del paciente, 


bien por no aplicarlas y no derivarse de ello responsabilidad alguna, por falta de pruebas 


convincentes. 


 


                                                             
17 Así se estableció en U.S. PRESIDENT'S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS IN 


MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Deciding to Forego Life-Sustaining 
Treatment: A Report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions, Washington 
D.C. 1983. 
 
18 Sobre esto, consultar la interesante relación de casos clínicos que expone D. W. BROCK, Life and 
Death. Philosophical essays in Biomedical ethics, Cambridge University Press, Cambridge 1993, 
289-290.  
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4.  OTROS CRITERIOS 


 


Para aproximarse en el mayor grado posible a la "voluntad" del paciente, se han 


creado dos criterios más, a saber, el denominado juicio sustitutorio (substituted judgment) y 


los mejores intereses (bests insterests). La función primordial de estos dos criterios es guiar 


el proceso de decisión. Pueden ser utilizados independientemente o, como ocurre en la 


mayoría de los casos, interrelacionados. Estos standards han surgido, al igual que los 


anteriores, en la práctica médico-asistencial norteamericana en relación con los pacientes 


inconscientes, cuando no hubieran dejado ninguna instrucción respecto a su tratamiento. Se 


les quiere proteger del posible abuso de técnicas reanimatorias o invasivas y se 


fundamentan estos criterios en el derecho de rechazar o consentir un tratamiento, derecho 


incluido en el más general right to privacy19.  


El "juicio sustitutorio" consiste en la emisión de un juicio que sustituye la voluntad 


del paciente, es decir, se decide en función de lo que se cree que hubiera decidido la 


persona ahora privada de capacidad20. En este punto se plantea el problema de la validez del 


consentimiento presunto, pues eso es lo que es este criterio, en definitiva, es decir, el juicio 


que se supone que habría dado el sujeto pasivo de haberse encontrado en dicha situación. 


Trata de indagar en los posibles indicios que, en la vida consciente de dicha persona, nos 


puedan llevar a presumir que hubiera consentido tal medida. Este criterio presupone que la 


persona que toma la decisión conocía muy de cerca las preferencias y los valores del 


paciente, para aproximarse al máximo a su voluntad21. Para aplicar este estándar será 
                                                             
19 Sobre este derecho en concreto consultar el estudio de D. BUSNELLI, Il diritto e le nuove frontiere 
della vita umana: Rivista Iustitia (1987) 263-283.  
 
20 Véase ETOKAKPAN, A. - SPAGNOLO, A. G., Volontà dei pazienti e accuratezza dei giudizi dei 
“decisori surrogati”: Medicina e Morale 49 (1999) 395-399.  
 
 
21 En la jurisprudencia norteamericana podemos encontrar varios ejemplos en los que se ha aplicado 
el standard del juicio sustitutorio. Así, en el caso Quinlan (1976), caso Jobes (1987), caso Farrell 
(1987), caso Conroy (1988), caso Cruzan (1990), caso Schiavo (2001). Ver G. PONZANELLI, Il 
diritto a morire: l'ultima giurisprudenza della Corte del New Jersey: Foro Italiano, parte IV (1988) 
292-301; G. PONZANELLI, Nancy Cruzan, la Corte degli Stati Uniti e il right to die: Foro Italiano, 
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necesario que el individuo haya sido en algún momento de su vida capaz de manifestar sus 


deseos, preferencias o valores. Sin embargo, este tipo de opiniones o manifestaciones se 


vuelven muy difíciles de probar en la práctica. Así, por ejemplo, en el caso Cruzan, los 


padres de Nancy pidieron que se le permitiera morir porque la misma se encontraba en un 


estado vegetativo permanente. Tenía su corteza cerebral destrozada por una carencia de 


oxígeno después de un accidente. En este caso, la Corte Suprema de los EEUU pareció 


reconocer, al menos en principio, que los Estados debían otorgar validez al consentimiento 


presunto. Sin embargo, ratificó la sentencia de la Corte Suprema de Missouri, la cual 


sostenía que el derecho de Missouri no permitía la interrupción de los soportes vitales a 


menos que existiera una evidencia “clara y consistente” de que el paciente hubiese 


manifestado ese deseo. La Corte estableció que "si Nancy hubiese suscrito un testamento 


vital, entonces tendríamos la prueba necesaria para interrumpir los tubos que la mantenían 


en vida, pero las declaraciones informales y casuales que su familia y amigos recordaban 


no constituían una prueba convincente"22. 


El best interests consiste en que un tercero decide por el paciente de acuerdo con lo 


que sería mejor para él23. Este criterio entra en juego en aquellos casos en los que el 


paciente nunca ha sido consciente, aunque también puede utilizarse cuando no hay una 


voluntad clara al respecto. En esos casos no existe información disponible acerca de las 


preferencias del paciente, ni tampoco familiares o personas cercanas al enfermo que 


pudieran proveernos de tal información o bien, que, aún existiendo, no aparezcan muy 


claras las intenciones de aquéllos.  


Con estos criterios, se habilita la entrada de terceros en el proceso decisorio. Y es 


                                                                                                                                                                                          
parte IV (1991) 72-75; D. BUSNELLI, a.c., 263-283. 
  
22 Ver R. DWORKIN, o.c., 255-259. 
 
23 En el caso Saikewicz, el Tribunal basó su decisión en la relación existente entre las posibles 
ventajas y desventajas del tratamiento, y en el convencimiento de que lo mejor para el paciente era 
que no se llevara a término, en D. HUMPHRY - A. WICKET, o.c., 317-318 y 320; S. SCHAEFFER, 
Death with Dignity, proposed amendments to the California Natural Death Act: San Diego Law 
Review (1988) 790. 
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aquí donde más problemas de legitimación se plantean24. Normalmente estas decisiones han 


venido tomándose por los familiares. En cierto modo es lógico. Se cree que en la mayoría 


de los casos un miembro de la familia hubiese sido el elegido por el paciente para hacer las 


funciones de surrogate; se presume también que un familiar será quien mejor conoce al 


enfermo y están en la mejor posición para determinar lo que hubiese deseado; además, 


normalmente será un familiar quien esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto, el 


más indicado para representarlo; finalmente, porque en nuestra sociedad le es otorgado a la 


familia un importante grado de autoridad y de discreción en los procesos decisorios en lo 


que respecta a sus miembros, en orden a preservar el valor de la familia25. Evidentemente, 


estas aproximaciones son generales y como tales habrá que tomarlas. Lo indispensable en 


estos casos es estar al caso concreto y ahí y desde ahí decidir. Porque, a nadie se le escapa 


que actualmente la concepción de la familia está en plena y profunda transformación. Estas 


consideraciones sólo establecen una presunción iuris tantum a favor de ella, que puede 


decaer en el caso de que existan ciertos indicios de riesgos para la integridad del individuo. 


Por ejemplo, cuando exista un conflicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuando 


haya habido una larga separación entre ellos durante años, o cuando exista cualquier indicio 


o sospecha de que la decisión que toman no va en interés del paciente sino en beneficio 


propio, etc. En este sentido, será de gran ayuda conocer cuál es la última voluntad del 


paciente, así como el patrimonio del que dispone.  


Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que gira la decisión es el diagnóstico 


médico, que vinculará en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse con ello que 


volvemos al paternalismo médico, sin dejar espacio al enfermo. No lo creo así. Esta 


situación lleva una novedad implícita cual es la del deber de informar del médico, quien ya 


no podrá sustraerse al deber de exponer las alternativas de tratamiento.  


En el supuesto en que entrasen en conflicto las opiniones de los médicos y de los 


familiares existen dos posibilidades: la de los Tribunales y la de los Comités de ética. Los 


                                                             
24 Consultar la lista de casos médicos en los cuales han sido terceros los que han debido decidir 
recogidos en T.F. ACKERMAN - C. STRONG, A Casebook of Medical Ethics, Oxford University 
Press, New York 1989, 89-130. 
 
25 Ver BROCK, o.c., 155-156. 
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primeros intervienen en aquellos supuestos en los que se ponen en peligro, de un modo 


claro, la integridad física o la vida del paciente; o también cuando se da un conflicto, entre 


las opiniones del médico y los familiares. La legitimidad de la actuación de los jueces ha 


sido puesta en entredicho, pues pudiera pensarse que en la huida del paternalismo médico 


hacia la autonomía individual, avanzamos hacia una imperialismo judicial26. La única tarea 


que le correspondería sería una meramente formal, de procedimiento.  


Por último, los Comités de ética, de reciente creación, son de gran importancia para 


los casos que nos ocupan27. La finalidad de estos Comités28 consiste en promover el estudio 


y la observancia de principios éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina 


asistencial”29. Estos han sido creados30 precisamente con el fin de tomar decisiones en 


                                                                                                                                                                                          
 
26 Véase D. BUSNELLI, a.c., 273-274; WOODS, a.c., 237. 
 
27 Sobre los mismos consultar la obra colectiva dirigida por C. VIAFORA (coord.), Comitati Etici. 
Una proposta bioética per il mondo sanitario, Gregoriana Librería, Padova 1995. 
 
28 Es necesario poner de manifiesto que existe una variada gama de Comités de ética 
(fundamentalmente los experimentales y los asistenciales). Los experimentales (denominados 
Comités Éticos de Investigación Clínica, sin cuyo informe previo y favorable no se puede realizar 
ningún ensayo) entraron en vigor en España con la Ley del Medicamento, de 20 de diciembre de 
1990 y están regulados al detalle por un Real Decreto de 16 de abril de 1993.  
 
29 Bajo el aspecto asistencial, los Comités Éticos se ocupan de promover y defender los principios 
de la deontología médica, con referencia constante a los derechos constitucionales del enfermo, sin 
quitar nada a las competencias específicas de los Consejos Médicos. La protección de tales 
derechos se hace aún más apremiante por la precariedad del enfermo, sobre todo del niño, del 
anciano y del enfermo desahuciado. Sobre esto, ver COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA ITALIANO, De 
los Comités de Bioética: Medicina y Ética (1993/4) 14; el n. 222 de Labor Hospitalaria, 
monográfico sobre los Comités.  
 
30 Sobre las premisas jurídicas para la creación de los comités, ver COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA 


ITALIANO, o.c., 19-21. Ver el texto completo en: Cuadernos de Bioética, 22 (1995) 256-259. En 
estas dos normativas se pone el énfasis en el carácter consultivo de los comités que en ningún caso 
podrán sustituir a las decisiones clínicas de los profesionales. Ver también, M. ATIENZA, Juridificar 
la Bioética. Bioética, derecho y razón práctica: Claves de razón práctica, 61 (1996) 4. 
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casos difíciles31. La justificación de estos Comités vendría dada por dos razones: una, 


sirven de apoyo al profesional, a los familiares o al enfermo que haya de tomar una 


decisión en un contexto de conflicto ético; y, dos, ejercen un control social en un ámbito en 


que están en juego derechos e intereses de todos y cada uno de los individuos de una 


comunidad, pues, la salud es, obviamente, un bien primario, esto es, condición para poder 


gozar de cualquier otro bien32. La lógica de funcionamiento del Comité no debería estar 


encaminada tanto a establecer lo que es lícito o ilícito, cuanto a asegurar que la decisión de 


aquel que está involucrado en el problema (médico, paciente u otra persona) pueda tomarse 


tras una adecuada reflexión, esto es, primero, sin pasar por alto importantes componentes 


informativos; segundo, con la seguridad de haber evitado falacias derivadas de la vaguedad 


o de la polivalencia semántica de los conceptos y de las nociones en juego; tercero, después 


de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas que se hayan considerado válidas en 


otros casos similares para encontrar una solución; y, finalmente, después de haber seguido 


en su totalidad todos los argumentos racionales disponibles.  


Esta práctica surgió también en Estados Unidos. Los Comités están formados 


normalmente por médicos, juristas, asistentes sociales, psicólogos, sacerdotes, etc., los 


cuales deberán analizar los casos más extremos y conflictivos con el fin de aportar una 


solución lo más justa posible33. En defecto de la decisión del paciente y en defecto también 


de una transparente toma de postura por parte de la familia, estos Comités cumplen una 


labor encomiable, de gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes, en última instancia, 


deben decidir sobre la utilidad de cierto tratamiento o la conveniencia de suspender una 


                                                             
31 Aunque como dice F.J. ELIZARI, Los comités hospitalarios de ética: Moralia 14 (1992) 29, 
"realizan un servicio más directo en favor de los profesionales sanitarios, de los enfermos y sus 
familias, de los centros en que han sido creados, pero cumplen además una función social más 
amplia. Recuerdan que por encima de la ciencia, de los avances técnicos, de las regulaciones 
positivas v controles jurídicos, existe un nivel más alto de posibilidades y exigencias humanas, de 
nobles impulsos cuyo olvido podría favorecer una atmósfera de mediocridad". 
 
32 Ver el interesante estudio de M. ATIENZA, o.c.,  2-15. 
 
33 Ver sobre esto, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y muerte: (y otros trabajos), Depalma, 
Buenos Aires 1991, 12. 
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determinada terapia. 


 


5. REQUISITOS FORMALES DE ESTOS INSTRUMENTOS 


 


Siendo como son, estos instrumentos, sustitutorios de la voluntad del paciente, se 


deberán extremar las garantías en su emisión, de modo que haya sido realizado con toda 


seriedad, reflexión e información. Para ello, será indispensable el adoptar todo tipo de 


precauciones, tanto en el momento de suscribirse, como en el de ejecutarse. Todas las 


garantías tenderán a proteger al enfermo de cualquier manipulación o coerción exterior, así 


como a determinar la competencia del mismo. Debe asegurarse que la persona que adopte 


este tipo de medidas sea mayor de edad, con capacidad legal suficiente y, además, que lo 


otorgue libremente. Para ello, será indispensable el deber de información del equipo médico 


sobre su situación, diagnóstico y alternativas posibles34. El enfermo deberá conocer el 


significado, el alcance y los riesgos del tratamiento35, los efectos positivos y negativos de 


eventuales terapias que le sean propuestas36. 


                                                             
34 Véase J. SÁNCHEZ-CARO, Relación médico-paciente: principios éticos y consecuencias jurídicas 
en el momento actual, en M. PALACIOS, (ed.), o.c., 21-33. Consultar también el estudio amplio y 
profundo sobre el deber de información y el derecho del enfermo a conocer su enfermedad, en 
donde se aboga por encuadrar e individualizar en términos rigurosamente jurídicos, las bases de un 
derecho a la información en sí mismo, válido siempre y nunca condicionado, en A. ANTONINI, Il 
diritto del malato a conoscere la propia malattia: profili penalistici: La Giustizia Penale, Parte I 
(1985) 261-281. 
 
35 El "cómo" debe informar el médico también suscita un amplio debate, pues existe una 
desigualdad respecto del conocimiento de la enfermedad y de los efectos de la terapia entre el 
facultativo y el paciente. El médico sólo cumplirá con su deber de informar cuando utilice un 
lenguaje inteligible, atendiendo al nivel cultural del paciente a quien se está dirigiendo. Ver M. 
CORCOY BIDASOLO, Libertad de terapia versus consentimiento: en M. CASADO (coord.), Bioética, 
Derecho y Sociedad, Trotta, Madrid 1998, 123. 
 
36 En este punto surge una cuestión muy importante, pero que es demasiado extensa como para 
tratarla aquí en este momento. Es la problemática que implica el "si la verdad debe ser dicha o no". 
Para resolver esta cuestión, aparte de múltiples matices, será necesario tener en cuenta la capacidad 
del sujeto de recibirla. La verdad no debe ser tratada como un incómodo objeto del cual hay que 
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Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la distancia entre el momento de 


expresar la voluntad y su ejecución, se requiere que exista la posibilidad de modificarlo 


hasta que el enfermo pierda la consciencia. En general, se exige que sean modificados o 


ratificados cada cinco años37. Si se llegasen a plantear problemas de autenticidad del 


documento, habría que admitir su validez, siempre y cuando la voluntad expresada fuera 


coherente con el sistema de valores del paciente y su actitud ante la vida, particularmente 


en el período anterior a su vida38. 


Además, el documento deberá emitirse en presencia de testigos. Estos no deberán 


tener ningún interés material directo en la continuación del tratamiento o en su interrupción, 


ni relación patrimonial con el enfermo. Evidentemente, los problemas prácticos no son 


baladíes, de ahí que se exija que la expresión de la voluntad se realice ante un fedatario 


público, con el fin de que esa decisión sea respetada tanto por el médico como por la 


familia.  


                                                                                                                                                                                          
librarse. Muchas veces, por ejemplo, la dificultad en comunicar al enfermo su verdadera situación 
procede más del médico que del enfermo, ya que a aquél todavía le cuesta enfrentarse a la muerte, 
puesto que, en último término, supone un fracaso de su pericia. La comunicación con el enfermo 
debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido de que no puede haber falsedad en las actitudes del 
profesional médico ni en las de los familiares, tendentes a ocultar los hechos y a engañar al 
enfermo. No obstante, como es obvio, se tendrá que estar al caso concreto y analizar los pros y los 
contras de que esa información sea dada, porque pueden darse situaciones en las que sea más 
prudente el silencio, con el fin de no perjudicar a un paciente aprensivo y con síntomas depresivos. 
En general, de acuerdo con el principio del secreto, “es lícito ocultar a una persona informaciones 
que afectan a su salud, si con ello: -se respeta su personalidad, o -se hace posible una investigación 
a la que ha prestado consentimiento”. Ver M. ATIENZA, a.c., 13. 
 
37 La cuestión de los testamentos vitales traerá no obstante problemas en los casos en los que la 
persona ya no tiene capacidad de obrar, pero en cambio sí es capaz de expresar su voluntad. Me 
refiero a los casos de Alzheimer. No voy a entrar ahora en esta problemática tan delicada, pero se 
plantearían graves situaciones pues si bien puede haber directrices del enfermo, habiéndolas tomado 
en pleno uso de sus facultades mentales, puede ocurrir que en el momento real de su aplicación, el 
propio individuo se niegue. Y ahí entraría la discusión acerca de cuál es la voluntad válida, la 
anterior o la actual, sabiendo que en la actual el enfermo no tiene capacidad de obrar.  
 
38 En C.M. ROMEO CASABONA,  o.c., 464. 
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En la legislación recientemente aprobada en nuestro país, así se prevé. En la ley 


catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de información concernientes a 


la salud y la autonomía del paciente, y la documentación clínica, en su art. 8 recoge que las 


voluntades anticipadas deberán formalizarse ante notario o ante tres testigos mayores de 


edad y con plena capacidad de obrar, sin relación de parentesco hasta el segundo grado ni 


vinculados por relación patrimonial con el otorgante39.  


Otro de los requisitos es que tales documentos no contengan ninguna instrucción 


que vulnere el derecho vigente. En concreto, en la legislación recientemente aprobada en 


nuestro país se introduce una cláusula por la que no serán tenidas en cuenta aquellas 


voluntades que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento jurídico o que no se 


correspondan con el supuesto de hecho que se hubiera previsto en el momento de 


emitirlas40. Este último punto es un tanto discutible pues el marco legal de cualquier 


sociedad puede variar durante el intervalo de tiempo que transcurra entre el momento de 


otorgar un documento de voluntades anticipadas y el de hacer efectivo su contenido. A este 


respecto, algunos afirman que lo lógico sería que fuesen aceptables previsiones que, aun no 


estando de acuerdo actualmente con el ordenamiento jurídico vigente, en un futuro puedan 


tener cabida dentro de la legalidad41. No creo, sin embargo, que esto deba ser así. Habría 


que buscar el mecanismo oportuno para que se pudiese ampliar de acuerdo con posibles 


modificaciones legales posteriores, pero no se podría incluir ninguna cláusula contraria al 


                                                             
39 También se recoge así en la Ley gallega y en el anteproyecto extremeño. En el XXII Congreso 
Internacional del Notariado Latino (Buenos Aires, 7 setptiembre/2 octubre 1998), en el voto sobre 
el segundo tema del Congreso (Los derechos fundamentales del hombre y el papel profesional del 
Notario) se ha propuesto, entre otros, "que la autodeterminación para el caso de propia incapacidad, 
la decisión sobre el mantenimiento en vida mediante mecanismos artificiales y la salvaguarda de la 
dignidad en el momento de la muerte -que son derechos humanos- puedan ser predeterminados con 
la presencia de un Notario", cit. en L. IAPICHINO, Living will in Italy: en M. PALACIOS (ed.), o.c., 
570. 
 
40 En este sentido, el ya citado art. 8 de la ley catalana y el art. 11.5  del Anteproyecto de Ley de 
Salud de Extremadura. 
 
41 Así, se expresa el Observatori de Bioética i Dret en A. ROYES (coord.), Documento sobre las 
voluntades anticipadas, Observatori de Bioètica i Dret, 2001 Barcelona, 24. 
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Derecho vigente. Con ese razonamiento podríamos permitir "cualquier supuesto", en aras a 


lo que pueda ser el Derecho en un futuro y se vulneraría un principio básico en el 


funcionamiento del Derecho, a saber, la seguridad jurídica. 


Para que sean efectivas las advances directives será imprescindible que sean 


accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer su contenido y su 


existencia. En este sentido, algunos han propuesto la creación de un Registro de 


Documentos fácilmente accesibles a los profesionales sanitarios autorizados, lo cual resulta 


especialmente necesario en los casos de urgencia o accidente42. No obstante, las leyes de las 


Comunidades Autónomas no contemplan esta posibilidad, haciendo hincapié únicamente en 


que se hagan llegar al centro sanitario en que la persona sea atendida y que se incorporen a 


la historia clínica43.  


Hasta ahora estamos refiriéndonos a las instrucciones que se hayan formalizado por 


escrito y éstas son las que más garantía ofrecen para que se respete la voluntad del paciente. 


Habrá más certeza en relación con sus preferencias. Por otra parte, es importante el hacerlo 


por escrito ya que es una prueba documental que exonerará de responsabilidad al médico 


que deba aplicar u omitir el tratamiento44.  


 


6. VALORACIÓN DE ESTOS INSTRUMENTOS 


 


En general, la valoración de estos instrumentos surgidos ante necesidades concretas 


de la práctica de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran parte de los estudiosos en el 


campo de la Bioética consideran que la concreción de la voluntad del paciente, cuando éste 


ya ha perdido la consciencia, es un importante paso adelante en defensa de la autonomía del 
                                                             
42 Ibídem, 22. 
 
43 En EEUU una de las causas por las que se utilizan poco estas instrucciones previas es porque no 
son conocidas a tiempo por los equipos médicos. Ver, J. LYNN - J.M. TENO, a.c., 574.  
 
44 En este sentido, C.M. ROMEO CASABONA, El médico y el Derecho penal, I, Bosch, Barcelona 
1981, 346-347. 
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individuo45. Este principio, representa un autoafirmarse del paciente frente a lo que ha sido 


hasta hace bien poco un poder desorbitado del médico. Equiparan estas medidas a aquellas 


que se utilizan para disponer de los bienes patrimoniales. Para muchos, una vez que el 


paciente ya no es consciente, ésta es la mejor forma o la forma menos entrometida de tomar 


decisiones y el mejor modo de respetar su autonomía. Siendo él el que indica las 


instrucciones a seguir o el que señala su propio representante, tiene la confianza de saber 


que se seguirán sus preferencias o que dicha persona tomará las decisiones por él, mejor 


que otro que él no hubiera elegido. Las indicaciones previas garantizan, así, la elección 


individual que, indudablemente, será preferible a las que pudieran tomar los médicos o los 


familiares, en principio. 


No obstante, existen diferencias valorativas en torno a la validez de estos 


instrumentos. Algún sector de la doctrina se la niega por el riesgo implícito de esta 


legislación de legitimar la eutanasia. El ámbito en el que se encuadra el uso del testamento 


vital está muy próximo a la eutanasia y su mera mención reconduce a ella, aunque el living 


will ni surgió con ese fin, ni tiene por qué circunscribirse a los supuestos eutanásicos46.  


En cierto modo, es lógico. En las fases cercanas a la muerte y debido a la 


complejidad de los medios técnicos con los que se cuenta resulta dificultoso el trazar una 


línea nítida entre los distintos supuestos. Todo depende de cómo definamos la eutanasia47. 


Si se considera eutanasia la omisión de un tratamiento vital, lo que se viene denominando 


eutanasia pasiva, en ese caso sí que nos podríamos encontrar legitimando la eutanasia por la 


                                                             
45 Véase un análisis comparativo de la experiencia de diversos países en Advance Directives and 
Surrogate Decision Making in Health Care. United States, Germany and Japan: H.M. SASS - R. M. 
VEATCH - R. KIMURA, Johns Hopkins University Press, Baltimore 1998. 
 
46 Esta es la resonancia que ha tenido actualmente en nuestro país la promulgación por varias 
comunidades autónomas de legislaciones sanitarias en las que se prevé la figura del testamento 
vital. Los medios de comunicación y, en general, la proyección en la opinión pública ha sido que 
con esta legislación se estaba dando vía libre a la práctica de la eutanasia, cuando en realidad se 
trata simplemente de proteger la autonomía del paciente frente a la invasión que sufre por la 
tecnología utilizada.  
 
47  Ver MARCOS DEL CANO, o.c., (1999) 62-69. 
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vía y con la forma del testamento vital. Sin embargo, hoy se admite pacíficamente en la 


doctrina que las actuaciones omisivas al final de la vida, ante una situación irreversible e 


inminente no presentan carácter ilícito, sino que más bien entran dentro de la praxis médica 


y tienden a salvaguardar la integridad física y moral del paciente48, por lo que incluso se 


está desterrando el uso del término "eutanasia" para estas conductas, por lo equívoco de 


esta expresión. Precisamente lo que se está intentando lograr con el testamento vital es que 


los enfermos terminales no sean sometidos a interminables y dolorosas terapias que no 


hacen sino alargarles la vida, sin ninguna perspectiva de mejorar su calidad.  


La conexión entre el testamento vital y la eutanasia también se debe a que las 


Asociaciones en pro del derecho a morir con dignidad49 y los partidarios de la licitud de 


estas prácticas, reivindican el derecho a decidir sobre la propia vida cuando ya no haya 


consciencia por parte del individuo, por medio del testamento vital50. Este documento ha 
                                                             
48 La Conferencia Episcopal Española ha redactado un modelo de declaración de este tipo, en el 
que se dice: “A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario: Si me llega el momento en 
que no pueda expresar mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, 
deseo y pido que esta Declaración sea considerada como expresión formal de mi voluntad, asumida 
de forma consciente, responsable y libre, y que sea respetada como si se tratara de mi testamento 
(...) pido que si por mi enfermedad llegara a estar en situación crítica irrecuperable, no se me 
mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o extraordinarios; que no se me 
aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte; que 
se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos (...)”. Véase, J. GAFO, 
Testamento vital cristiano: Razón Fe 221 (1990) 307-310; DOCUMENTO, Disposizioni del paziente 
cristiano in fase terminale di malattia: Medicina e Morale 49 (1999) 1137-1151; C.M. ROMEO 


CASABONA, o.c., 463.  
 
 
 
49 Así, la asociación española Derecho a Morir con Dignidad (DMD), ha redactado también un 
modelo de testamento vital en el que, sin embargo, el paciente solicita que le sea administrada la 
eutanasia activa. 
 
50 FROSINI explica en un interesante artículo cómo el “living will” abarca tres derechos 
fundamentales: el right to life, el right to freedom y el right to happiness (en el sentido de calidad de 
vida). El “living will” ofrece la posibilidad de hacer lo que uno quiere con su propia vida. 
Representa la libertad de elección, lo que significa que el derecho a la vida es también el derecho a 
la muerte. Finalmente, comprende el right to happiness, en el sentido estricto de vivir los últimos 
momentos de la propia vida en tranquilidad, ver V. FROSINI, The ‘Living Will’ and the Right to Die: 
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alcanzado una gran difusión en la opinión pública gracias a la publicidad que le han dado 


estas asociaciones. En estos supuestos, el testamento vital no es simplemente un 


instrumento para no someterse a un determinado tratamiento, sino que se expresa por medio 


del mismo la voluntad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de su situación, solicita 


que se le aplique una dosis letal y así se termine con lo que él considera una vida indigna y 


vegetativa. 


No obstante conviene advertir que, dejando a un lado la legitimidad del living will 


en los casos de eutanasia, la puesta en práctica de estos criterios es muy compleja. De 


hecho, la experiencia de los EEUU en los que ya hace tiempo que se vienen utilizando este 


tipo de instrumentos es ambivalente51. En general, los médicos, los pacientes y la opinión 


pública mantienen actitudes positivas ante las indicaciones previas. Sin embargo, esto no se 


traduce en una frecuente utilización de las mismas, con excepción de los enfermos de 


SIDA. En cambio no se ha visto que hayan jugado un especial papel en las decisiones sobre 


tratamientos de sostenimiento vital. 


Esa falta de utilización se puede deber a que en general no existe una práctica 


extendida en la que el paciente tome parte en las decisiones acerca de los tratamientos en el 


curso de su enfermedad, bien porque prefiere que lo hagan otros, bien porque su decisión 


no habría diferido en mucho a esas decisiones52.  


Una de las razones que se suelen esgrimir en contra de la validez de estos 


instrumentos es la "distancia" (lógica, por otra parte) que existe desde el momento en que 


se realiza el testamento y el momento en el que se aplica. Se dice que con frecuencia la 


situación anímica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de enfrentarse 


al momento que motivó la firma del escrito por el que renuncia a la continuación del 


tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad con que se hiciera tal 


                                                                                                                                                                                          
Ratio Juris 3 (1995) 349-357. 
 
51 Ver sobre esto, J. LYNN - J.M. TENO, a.c., 574-575. 
 
52 Otros estudios indican que los pacientes no ven la necesidad de firmar ningún documento pues 
confían en que sus familias tomarán las decisiones adecuadas. 
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manifestación. Aunque el enfermo en el momento de firmar la declaración, se encuentra 


con las facultades mentales intactas, su decisión "no puede prever las condiciones efectivas 


de su ejecución en términos tales que vincule rigurosamente la voluntad de quien tiene la 


obligación de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio personal"53. Por otro lado, el 


hecho de que se exprese la voluntad con anterioridad impide tener la certeza de que la 


decisión originaria persista cuando es ejecutada, extremo que se considera imprescindible, 


ya que bien podría darse el caso de que el enfermo hubiera querido modificar su primera 


disposición sin que le hubiese sido posible hacerlo por múltiples impedimentos54.  


Esto se debe a que distintos estudios coinciden en afirmar que el estado psicológico 


de la persona varía mucho del momento en el que se encuentra sana a cuando debe 


encararse con la muerte. En estos últimos casos muchos enfermos se aferran 


desesperadamente a la vida o sus deseos fluctúan de un modo constante55. Evidentemente, 


se trata de una declaración muy peculiar, muy dependiente de las variaciones subjetivas de 


diversa índole. La no coincidencia implica que tal decisión “no puede prever las 


condiciones efectivas de su ejecución en términos tales que vincule rigurosamente la 


voluntad de quien tiene la obligación de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio 


personal”56. Y será necesaria el reactualizarla hasta que sea posible57.  


                                                             
53 En este sentido, para los casos de eutanasia S. COTTA, Aborto ed eutanasia: un confronto: en F. 
D'AGOSTINO (coord.), Diritto e Corporeitá, Jaca Book, Milano 1984, 30. 
 
54 En este sentido, G. ORRÚ, La tutela della dignità del morente: en L. STORTONI (ed.), Vivere: 
diritto o dovere. Riflessioni sull'eutanasia, L'Editore, Trento 1992, 105. 
 
55 Ver, M. MARTÍN - J.L. ALONSO, Aproximación al problema de la eutanasia: La Ley (17.07.1992) 
7. 
 
56 Ver S. COTTA, o.c., 30.  
 
57 En el Congreso Mundial de Bioética de Gijón, un grupo de especialistas manifestaban las 
siguientes dificultades bioéticas para su aplicación: 1. El paciente expresa una voluntad hipotética y 
condicional ya que se basa en acontecimientos futuribles, 2. El deseo del paciente expresado en el 
testamento vital presenta una complejidad y dificultad interpretativa por parte del médico en cuanto 
dicho documento no explicita una patología concreta, 3. La correcta interpretación de los valores 
del paciente por parte de las personas allegadas y su influencia sobre la decisión médica final, y 4. 
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No obstante, existen situaciones especialmente conflictivas, como la de los 


enfermos de Alzheimer, donde la voluntad contemporánea (mermada o anulada) puede 


contradecir la expresada en las "indicaciones previas",  con toda la problemática que esto 


conlleva, cuando se trata de pacientes que están conscientes y viven sin necesidad de un 


apoyo externo artificial. 


Otro de los inconvenientes es que las instrucciones del paciente pueden ser 


detalladas o generales. En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo que prohiba un 


determinado tratamiento puede quedar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y en el 


segundo, si son generales, no van más allá de lo reconocido ya, de la práctica habitual. Así, 


en nuestro país en el Código de Ética y Deontología Médica del Consejo General de 


Colegios de Médicos de España afirma que "en los casos de enfermedad incurable y 


terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores físicos y morales del paciente (...) 


evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inútiles u obstinadas" 


(art. 28.2). Además, mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle para que 


libremente consienta, con lo que las instrucciones que se den serán totalmente hipotéticas. 


Otro de los posibles inconvenientes es que, a pesar de que sea una garantía el que se 


exija que sea por escrito, esto mismo puede ser un impedimento. Porque, a veces ese 


documento escrito no se ha realizado con la información suficiente o el lenguaje utilizado 


es ambiguo e impreciso y puede dar lugar a distintas interpretaciones, no simplemente 


formales, sino sustanciales. El escrito no excluirá la interpretación y, por tanto, el juicio del 


que debe ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se recoja en una texto legal esta 


posibilidad, cada palabra igualmente requiere su interpretación, un hecho que, sin duda, 


limita su utilidad. El que debe tomar la decisión efectivamente determinará en parte su 


contenido58. 


Por otra parte, ¿hasta qué punto el enfermo suscribe ese tipo de instrucciones por él 


mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar costes a la familia, tanto 


                                                                                                                                                                                          
Presupone una relación médico-paciente según un modelo informativo e interpretativo, en F. 
FUERTES y otros, a.c., 538. 
 
58 Ver J. LYNN - J.M. TENO, a.c., 573. 
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económicos como emocionales. Además hay ciertos aspectos que no se mencionan en esas 


"indicaciones previas", generalmente restringidas a los tratamientos médicos, a saber, 


cuestiones espirituales o de lugar, cuestiones que tendrían que incluirse. 


Incluso se ha llegado a afirmar que la exigencia de estas formalidades perjudique la 


relación entre el médico y el paciente. Quizás si se pudiera afrontar este tipo de 


instrucciones desde un diálogo y una confianza entre ambas partes sería mejor. Lo deseable 


es que las opiniones confluyeran y se tomaran las medidas oportunas, basadas en la 


confianza. Pero siendo realistas y teniendo en cuenta el número de pacientes que deben 


visitar los médicos diariamente, parece poco probable que se pudiera resolver esta situación 


por medio del diálogo. 


 


CONCLUSIÓN 


 


En general, se puede prever que los pacientes estarán mejor atendidos o, al menos, 


tratados como ellos desean, si existen instrucciones previas. Igualmente, parece que su 


existencia es positiva para el equipo médico, ya que deberán decidir de acuerdo a dichas 


instrucciones y se les exonera de la responsabilidad en cuanto a los resultados de tal 


elección. Sin embargo, las indicaciones previas, aunque necesarias, no son la panacea para 


resolver todas las decisiones que hay que tomar. A veces nos encontraremos con pacientes 


con "advances directives" y en las que sin embargo, no exista ninguna indicación concreta 


aplicable a la situación real en la que se encuentra. 


Además, teniendo en cuenta que estos instrumentos no pueden reproducir la 


decisión actual del paciente capaz, no podremos saber tampoco qué grado de autoridad 


estamos otorgando a la propia decisión del enfermo. Lo que es claro es que la importancia 


moral de las indicaciones previas se incrementará en el grado en el que coincidan con la 


decisión reflexiva, informada y contemporánea del paciente. En el supuesto de que se trate 


de indicaciones en las que se haya nombrado a alguien, todo dependerá de la confianza y 


conocimiento que la persona designada tenga respecto de las preferencias del paciente. En 


el caso en que se trate de indicaciones sin haber designado a una persona, entonces tales 


instrucciones deberán ser cuidadosamente consideradas y muy detalladas.  
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Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor sería optar por unas indicaciones previas 


combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente estableciese sus 


preferencias en orden a su integridad física y moral al final de su vida y a la vez nombrase 


un apoderado, un sustituto, para que tome la decisión conforme a dichas instrucciones. 


Sería necesario para que fuesen realmente prácticas y viables que se combinasen estos tres 


factores: que fuesen lo más concretas posible y que ese sustituto fuese un miembro de la 


familia o alguien cercano al paciente para interpretar las instrucciones o para tomar 


decisiones. Y, por último, en ausencia de un documento se elaborasen por equipos 


interdisciplinares unos protocolos59, incluyendo una serie de criterios-guía para decidir en el 


caso en que no existan declaraciones previas.  


Parece que lo que sí es conveniente es que, al menos en nuestro país y dado que 


están surgiendo leyes que regulan las "voluntades anticipadas", exista una mayor 


información acerca de lo que son, de qué posibilidades ofrecen y de qué problemas 


plantean. Teniendo en cuenta que se trata de una cuestión muy delicada, será necesaria una 


divulgación de esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero sobre todo en aquellos 


sectores más afectados (médicos, enfermos, juristas, éticos, psicólogos...). 


 


APÉNDICE 


Se adjunta a continuación un modelo de "Documento de voluntades anticipadas". 


 


DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS 


 


 


Yo,                                                                                         , mayor  de  edad,  con  DNI  


núm.                 y domicilio en___________                         , calle 


__________________________                                    _______, con plena capacidad de 


obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento de voluntades anticipadas. 


                                                             
59 Véase EMANUEL, L. L. – EMANUEL, E. J., Decisions at the End of Life: Guided by Communities of 
Patients: Hastings Center Report 23 (1993) 6-14.  
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En lo que se refiere a la interpretación y aplicación de este Documento, designo mi 


representante  a                                                                                                       , con 


DNI núm.                                , con domicilio en                   


________________________calle _________________________________________                                                      


y teléfono                            , quien deberá ser considerado como interlocutor válido y 


necesario para el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del 


cumplimiento de mi voluntad aquí expresada. De la misma manera, por si se diera el caso 


de renuncia o imposibilidad de mi representante designo como representante sustituto 


a___________________________ , con DNI núm.                       , y domicilio en   


_____________,  calle                                 y teléfono                                         . 


 


DISPONGO: 


 


Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se señalan a 


continuación: 


 


1. Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...) 


2. Daños encefálicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible, 


estado vegetativo persistente,...) 


3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis 


múltiple,...) 


4. Cáncer diseminado en fase avanzada (por ejemplo: tumor maligno con metástasis,...) 


5. Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (por ejemplo: SIDA,...) 


6.  (otras)  ___________________________________________________ 


              ___________________________________________________ 


 


 


Y si a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por lo menos uno de ellos 


especialista) no hay expectativas de recuperación sin que se sigan secuelas que impidan 


una vida digna según yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -o bien 


que se retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o 


cualquiera otras que intenten prolongar mi supervivencia. 
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DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de 


cualquier síntoma que pueda ser causa de dolor, padecimiento o malestar, aunque eso 


pueda: 


q Acortar mi expectativa de vida. 


q Poner fin a mi vida.  


 


 


Instrucciones adicionales: 


 


q                                                                                               . 


q                                                                                               . 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


  


En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de 


conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aquí expresada, solicito ser 


transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.  


 


Lugar y fecha:     __________________, _________________. 


 


 Firma del otorgante:                                                                                       . 


 


 
 Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil: 


 


Si en el momento que me encuentre en alguna de las situaciones antes 


citadas estoy embarazada, mi voluntad es que: 


q Se mantenga íntegramente la validez de este Documento. 


q La validez de este Documento quede en suspenso hasta 


después del parto. 


q La validez de este Documento quede en suspenso hasta 


después del parto, siempre que haya suficientes garantías 


de que mi estado clínico no afecte negativamente al feto. 
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Firma del representante:                                                                                     . 


 


Firma del representante sustituto:                                                                       . 


 


 
En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante  notario: 


 


Primer testigo:                                                                    , DNI núm.:                             .  


 


   Firma:                                                   . 


 


Segundo testigo:                                                                  , DNI núm.:                            . 


 


   Firma:                                                    . 


 


Tercer testigo:                                                                      , DNI núm.:                            . 


 


 


   Firma:                                                     . 


 


 


 


Si, más adelante,  el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podrá firmar, 


si lo desea,  la siguiente orden de anulación: 
 


Yo,                                                                                             , mayor de edad, con DNI núm.                          


,________________ , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el 


presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos. 


Lugar y fecha:                                                                                             . 


 


Firma:                                                         . 


 


 








 


En ISBN 13: 978-84-9836-340-1; R. JUNQUERA DE ESTÉFANI (coord.), Bioética y Bioderecho: 
reflexiones jurídicas ante los retos bioéticos, Granada, Comares, 2008, pp. 183-206. 
 


CAPÍTULO 7 


 


LA AUTONOMÍA DEL PACIENTE EN LOS SUPUESTOS DE INCAPACIDAD 


Ana María Marcos del Cano1 
 


 
INTRODUCCIÓN 


Parece que es casi ya un tópico comenzar cualquier análisis de Bioética o de 


Bioderecho con la constatación de que los recientes avances en el ámbito de la Medicina 


repercuten directamente en la protección y garantía de los derechos humanos. Pero es así. 


La revolución que se viene produciendo en los últimos años era una quimera para nuestros 


antecesores. Hoy, no sólo es posible crear "seres a la carta"2, sino también vencer 


enfermedades que hasta hace poco se consideraban incurables. Sin embargo también es 


cierto que, recurriendo a una complicada tecnología en el cuidado de los enfermos, se 


impide en muchas ocasiones dibujar una clara línea entre lo lícito y lo ilícito. Así ocurre, 


que ante la complejidad y multiplicidad de tratamientos, de las técnicas aplicables, de la 


proliferación de las medicinas alternativas. El paciente y el médico se encuentran ante una 


amplia gama de posibilidades de actuación y, en ocasiones, éstas pueden ir en detrimento 


del bienestar del enfermo, sometiéndole a tratamientos que únicamente prolongan su 


"cantidad" de vida3, no su calidad. Esta situación ha hecho que el paciente cobre mayor 


protagonismo en el curso de su enfermedad a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En 


este contexto ha surgido la exigencia del consentimiento informado para cualquier 


tratamiento al que se someta el paciente, que ineludiblemente irá unido al deber de 


                                                             
1 Profesora de Filosofía del Derecho, Universidad Nacional de Educación a Distancia (UNED). 
2 La cuestión no será en el futuro si debemos o no diseñar a nuestros hijos, sino en qué medida y hasta dónde 
queremos mejorarlos, potenciarlos y optimizarlos. Veáse en A. CAPLAN/G. MCGEE & D. MAGNUS, 
"What is immoral about eugenics?", British Medical Journal, 13, 1999, pp. 1284-1286. 
3 En el fondo de estas situaciones se encuentran dos principios para decidir lo mejor para el paciente y son la 
santidad de la vida versus la calidad de vida. Sobre estos criterios, véase A.M. MARCOS DEL CANO, "The 
concept of quality of life: legal aspects", Medicine, Health Care and Philosophy, vol. 4, n. 1, 2001, pp. 91-95; 
A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosófico-jurídico, Marcial Pons-UNED, Madrid 1999, 
pp. 96-108; A. ESER, "Entre la santidad y la calidad de la vida. Sobre las transformaciones en la protección 
jurídico-penal de la vida", Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1984, pp. 764-781. 
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información del médico4.  


Estos factores, entre otros, provocan que en la actualidad estemos asistiendo a un 


cambio leve, pero imparable, en la concepción de la práctica de la Medicina. Poco a poco la 


mentalidad paternalista que conducía la relación médico-paciente, va transformándose en 


una relación más simétrica, en la que se tiene más en cuenta el principio de autonomía del 


paciente y se le otorga a éste más capacidad de decisión5. No desconocemos que esta 


situación puede tener una doble lectura: si bien es cierto que por un lado, el fin que se 


persigue con esta transformación es la de que en tal relación exista cada vez más igualdad, 


información y confianza; por otro lado, también somos conscientes de que corre el riesgo 


de convertirse en una relación fría, meramente contractual, en la que la exigencia del 


consentimiento del paciente sea un simple procedimiento por el que exonerar de 


responsabilidad al médico. A la vez, puede ocurrir que el paciente se sienta "abrumado" 


ante tales dosis de información y la necesidad de elegir y siga prefiriendo el modelo 


anterior. Si bien esto es así y, a pesar de que todo proceso de transformación lleva una 


cierta dosis de inestabilidad que habrá que sufrir hasta que se resitúe la relación, el avanzar 


por caminos de autonomía es positivo.  


Estas cuestiones se agudizan en el final de la vida, sobre todo en nuestra época en la 


que la expectativa de supervivencia es cada vez mayor, sin que esto implique una mejora en 


la calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas veces lo que ocurre es que se 


multiplican las enfermedades mentales6, como por ejemplo, el alzheimer; o se aplican 


tratamientos que no hacen sino alargar la vida. No es de extrañar, pues, que el enfermo se 
                                                             
4 Ambos derechos el de respeto a la autonomía del paciente y el de derecho a la información asistencial se 
recogen en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de 
derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica, en los arts. 8 y 4, 
respectivamente. 
5 En este sentido, se ha afirmado la necesidad de cambiar "las concepciones tradicionalmente impositivas de 
la relación médico-paciente por otras interactuantes y participativas", en E. DÍAZ ARANDA, Dogmática del 
suicidio y homicidio consentido, Centro de Estudios Judiciales, Ministerio de Justicia, Servicio de 
Publicaciones de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense de Madrid, Madrid 1995, 63. Véase 
R. JUNQUERA DE ESTÉFANI, “La autonomía como derecho básico del paciente. La regulación española”, 
en Algunas cuestiones de bioética y su regulación jurídica, 1ª ed., Sevilla, Grupo Nacional de Editores, 2004, 
pp. 157-184. Sobre la evolución histórica de la relación médico paciente, desde la Antigüedad hasta nuestros 
días, ver D. V. ENGELHARDT, "Il rapporto medico-paziente in mutamento: ieri, oggi, domani", Medicina e 
Morale, 2, 1999, pp. 265-299. 
6 Véase B. ÁLVAREZ-FERNÁNDEZ/M. ECHEZARRETA/A. SALINAS y otros, “Principio de autonomía 
en las demencias avanzadas: ¿queremos para los demás lo que no deseamos para nosotros?”, en Revista 
Española de Geriatría y Gerontología, 2004, pp. 94-100. 
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plantee la posibilidad de elegir cómo quiere vivir sus últimos días o qué tratamientos quiere 


que se le apliquen sin más. En esta tesitura, la decisión se torna una cuestión difícil, a saber, 


por los sujetos que en ella intervienen, por las consecuencias médicas que se puedan derivar 


de ella e, inevitablemente, por la controversia tanto moral como jurídica que surge, al estar 


en juego la vida y la integridad física y moral de la persona. Además, si pensamos que en 


estas fases la mayoría de los enfermos carecen de capacidad para tomar decisiones, la 


situación se complica.  


Aquí se sitúa el problema que pretendo analizar en las páginas que siguen: el 


relativo a la respuesta jurídica que se ha dado para solucionar la toma de decisiones 


respecto a los tratamientos a los que quieren ser sometidas, cuando carezcan de capacidad. 


Este es el marco fáctico en el que se enmarca este trabajo. En estas circunstancias existen 


tres estrategias de acción, para tomar decisiones: 1.- que el paciente deje establecido 


previamente sus preferencias; 2.- que nombre a un sustituto para que tome las decisiones 


oportunas; 3.- que, a falta de indicaciones previas, las medidas que se adopten sigan los 


"protocolos" de los profesionales en este ámbito7. 


Para materializar y concretar estas líneas de actuación han surgido instrumentos que 


faciliten la toma de decisiones. Entre ellos, el más conocido, el testamento vital o "living 


will", que se encuadra dentro de lo que se denomina por la doctrina anglosajona "advances 


directives", "directrices anticipadas", "instrucciones previas", "indicaciones previas" o 


"voluntades anticipadas", "cartas de autodeterminación"8, etc. Estos instrumentos son de 


gran actualidad en este momento en nuestro país, se recogen en la Ley básica general 


41/2002 y en varias leyes autonómicas9 y, además, la vuelta al debate sobre la posibilidad 


                                                             
7 Este sería el caso de menores o recién nacidos que todavía no han podido expresar su voluntad, véase sobre 
esto, D. GRACIA y otros, “Toma de decisiones en el paciente menor de edad”, Medicina Clínica, 2001, pp. 
179-190.  
8 Véase, MITCHEL, C. B./WHITEHEAD, M. K., "A Time to Live, a Time to Die: Advance Directives and 
Living Wills", Ethics & Medicine, 9, 1993, pp. 2-5; M.F. MORETÓN SANZ, "Los testamentos vitales. La 
voluntad individual del paciente," A distancia, n. 2, 1998, p. 69.  
9 En el art. 11 de la ley 41/2002, de 14 de  noviembre se recogen las instrucciones previas: "1. Por el 
documento de instrucciones previas, una  persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente 
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas 
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, 
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los órganos del mismo. El otorgante del 
documento puede designar, además, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo 
con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas" 2. "Cada 
servicio de salud regulará el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cumplimiento 
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de despenalizar la eutanasia, hace que se busquen respuestas en estas figuras ya creadas10. 


 


 


1. VOLUNTADES ANTICIPADAS 


Las voluntades anticipadas (o instrucciones previas como dice la ley 41/2002) 


tienen su origen en lo que se denominó el living will o testamento vital. Éste tiene una 


historia fundamentalmente americana11. Surgió en Estados Unidos para salir al paso de los 


problemas que planteaban situaciones muy concretas, a saber, la de los pacientes que, 


incapaces de manifestar su voluntad, no deseaban que se les prolongase artificialmente su 


vida. Y ello porque debido al avance vertiginoso de la tecnología de cuidados intensivos el 


enfermo podría permanecer con “vida” durante años. A esto se unían las numerosas 


demandas de responsabilidad civil que hospitales y médicos recibían, principalmente por 


omisión de tratamientos en pacientes en estado de enfermedad avanzada12 y el elevado 


coste de los servicios sanitarios, ya que en Estados Unidos no existe un sistema universal 


de Seguridad Social y de ese modo se evitaba una carga económica considerable para el 


paciente o su familia. La expresión "testamento vital" fue acuñada por Luis Kutner en 1969 


y describía un documento mediante el cual un adulto capaz expresaba un conjunto de 


mandatos para que se llevasen a cabo en relación con su tratamiento, en el caso en que se 
                                                                                                                                                                                          
de las instrucciones previas de cada persona, que deberán constar siempre por escrito". 3. " No serán 
aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento jurídico, a la "lex artis", ni las que no se 
correspondan con el supuesto de hecho que el interesado hay previsto en el momento de manifestarlas. En la 
historia clínica del paciente quedará constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas 
previsiones". 4. "Las instrucciones previas podrán revocarse libremente en cualquier momento dejando 
constancia por escrito". 5. "Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las 
instrucciones manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislación de 
las respectivas Comunidades Autónomas, se creará en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro 
Nacional de instrucciones previas que se regirá por las normas que reglamentariamente determinen, previo 
acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud". 
10 El debate se ha trasladado ya a la opinión pública, tras el reciente estreno de la película “Mar Adentro” de 
Alejandro Amenábar, en la que se narra la última época de la vida de Ramón Sampedro, tetrapléjico que 
luchó por la legitimación del derecho a morir con dignidad. Aunque el caso de Ramón, dramático, sin duda, 
no era propiamente de eutanasia, como se ha venido diciendo, sino de ayuda al suicidio. Para estar ante la 
eutanasia es imprescindible que el enfermo esté en situación terminal. 
11 Ver sobre el origen y el debate suscitado en EEUU, I. BARRIO CANTALEJO y otros, “De las voluntades 
anticipadas o instrucciones previas a la Planificación Anticipada de las decisiones”, en Nure Investigación, n. 
5, 2004, pp. 1-9. 
12 En C.M. ROMEO CASABONA, El Derecho y la Bioética ante los límites de la vida humana, Ramón 
Areces, Madrid, 1995, p. 461; F. FUERTES y otros, Testamento vital: dificultades en su aplicación, en M. 
PALACIOS (ed.), Actas de comunicaciones del I Congreso Mundial de Bioética, Gijón, 2000, p. 534. 
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encontrara inconsciente13. En su acepción originaria se refería concretamente a la 


declaración formal de la voluntad realizada por un adulto capaz en la cual establece que, si 


él llega a encontrarse mental o físicamente enfermo, en fase terminal, no le sea aplicada 


ninguna terapia para prolongarle la vida.  


Además en ese país es ya tradición no sólo médica, sino también jurídica (tanto 


jurisprudencial como legislativa), el contar con el consentimiento del paciente para la 


aplicación de cualquier tratamiento. En la jurisprudencia encontramos ejemplos 


distanciados en el tiempo. Así, a principios de siglo XX, en el caso Scholoendorff contra la 


Administración del Hospital de Nueva York (1914), el juez Benjamín Cardozo expuso: "El 


cirujano que practica una operación sin el consentimiento del paciente, comete un acto de 


agresión por el que se le pueden reclamar daños y perjuicios. (...) Todo ser humano adulto y 


capaz tiene el derecho de determinar lo que se hará con su propio cuerpo"14. Recientemente, 


el primer caso que ha llegado a la Corte Suprema sobre estas cuestiones, el de Nancy 


Cruzan, confirmó la sentencia del juez Cardozo, estableciendo la posibilidad de retirar el 


sistema de hidratación y nutrición de un adulto con graves daños neurológicos, si estuviese 


claro que esa había sido su voluntad15. 


Las voluntades anticipadas consisten en una serie de instrucciones respecto a los 


deseos de una persona capaz en relación con los posibles tratamientos médicos, previendo 


un futuro de incapacidad para decidir. Esta figura surgió debido a la ambigüedad 


interpretativa que planteaban los testamentos vitales. De este modo, si figuraban por escrito 


las preferencias del enfermo, se tendría la seguridad de que se interpretarían las 


indicaciones del paciente de acuerdo a lo que éste quería en realidad16. La diferencia con el 


                                                             
13 Ver L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal: Indiana Law Journal, 4 (1969) 
539-554; G. J. ANNAS, Standard of Care. The Law of American Bioethics, Oxford University Press, New 
York 1993, 110. 
14 En D. HUMPHRY - A. WICKET, El derecho a morir. Comprendiendo la eutanasia, Tusquets, Barcelona 
1989, 300; J. LYNN - J.M. TENO, “Advances Directives”, Encyclopedia of Bioethics, vol. 3 (1995) 572. 
15 Ya hay una sentencia (abril de 2001) de la Corte Suprema de Estados Unidos en la que se permite retirar la 
alimentación y la hidratación de una enferma en estado vegetativo persistente (caso Schiavo). Sobre el caso de 
Nancy Cruzan, ver R. DWORKIN, El dominio de la vida. Una discusión acerca del aborto, la eutanasia y la 
libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, 255-259 (en donde se relatan los hechos y la sentencia); A. PUCA, 
“El caso de Nancy Beth Cruzan”, Medicina y Ética, 1993-1994, pp. 99-120; W.D. WOODS, “The Moral 
Right to a surrogate decision: The Cruzan Case”, Hec Forum, vol. 2, 4, 1990, pp. 233-238; L. SOWLE 
CAHILL, “Bioethical Decisions to End Life”, Theological Studies, vol. 52, 1, 1991, pp.  107-127. 
16 Así se estableció en U.S. PRESIDENT'S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS 
IN MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Deciding to Forego Life-
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testamento vital consiste en que, normalmente, en estas instrucciones se nombra a una 


persona de confianza, familiar o no, que es la que decide en lugar del enfermo. Se 


constituirá en "sustituto" del paciente, lo que se denomina en la literatura anglosajona el 


surrogate decision-maker. Aquí caben dos posibilidades de actuación, a saber, tomar la 


decisión él mismo o subrogarse en la decisión que el paciente le indicó en su momento17. 


En el primer caso, las indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz 


al respecto de posibles tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota 


de un poder (DPA: durable power of attorney), es decir, un poder específico para el 


cuidado de la salud. En el segundo estaríamos ante lo que se denomina indicaciones por 


poder, en las que existen contenidos específicos en torno a los posibles tratamientos. Pero 


también las indicaciones pueden consistir en una simple comunicación oral del enfermo con 


la familia o con el equipo médico. Evidentemente, éstas implicarían más problemas a la 


hora de ejecutarlas, bien por contradicción en la interpretación de la voluntad del paciente, 


bien por no aplicarlas y no derivarse de ello responsabilidad alguna, por falta de pruebas 


convincentes. 


 La primera ley sobre el testamento vital vino motivado, precisamente por la 


jurisprudencia, por el famoso caso de Karen Ann Quinlan, en el que su familia solicitó que 


le fuera desconectado el ventilador que la mantenía en estado vegetativo persistente, inspiró 


la primera ley estatal de los Estados Unidos que garantizaba los living wills: la Natural 


Death Act18 (1975) de California. Su nombre (ley de Muerte Natural) se debe a que su 


finalidad era la de procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el prolongarles 


artificialmente la vida19. En ella se reconocía el derecho del paciente a rechazar un 


tratamiento médico, eximiendo de responsabilidad al sanitario que se atuviese a las 


disposiciones que hubiera manifestado el enfermo. Actualmente, ya son más de cuarenta 


                                                                                                                                                                                          
Sustaining Treatment: A Report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions, 
Washington D.C. 1983. 
17 Sobre esto, consultar la interesante relación de casos clínicos que expone D. W. BROCK, Life and Death. 
Philosophical essays in Biomedical ethics, Cambridge University Press, Cambridge 1993, pp. 289-290.  
18 Esta ley introdujo una modificación del Código de Salud y Seguridad en los artículos 7185 y siguientes. 
Sobre esta Ley sobre la muerte natural, ver, A. SANTOSUOSSO, "A proposito di living will e di advances 
directives: note per il dibattito", Politica del Diritto, anno XXI, nº 3, settembre, 1991, pp. 477-497; 
SCHAEFFER, S., "Death with Dignity. proposed amendments to the California Natural Death Act", San 
Diego Law Review, vol. 25, 1988, pp. 781-828. 
19 No obstante, esa normativa no sirvió para resolver ese caso. Así, la Natural Death Act de California no 
permitía que el documento fuera efectivo hasta 14 días después de que la condición del paciente fuera 
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estados los que reconocen esta posibilidad20. 


En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura a los testamentos vitales, incluyendo 


la posibilidad de que se tengan en cuenta para la aplicación de cualquier tratamiento o 


terapia o incluso para negarse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de prolongación 


artificial de la vida. Lo que se pretende es llevar hasta las últimas consecuencias la 


posibilidad del consentimiento informado no excluyendo de tal posibilidad ni siquiera a los 


que son incapaces. Sin embargo, y aunque los sectores más proclives así lo pretenden, el 


testamento vital desde un punto de vista legal, excepto en Holanda y en Bélgica21, prohibe 


la práctica de la eutanasia, entendiendo por tal, la acción de procurar la muerte a quien, 


sufriendo una enfermedad terminal la solicita para poner fin a sus sufrimientos. 


Este es el espíritu que presenta el Convenio sobre Derechos Humanos y 


Biomedicina, el llamado Convenio de Oviedo, en vigor en nuestro país desde el 1 de 


enero de 2000, en el que se establece en su art. 9: "Se tendrán en consideración los deseos 


expresados con anterioridad respecto a una intervención médica por un paciente que, en el 


momento de la intervención, no esté en condiciones de hacer saber su voluntad". También, 


en la Recomendación del Consejo de Europa relativa a la protección de los derechos 


del hombre y de la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, núm. 1418, de 


25 de junio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este mismo sentido y concretamente 


para los enfermos terminales: "La Asamblea recomienda, en consecuencia, al Comité de 


Ministros alentar a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la 


dignidad de los enfermos incurables y de los moribundos en todos los aspectos: b) 


protegiendo el derecho de los enfermos incurables y de los moribundos a la 


autodeterminación, tomando las medidas necesarias: IV) para hacer respetar las 


instrucciones o la declaración formal ("living will") rechazando ciertos tratamientos 


médicos dados o hechos anticipadamente por los enfermos incurables o moribundos 


incapaces ya de expresar su voluntad".  


                                                                                                                                                                                          
determinada como terminal y requería que la persona fuera competente en ese momento.  
20 Sin carácter exhaustivo, podemos citar los estados de Washington, Arkansas, Idaho, Nevada, Nuevo 
Méjico, Carolina del Norte, Oregón, Tejas, Kansas, Alabama. 
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En nuestro país, con la entrada en vigor del Convenio sobre Derechos Humanos y 


Biomedicina se ha tratado de adecuar la legislación nacional. Curiosamente esa adaptación 


ha comenzado por algunas Comunidades Autónomas22, hasta que en noviembre de 2002 se 


publicara la más general la ley básica 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la 


autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y 


documentación clínica23 que recoge en su art. 11 las instrucciones previas: “Por el 


documento de instrucciones previas una persona mayor de edad, capaz y libre manifiesta 


anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que 


llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, 


sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el 


destino de su cuerpo o los órganos del mismo”.  


El valor jurídico de las voluntades anticipadas24 en nuestro país queda reducido a la 


posibilidad de elegir determinados tratamientos o negarse a ellos, pero no es en ningún caso 


                                                                                                                                                                                          
21 Véanse sobre la problemática de la eutanasia en estos países: A.M. MARCOS DEL CANO, “Legislación 
eutanásica y realidad social: la experiencia de Holanda”, en ANSUÁTEGUI ROIG, F.J., (coord.) Problemas 
de la eutanasia, Universidad Carlos III de Madrid-Dykinson, 1999, cap. V, pp. 71-86; y A.M. MARCOS DEL 
CANO, “Cuidados paliativos y eutanasia: especial referencia a la legislación belga”, en MARCOS DEL 
CANO, A.M., Bioética, Filosofía y Derecho, Melilla, Centro Asociado de Melilla, 2004. 
22 Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre sobre los derechos de información concerniente a la salud y a la 
autonomía del paciente y la documentación clínica (DOGC, 11/01/2001);  ley gallega 3/2001, de 8 de mayo 
reguladora del consentimiento informado y de la historia clínica de los pacientes; ley 10/2001, de 28 de junio 
de Salud de Extremadura (DOE, n. 76, de 3 de julio de 2001); ley de Salud de Aragón 6/2002, de 15 de abril 
(véase, “Aragón/Organización y funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas”, en Actualidad del 
Derecho Sanitario, 2003, pp. 544-548). La Ley de Salud de La Rioja 2/2002, de 17 de abril; Ley Foral de 
Navarra 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a la información 
y a la documentación clínica (véase, “Navarra/Procedimiento de registro de voluntades anticipadas”, en 
Actualidad del Derecho Sanitario, 2003, pp. 601-603); ley 7/2002, de 12 de diciembre de las voluntades 
anticipadas en el ámbito de la sanidad de Cantabria (véase, “Cantabria/Registro de Voluntades Previas” en 
Actualidad del Derecho Sanitario, 2005, pp. 150-152). La ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaración de 
voluntad vital anticipada de Andalucía (B.O.A. del 31-10-2003), véase en Actualidad del Derecho Sanitario, 
2003, pp. 869-871. 
23 Véase sobre ella, J. SÁNCHEZ CARO, “Novedades de la ley de información clínica; análisis, futuro y 
desarrollo autonómico”, Actualidad del Derecho Sanitario¸ 2003, pp. 313-321; P. SIMÓN/A.M. BARRIO, 
“¿Quién puede decidir por mí? Una revisión de la legislación española vigente sobre las decisiones de 
representación y las instrucciones previas”, Revista de Calidad Asistencial, 2004, pp. 460-472; N. 
TERRIBAS, “Derechos con rango de ley: pros y contras de la ley básica 41/2002”, en Bioética&Debat, 2003, 
pp. 12-15; D. ALONSO HERREROS, “Reflexiones sobre el derecho de información del paciente, 
instrucciones previas e historia clínica en la Ley 41/2002”, en Actualidad del Derecho Sanitario, 2004, pp. 5-
15.   
24 Véase A. AZULAY TAPIERO, “Voluntades anticipadas y práctica médica”, en Medicina Clínica, 2004, 
pp. 594-595; M.A. BROGGI TRIAS y otros, “Consideraciones sobre el documento de voluntades 
anticipadas”, en Bioética & Debat, 2001, pp. 11-17; M.A. BROGGI, “El documento de voluntades 
anticipadas”, en Medicina Clínica, 2001, pp. 114-115; A. ROYES I QUI, “El documento de voluntades 
anticipadas”, Jano, 2003, pp. 1464-1471; “Documentos de voluntades anticipadas”, en Formación Médica 







 


En ISBN 13: 978-84-9836-340-1; R. JUNQUERA DE ESTÉFANI (coord.), Bioética y Bioderecho: 
reflexiones jurídicas ante los retos bioéticos, Granada, Comares, 2008, pp. 183-206. 
 


legitimador de conductas eutanásicas, lo que no es óbice para que la existencia de este tipo 


de documentos en la legislación, aparte de demostrar una sensibilidad del Derecho hacia los 


problemas del final de la vida, pueda, en un futuro, convertirse en instrumento verificador 


de la voluntad del enfermo que solicita la eutanasia. Actualmente, este documento no 


implica más que la posibilidad de determinar los tratamientos a los que se desea someter el 


paciente, no es más que una continuación del consentimiento informado, para aquellos 


supuestos en los que el enfermo carezca de capacidad.  


 


 


2. OTROS CRITERIOS 


Para aproximarse en el mayor grado posible a la "voluntad" del paciente, se han 


creado dos criterios más, a saber, el denominado juicio sustitutorio (substituted judgment) y 


los mejores intereses (bests insterests). La función primordial de estos dos criterios es guiar 


el proceso de decisión. Pueden ser utilizados independientemente o, como ocurre en la 


mayoría de los casos, interrelacionados. Estos standards han surgido, al igual que los 


anteriores, en la práctica médico-asistencial norteamericana en relación con los pacientes 


inconscientes, cuando no hubieran dejado ninguna instrucción respecto a su tratamiento. Se 


les quiere proteger del posible abuso de técnicas reanimatorias o invasivas y se 


fundamentan estos criterios en el derecho de rechazar o consentir un tratamiento, derecho 


incluido en el más general right to privacy25.  


El "juicio sustitutorio" consiste en la emisión de un juicio que sustituye la voluntad 


del paciente, es decir, se decide en función de lo que se cree que hubiera decidido la 


persona ahora privada de capacidad26. En este punto se plantea el problema de la validez del 


consentimiento presunto, pues eso es lo que es este criterio, en definitiva, es decir, el juicio 


que se supone que habría dado el sujeto pasivo de haberse encontrado en dicha situación. 


Trata de indagar en los posibles indicios que, en la vida consciente de dicha persona, nos 


                                                                                                                                                                                          
Continuada, 2002, pp. 709-710.   
25 Sobre este derecho en concreto consultar el estudio de D. BUSNELLI, “Il diritto e le nuove frontiere della 
vita umana”, Rivista Iustitia (1987), pp.  263-283.  
26 Véase ETOKAKPAN, A./SPAGNOLO, A. G., “Volontà dei pazienti e accuratezza dei giudizi dei “decisori 
surrogati””, Medicina e Morale 49 (1999), pp.  395-399.  
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puedan llevar a presumir que hubiera consentido tal medida. Este criterio presupone que la 


persona que toma la decisión conocía muy de cerca las preferencias y los valores del 


paciente, para aproximarse al máximo a su voluntad27. Para aplicar este estándar será 


necesario que el individuo haya sido en algún momento de su vida capaz de manifestar sus 


deseos, preferencias o valores. Sin embargo, este tipo de opiniones o manifestaciones se 


vuelven muy difíciles de probar en la práctica. Así, por ejemplo, en el caso Cruzan, los 


padres de Nancy pidieron que se le permitiera morir porque la misma se encontraba en un 


estado vegetativo permanente. Tenía su corteza cerebral destrozada por una carencia de 


oxígeno después de un accidente. En este caso, la Corte Suprema de los EEUU pareció 


reconocer, al menos en principio, que los Estados debían otorgar validez al consentimiento 


presunto. Sin embargo, ratificó la sentencia de la Corte Suprema de Missouri, la cual 


sostenía que el derecho de Missouri no permitía la interrupción de los soportes vitales a 


menos que existiera una evidencia “clara y consistente” de que el paciente hubiese 


manifestado ese deseo. La Corte estableció que "si Nancy hubiese suscrito un testamento 


vital, entonces tendríamos la prueba necesaria para interrumpir los tubos que la mantenían 


en vida, pero las declaraciones informales y casuales que su familia y amigos recordaban 


no constituían una prueba convincente"28. 


El best interests consiste en que un tercero decide por el paciente de acuerdo con lo 


que sería mejor para él29. Este criterio entra en juego en aquellos casos en los que el 


paciente nunca ha sido consciente, aunque también puede utilizarse cuando no hay una 


voluntad clara al respecto. En esos casos no existe información disponible acerca de las 


preferencias del paciente, ni tampoco familiares o personas cercanas al enfermo que 


pudieran proveernos de tal información o bien, que, aún existiendo, no aparezcan muy 


claras las intenciones de aquéllos.  


                                                             
27 En la jurisprudencia norteamericana podemos encontrar varios ejemplos en los que se ha aplicado el 
standard del juicio sustitutorio. Así, en el caso Quinlan (1976), caso Jobes (1987), caso Farrell (1987), caso 
Conroy (1988), caso Cruzan (1990), caso Schiavo (2001). Ver G. PONZANELLI, “Il diritto a morire: l'ultima 
giurisprudenza della Corte del New Jersey”, Foro Italiano, parte IV (1988), pp.  292-301; G. PONZANELLI, 
“Nancy Cruzan, la Corte degli Stati Uniti e il right to die”, Foro Italiano, parte IV (1991), pp.  72-75; D. 
BUSNELLI, a.c., pp. 263-283.  
28 Ver DWORKIN, o.c., pp. 255-259. 
29 En el caso Saikewicz, el Tribunal basó su decisión en la relación existente entre las posibles ventajas y 
desventajas del tratamiento, y en el convencimiento de que lo mejor para el paciente era que no se llevara a 
término, en D. HUMPHRY/A. WICKET, o.c., 317-318 y 320; S. SCHAEFFER, “Death with Dignity, 
proposed amendments to the California Natural Death Act”, San Diego Law Review (1988), p. 790. 
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Con estos criterios, se habilita la entrada de terceros en el proceso decisorio. Y es 


aquí donde más problemas de legitimación se plantean30. Normalmente estas decisiones han 


venido tomándose por los familiares. En cierto modo es lógico. Se cree que en la mayoría 


de los casos un miembro de la familia hubiese sido el elegido por el paciente para hacer las 


funciones de surrogate; se presume también que un familiar será quien mejor conoce al 


enfermo y están en la mejor posición para determinar lo que hubiese deseado; además, 


normalmente será un familiar quien esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto, el 


más indicado para representarlo; finalmente, porque en nuestra sociedad le es otorgado a la 


familia un importante grado de autoridad y de discreción en los procesos decisorios en lo 


que respecta a sus miembros, en orden a preservar el valor de la familia31. Evidentemente, 


estas aproximaciones son generales y como tales habrá que tomarlas. Lo indispensable en 


estos casos es estar al caso concreto y ahí y desde ahí decidir. Porque, a nadie se le escapa 


que actualmente la concepción de la familia está en plena y profunda transformación. Estas 


consideraciones sólo establecen una presunción iuris tantum a favor de ella, que puede 


decaer en el caso de que existan ciertos indicios de riesgos para la integridad del individuo. 


Por ejemplo, cuando exista un conflicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuando 


haya habido una larga separación entre ellos durante años, o cuando exista cualquier indicio 


o sospecha de que la decisión que toman no va en interés del paciente sino en beneficio 


propio, etc. En este sentido, será de gran ayuda conocer cuál es la última voluntad del 


paciente, así como el patrimonio del que dispone.  


Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que gira la decisión es el diagnóstico 


médico, que vinculará en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse con ello que 


volvemos al paternalismo médico, sin dejar espacio al enfermo. No lo creo así. Esta 


situación lleva una novedad implícita cual es la del deber de informar del médico, quien ya 


no podrá sustraerse al deber de exponer las alternativas de tratamiento.  


En el supuesto en que entrasen en conflicto las opiniones de los médicos y de los 


familiares existen dos posibilidades: la de los Tribunales y la de los Comités de ética. Los 


primeros intervienen en aquellos supuestos en los que se ponen en peligro, de un modo 


                                                             
30 Consultar la lista de casos médicos en los cuales han sido terceros los que han debido decidir recogidos en 
T.F. ACKERMAN /C. STRONG, A Casebook of Medical Ethics, Oxford University Press, New York 1989, 
pp. 89-130. 
31 Ver BROCK, o.c., pp. 155-156. 
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claro, la integridad física o la vida del paciente; o también cuando se da un conflicto, entre 


las opiniones del médico y los familiares. La legitimidad de la actuación de los jueces ha 


sido puesta en entredicho, pues pudiera pensarse que en la huida del paternalismo médico 


hacia la autonomía individual, avanzamos hacia una imperialismo judicial32. La única tarea 


que le correspondería sería una meramente formal, de procedimiento.  


Por último, los Comités de ética, de reciente creación, son de gran importancia para 


los casos que nos ocupan33. La finalidad de estos Comités34 consiste en promover el estudio 


y la observancia de principios éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina 


asistencial”35. Estos han sido creados36 precisamente con el fin de tomar decisiones en 


casos difíciles37. La justificación de estos Comités vendría dada por dos razones: una, 


sirven de apoyo al profesional, a los familiares o al enfermo que haya de tomar una 


decisión en un contexto de conflicto ético; y, dos, ejercen un control social en un ámbito en 


que están en juego derechos e intereses de todos y cada uno de los individuos de una 


comunidad, pues, la salud es, obviamente, un bien primario, esto es, condición para poder 


gozar de cualquier otro bien38. La lógica de funcionamiento del Comité no debería estar 


                                                             
32 Véase D. BUSNELLI, a.c., pp. 273-274; WOODS, a.c., p. 237. 
33 Sobre los mismos consultar la obra colectiva dirigida por C. VIAFORA (coord.), Comitati Etici. Una 
proposta bioética per il mondo sanitario, Gregoriana Librería, Padova 1995; AAVV, “National and 
Internacional Ethics Comités”, en Journal of Internacional of Bioethics, vol. 6, n. 2, pp. 168-169. 
34 Es necesario poner de manifiesto que existe una variada gama de Comités de ética (fundamentalmente los 
experimentales y los asistenciales). Los experimentales (denominados Comités Éticos de Investigación 
Clínica, sin cuyo informe previo y favorable no se puede realizar ningún ensayo) entraron en vigor en España 
con la Ley del Medicamento, de 20 de diciembre de 1990 y están regulados al detalle por un Real Decreto de 
16 de abril de 1993.  
35 Bajo el aspecto asistencial, los Comités Éticos se ocupan de promover y defender los principios de la 
deontología médica, con referencia constante a los derechos constitucionales del enfermo, sin quitar nada a las 
competencias específicas de los Consejos Médicos. La protección de tales derechos se hace aún más 
apremiante por la precariedad del enfermo, sobre todo del niño, del anciano y del enfermo desahuciado. Sobre 
esto, ver COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA ITALIANO, “De los Comités de Bioética”, en Medicina y 
Ética (1993/4), p. 14; el n. 222 de Labor Hospitalaria, monográfico sobre los Comités.  
36 Sobre las premisas jurídicas para la creación de los comités, ver COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA 
ITALIANO, o.c., pp. 19-21. Ver el texto completo en: Cuadernos de Bioética, 22 (1995), pp. 256-259. En 
estas dos normativas se pone el énfasis en el carácter consultivo de los comités que en ningún caso podrán 
sustituir a las decisiones clínicas de los profesionales. Ver también, M. ATIENZA, “Juridificar la Bioética. 
Bioética, derecho y razón práctica”, Claves de razón práctica, 61 (1996), p. 4.  
37 Aunque como dice F.J. ELIZARI, “Los comités hospitalarios de ética”, Moralia 14 (1992), p.  29, "realizan 
un servicio más directo en favor de los profesionales sanitarios, de los enfermos y sus familias, de los centros 
en que han sido creados, pero cumplen además una función social más amplia. Recuerdan que por encima de 
la ciencia, de los avances técnicos, de las regulaciones positivas v controles jurídicos, existe un nivel más alto 
de posibilidades y exigencias humanas, de nobles impulsos cuyo olvido podría favorecer una atmósfera de 
mediocridad". 
38 Ver el interesante estudio de M. ATIENZA, o.c.,  pp. 2-15. 
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encaminada tanto a establecer lo que es lícito o ilícito, cuanto a asegurar que la decisión de 


aquel que está involucrado en el problema (médico, paciente u otra persona) pueda tomarse 


tras una adecuada reflexión, esto es, primero, sin pasar por alto importantes componentes 


informativos; segundo, con la seguridad de haber evitado falacias derivadas de la vaguedad 


o de la polivalencia semántica de los conceptos y de las nociones en juego; tercero, después 


de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas que se hayan considerado válidas en 


otros casos similares para encontrar una solución; y, finalmente, después de haber seguido 


en su totalidad todos los argumentos racionales disponibles.  


Esta práctica surgió también en Estados Unidos. Los Comités están formados 


normalmente por médicos, juristas, asistentes sociales, psicólogos, sacerdotes, etc., los 


cuales deberán analizar los casos más extremos y conflictivos con el fin de aportar una 


solución lo más justa posible39. En defecto de la decisión del paciente y en defecto también 


de una transparente toma de postura por parte de la familia, estos Comités cumplen una 


labor encomiable, de gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes, en última instancia, 


deben decidir sobre la utilidad de cierto tratamiento o la conveniencia de suspender una 


determinada terapia. 


 


 


3. REQUISITOS FORMALES DE ESTOS INSTRUMENTOS 


Siendo como son, estos instrumentos, sustitutorios de la voluntad del paciente, se 


deberán extremar las garantías en su emisión, de modo que haya sido realizado con toda 


seriedad, reflexión e información. Para ello, será indispensable el adoptar todo tipo de 


precauciones, tanto en el momento de suscribirse, como en el de ejecutarse. Todas las 


garantías tenderán a proteger al enfermo de cualquier manipulación o coerción exterior, así 


como a determinar la competencia del mismo. Debe asegurarse que la persona que adopte 


este tipo de medidas sea mayor de edad, con capacidad legal suficiente y, además, que lo 


otorgue libremente. Para ello, será indispensable el deber de información del equipo médico 


                                                             
39 Ver sobre esto, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y muerte: (y otros trabajos), Depalma, Buenos Aires 
1991, 12. 
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sobre su situación, diagnóstico y alternativas posibles40. El enfermo deberá conocer el 


significado, el alcance y los riesgos del tratamiento41, los efectos positivos y negativos de 


eventuales terapias que le sean propuestas. En este punto surge una cuestión muy 


importante, pero que es demasiado extensa como para tratarla aquí en este momento. Es la 


problemática que implica el "si la verdad debe ser dicha o no". Para resolver esta cuestión, 


aparte de múltiples matices, será necesario tener en cuenta la capacidad del sujeto de 


recibirla. La verdad no debe ser tratada como un incómodo objeto del cual hay que librarse. 


Muchas veces, por ejemplo, la dificultad en comunicar al enfermo su verdadera situación 


procede más del médico que del enfermo, ya que a aquél todavía le cuesta enfrentarse a la 


muerte, puesto que, en último término, supone un fracaso de su pericia. La comunicación 


con el enfermo debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido de que no puede haber falsedad 


en las actitudes del profesional médico ni en las de los familiares, tendentes a ocultar los 


hechos y a engañar al enfermo. No obstante, como es obvio, se tendrá que estar al caso 


concreto y analizar los pros y los contras de que esa información sea dada, porque pueden 


darse situaciones en las que sea más prudente el silencio, con el fin de no perjudicar a un 


paciente aprensivo y con síntomas depresivos. En general, de acuerdo con el principio del 


secreto, “es lícito ocultar a una persona informaciones que afectan a su salud, si con ello: -


se respeta su personalidad, o -se hace posible una investigación a la que ha prestado 


consentimiento” 42. 


Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la distancia entre el momento de 


expresar la voluntad y su ejecución, se requiere que exista la posibilidad de modificarlo 


hasta que el enfermo pierda la consciencia. En general, se exige que sean modificados o 


ratificados cada cinco años43. Si se llegasen a plantear problemas de autenticidad del 


                                                             
40 Véase J. SÁNCHEZ-CARO, Relación médico-paciente: principios éticos y consecuencias jurídicas en el 
momento actual, en M. PALACIOS, (ed.), o.c., 21-33. Consultar también el estudio amplio y profundo sobre 
el deber de información y el derecho del enfermo a conocer su enfermedad, en donde se aboga por encuadrar 
e individualizar en términos rigurosamente jurídicos, las bases de un derecho a la información en sí mismo, 
válido siempre y nunca condicionado, en A. ANTONINI, “Il diritto del malato a conoscere la propia malattia: 
profili penalistici”, La Giustizia Penale, Parte I (1985) pp. 261-281. 
41 El "cómo" debe informar el médico también suscita un amplio debate, pues existe una desigualdad respecto 
del conocimiento de la enfermedad y de los efectos de la terapia entre el facultativo y el paciente. El médico 
sólo cumplirá con su deber de informar cuando utilice un lenguaje inteligible, atendiendo al nivel cultural del 
paciente a quien se está dirigiendo. Ver M. CORCOY BIDASOLO, Libertad de terapia versus 
consentimiento: en M. CASADO (coord.), Bioética, Derecho y Sociedad, Trotta, Madrid 1998, p. 123. 
42 Ver M. ATIENZA, a.c., p. 13. 
43 La cuestión de los testamentos vitales traerá no obstante problemas en los casos en los que la persona ya no 
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documento, habría que admitir su validez, siempre y cuando la voluntad expresada fuera 


coherente con el sistema de valores del paciente y su actitud ante la vida, particularmente 


en el período anterior a su vida44. 


Además, el documento deberá emitirse en presencia de testigos. Estos no deberán 


tener ningún interés material directo en la continuación del tratamiento o en su interrupción, 


ni relación patrimonial con el enfermo. Evidentemente, los problemas prácticos no son 


baladíes, de ahí que se exija que la expresión de la voluntad se realice ante un fedatario 


público, con el fin de que esa decisión sea respetada tanto por el médico como por la 


familia.  


En la legislación recientemente aprobada en nuestro país, así se prevé. En la ley 


catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de información concernientes a 


la salud y la autonomía del paciente, y la documentación clínica, en su art. 8 recoge que las 


voluntades anticipadas deberán formalizarse ante notario o ante tres testigos mayores de 


edad y con plena capacidad de obrar, sin relación de parentesco hasta el segundo grado ni 


vinculados por relación patrimonial con el otorgante45.  


Otro de los requisitos que se repite en toda las leyes consiste en que tales 


documentos no contengan ninguna instrucción que vulnere el derecho vigente ni la buena 


práctica clínica o que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que se 


hubiera previsto en el momento de emitirlas46. Este último punto es un tanto discutible pues 


el marco legal de cualquier sociedad puede variar durante el intervalo de tiempo que 


transcurra entre el momento de otorgar un documento de voluntades anticipadas y el de 


                                                                                                                                                                                          
tiene capacidad de obrar, pero en cambio sí es capaz de expresar su voluntad. Me refiero a los casos de 
Alzheimer. No voy a entrar ahora en esta problemática tan delicada, pero se plantearían graves situaciones 
pues si bien puede haber directrices del enfermo, habiéndolas tomado en pleno uso de sus facultades 
mentales, puede ocurrir que en el momento real de su aplicación, el propio individuo se niegue. Y ahí entraría 
la discusión acerca de cuál es la voluntad válida, la anterior o la actual, sabiendo que en la actual el enfermo 
no tiene capacidad de obrar.  
44 En ROMEO CASABONA,  o.c., p. 464. 
45 También se recoge así en las demás. En el XXII Congreso Internacional del Notariado Latino (Buenos 
Aires, 7 setptiembre/2 octubre 1998), en el voto sobre el segundo tema del Congreso (Los derechos 
fundamentales del hombre y el papel profesional del Notario) se ha propuesto, entre otros, "que la 
autodeterminación para el caso de propia incapacidad, la decisión sobre el mantenimiento en vida mediante 
mecanismos artificiales y la salvaguarda de la dignidad en el momento de la muerte -que son derechos 
humanos- puedan ser predeterminados con la presencia de un Notario", cit. en L. IAPICHINO, “Living will in 
Italy” en PALACIOS (ed.), o.c., p. 570. 
46 En este sentido se expresan las leyes tanto la general, como las de las distintas comunidades autónomas, a 
saber, el ya citado art. 8 de la ley catalana y el art. 15.3  de la ley 6/2002 de salud de Aragón.  
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hacer efectivo su contenido. A este respecto, algunos afirman que lo lógico sería que fuesen 


aceptables previsiones que, aun no estando de acuerdo actualmente con el ordenamiento 


jurídico vigente, en un futuro puedan tener cabida dentro de la legalidad47. No creo, sin 


embargo, que esto deba ser así. Habría que buscar el mecanismo oportuno para que se 


pudiese ampliar de acuerdo con posibles modificaciones legales posteriores, pero no se 


podría incluir ninguna cláusula contraria al Derecho vigente. Con ese razonamiento 


podríamos permitir "cualquier supuesto", en aras a lo que pueda ser el Derecho en un futuro 


y se vulneraría un principio básico en el funcionamiento del Derecho, a saber, la seguridad 


jurídica. Con esa cláusula está haciendo referencia más bien al art. 143.4 del Código Penal 


español en el que se tipifica como ilícito penal la inducción al suicidio y el suicidio a 


petición de la víctima.  


Por otro lado, tampoco queda muy claro qué se quiere decir con el hecho de no sean 


contrarias a la buena práctica clínica. Quizás habrá que encontrar la razón de ser de tal 


excepción en el Código de Ética y Deontología Médica que, en su artículo 27, recoge como 


deber del médico el de intentar la curación y la mejoría del paciente, siempre que sea 


posible ”y cuando ya no sea, permanece su obligación de aplicar las medidas adecuadas 


para conseguir el bienestar del enfermo, aún cuando de ello pudiera derivarse, a pesar de su 


correcto uso, un acortamiento de la vida. En tal caso, el médico debe informar a la persona 


más allegada al paciente y, si lo estima apropiado, a este mismo”.  


La inaplicación de las instrucciones previas contrarias a la lex artis parece tener su 


fundamento en la posibilidad de que los deseos del paciente se hayan manifestado con 


mucha anterioridad a la intervención y la ciencia médica haya avanzado de tal modo, que 


pueda existir un desfase entre la voluntad plasmada en el documento y las posibilidades que 


puede ofrecer la Medicina, debido a que en el momento en el que se otorgaron las 


instrucciones previas no existieran las posibilidades posteriores para afrontar la dolencia. 


Respecto a la inaplicación de las voluntades anticipadas que no se correspondan con 


el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarla, resulta 


claro que si no existe tal correspondencia estaremos ante un supuesto distinto del previsto 


por el paciente y, por tanto, no existe ninguna instrucción previa al respecto. 


                                                             
47 Así, se expresa el Observatori de Bioética i Dret en A. ROYES (coord.), Documento sobre las voluntades 
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Para que sean efectivas las advances directives será imprescindible que sean 


accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer su contenido y su 


existencia48. En este sentido, la legislación prevé la creación en el Ministerio de Sanidad y 


Consumo el Registro Nacional de Instrucciones previas con la finalidad de asegurar en todo 


el Sistema Nacional de Salud las instrucciones previas manifestadas por los pacientes. Es 


novedosa a este respecto la Ley 6/2002 de Salud de Aragón en la que se recoge que cada 


centro hospitalario deberá contar con una comisión encargada de valorar el contenido de 


dichas voluntades y se crea también el Registro de Voluntades Anticipadas, dependiente del 


Servicio Aragonés de Salud. En el Decreto 100/2003 de 6 de mayo por el que se aprueba el 


Reglamento de organización y el funcionamiento del Registro de Voluntades anticipadas49, 


se recoge la creación de Comisiones de Valoración, cuya función será velar porque el 


contenido de las voluntades no vulnere la legislación vigente, los principios de la Ética 


Médica, de la buena práctica clínica o que no se corresponda exactamente con el supuesto 


de hecho que se hubiere previsto en el momento de emitirlas. A su vez, dicha Comisión 


estará formada por tres miembros: de los cuales al menos uno poseerá formación acreditada 


en Bioética clínica y otro será licenciado en Derecho o titulado superior con conocimientos 


acreditados de legislación sanitaria. 


Estos documentos pueden revocarse libremente en cualquier momento, dejando 


constancia por escrito de la revocación. El que estas instrucciones se formalicen por escrito 


constituye una garantía para que se respete la voluntad del paciente y también una prueba 


documental que exonerará de responsabilidad al médico que deba aplicar u omitir el 


tratamiento50.  


 


 


                                                                                                                                                                                          
anticipadas, Observatori de Bioètica i Dret, 2001 Barcelona, 24. 
48 Véase el trabajo que han realizado un grupo de médicos del centro de salud Malvarrosa en Valencia para 
determinar el grado de conocimiento y aceptación de la población de los documentos de voluntades 
anticipadas, en Diario Médico, 2005, 13 de mayo, p. 17. 
49 Véase “Aragón. Organización y funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas”, en Actualidad 
del Derecho Sanitario, 2003, pp. 544-548. 
50 En este sentido, C.M. ROMEO CASABONA, El médico y el Derecho penal, I, Bosch, Barcelona 1981, 
346-347. 
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4. VALORACIÓN DE ESTOS INSTRUMENTOS 


En general, la valoración de estos instrumentos surgidos ante necesidades concretas 


de la práctica de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran parte de los estudiosos en el 


campo de la Bioética consideran que la concreción de la voluntad del paciente, cuando éste 


ya ha perdido la consciencia, es un importante paso adelante en defensa de la autonomía del 


individuo51. Este principio, representa un autoafirmarse del paciente frente a lo que ha sido 


hasta hace bien poco un poder desorbitado del médico. Equiparan estas medidas a aquellas 


que se utilizan para disponer de los bienes patrimoniales. Para muchos, una vez que el 


paciente ya no es consciente, ésta es la mejor forma o la forma menos entrometida de tomar 


decisiones y el mejor modo de respetar su autonomía. Siendo él el que indica las 


instrucciones a seguir o el que señala su propio representante, tiene la confianza de saber 


que se seguirán sus preferencias o que dicha persona tomará las decisiones por él, mejor 


que otro que él no hubiera elegido. Las indicaciones previas garantizan, así, la elección 


individual que, indudablemente, será preferible a las que pudieran tomar los médicos o los 


familiares, en principio. 


No obstante, existen diferencias valorativas en torno a la validez de estos 


instrumentos. Algún sector de la doctrina se la niega por el riesgo implícito de esta 


legislación de legitimar la eutanasia. El ámbito en el que se encuadra el uso del testamento 


vital está muy próximo a la eutanasia y su mera mención reconduce a ella, aunque el living 


will ni surgió con ese fin, ni tiene por qué circunscribirse a los supuestos eutanásicos52.  


En cierto modo, es lógico. En las fases cercanas a la muerte y debido a la 


complejidad de los medios técnicos con los que se cuenta resulta dificultoso el trazar una 


línea nítida entre los distintos supuestos. Todo depende de cómo definamos la eutanasia53. 


Si se considera eutanasia la omisión de un tratamiento vital, lo que se viene denominando 


eutanasia pasiva, en ese caso sí que nos podríamos encontrar legitimando la eutanasia por la 


                                                             
51 Véase un análisis comparativo de la experiencia de diversos países en Advance Directives and Surrogate 
Decision Making in Health Care. United States, Germany and Japan: H.M. SASS - R. M. VEATCH - R. 
KIMURA, Johns Hopkins University Press, Baltimore 1998. 
52 Esta es la resonancia que ha tenido actualmente en nuestro país la promulgación por varias comunidades 
autónomas de legislaciones sanitarias en las que se prevé la figura del testamento vital. Los medios de 
comunicación y, en general, la proyección en la opinión pública ha sido que con esta legislación se estaba 
dando vía libre a la práctica de la eutanasia, cuando en realidad se trata simplemente de proteger la autonomía 
del paciente frente a la invasión que sufre por la tecnología utilizada.  
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vía y con la forma del testamento vital. Sin embargo, hoy se admite pacíficamente en la 


doctrina que las actuaciones omisivas al final de la vida, ante una situación irreversible e 


inminente no presentan carácter ilícito, sino que más bien entran dentro de la praxis médica 


y tienden a salvaguardar la integridad física y moral del paciente54, por lo que incluso se 


está desterrando el uso del término "eutanasia" para estas conductas, por lo equívoco de 


esta expresión. Precisamente lo que se está intentando lograr con el testamento vital es que 


los enfermos terminales no sean sometidos a interminables y dolorosas terapias que no 


hacen sino alargarles la vida, sin ninguna perspectiva de mejorar su calidad.  


La conexión entre el testamento vital y la eutanasia también se debe a que las 


Asociaciones en pro del derecho a morir con dignidad55 y los partidarios de la licitud de 


estas prácticas, reivindican el derecho a decidir sobre la propia vida cuando ya no haya 


consciencia por parte del individuo, por medio del testamento vital56. Este documento ha 


alcanzado una gran difusión en la opinión pública gracias a la publicidad que le han dado 


estas asociaciones. En estos supuestos, el testamento vital no es simplemente un 


instrumento para no someterse a un determinado tratamiento, sino que se expresa por medio 


del mismo la voluntad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de su situación, solicita 


que se le aplique una dosis letal y así se termine con lo que él considera una vida indigna y 


vegetativa. 


No obstante conviene advertir que, dejando a un lado la legitimidad del living will 


                                                                                                                                                                                          
53  Ver MARCOS DEL CANO, o.c., (1999), pp. 62-69. 
54 La Conferencia Episcopal Española ha redactado un modelo de declaración de este tipo, en el que se dice: 
“A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario: Si me llega el momento en que no pueda expresar 
mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y pido que esta Declaración 
sea considerada como expresión formal de mi voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y 
que sea respetada como si se tratara de mi testamento (...) pido que si por mi enfermedad llegara a estar en 
situación crítica irrecuperable, no se me mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o 
extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi 
proceso de muerte; que se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos (...)”. 
Véase, J. GAFO, “Testamento vital cristiano”, Razón y Fe 221 (1990), pp. 307-310; DOCUMENTO, 
“Disposizioni del paziente cristiano in fase terminale di malattia”, Medicina e Morale, 49 (1999), pp.  1137-
1151; C.M. ROMEO CASABONA, o.c., p. 463.  
55 Así, la asociación española Derecho a Morir con Dignidad (DMD), ha redactado también un modelo de 
testamento vital en el que, sin embargo, el paciente solicita que le sea administrada la eutanasia activa. 
56 FROSINI explica en un interesante artículo cómo el “living will” abarca tres derechos fundamentales: el 
right to life, el right to freedom y el right to happiness (en el sentido de calidad de vida). El “living will” 
ofrece la posibilidad de hacer lo que uno quiere con su propia vida. Representa la libertad de elección, lo que 
significa que el derecho a la vida es también el derecho a la muerte. Finalmente, comprende el right to 
happiness, en el sentido estricto de vivir los últimos momentos de la propia vida en tranquilidad, ver V. 
FROSINI, “The ‘Living Will’ and the Right to Die”, Ratio Juris 3 (1995), pp. 349-357. 
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en los casos de eutanasia, la puesta en práctica de estos criterios es muy compleja. De 


hecho, la experiencia de los EEUU en los que ya hace tiempo que se vienen utilizando este 


tipo de instrumentos es ambivalente57. En general, los médicos, los pacientes y la opinión 


pública mantienen actitudes positivas ante las voluntades anticipadas. Sin embargo, esto no 


se traduce en una frecuente utilización de las mismas, con excepción de los enfermos de 


SIDA. En cambio no se ha visto que hayan jugado un especial papel en las decisiones sobre 


tratamientos de sostenimiento vital. 


En nuestro país no existe una tradición en el uso de las voluntades anticipadas. Esa 


falta de utilización se puede deber a que en general no existe una práctica extendida en la 


que el paciente tome parte en las decisiones acerca de los tratamientos en el curso de su 


enfermedad, bien porque prefiere que lo hagan otros, bien porque su decisión no habría 


diferido en mucho a esas decisiones58. Si bien es verdad que hay un marco normativo 


complejo en el que fundamentarse, hay que profundizar más en algunos aspectos. Por 


ejemplo, habrá que conocer mejor cómo viven los ciudadanos españoles la posibilidad de la 


muerte, cómo desean ser tratados en esos momentos finales, qué valores desean que se les 


respeten, cómo quieren que se impliquen los profesionales sanitarios, sus familiares y sus 


representantes en la toma de decisiones clínicas cuando ellos no sean capaces de decidir. 


Una de las razones que se suelen esgrimir en contra de la validez de estos 


instrumentos es la "distancia" (lógica, por otra parte) que existe desde el momento en que 


se realiza el testamento y el momento en el que se aplica. Se dice que con frecuencia la 


situación anímica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de enfrentarse 


al momento que motivó la firma del escrito por el que renuncia a la continuación del 


tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad con que se hiciera tal 


manifestación. Aunque el enfermo en el momento de firmar la declaración, se encuentra 


con las facultades mentales intactas, su decisión "no puede prever las condiciones efectivas 


de su ejecución en términos tales que vincule rigurosamente la voluntad de quien tiene la 


obligación de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio personal"59. Por otro lado, el 


                                                             
57 Ver sobre esto, J. LYNN / J.M. TENO, a.c., pp. 574-575. 
58 Otros estudios indican que los pacientes no ven la necesidad de firmar ningún documento pues confían en 
que sus familias tomarán las decisiones adecuadas. 
59 En este sentido, para los casos de eutanasia S. COTTA, “Aborto ed eutanasia: un confronto”, en F. 
D'AGOSTINO (coord.), Diritto e Corporeitá, Jaca Book, Milano 1984, p. 30. 
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hecho de que se exprese la voluntad con anterioridad impide tener la certeza de que la 


decisión originaria persista cuando es ejecutada, extremo que se considera imprescindible, 


ya que bien podría darse el caso de que el enfermo hubiera querido modificar su primera 


disposición sin que le hubiese sido posible hacerlo por múltiples impedimentos60.  


Esto se debe a que distintos estudios coinciden en afirmar que el estado psicológico 


de la persona varía mucho del momento en el que se encuentra sana a cuando debe 


encararse con la muerte. En estos últimos casos muchos enfermos se aferran 


desesperadamente a la vida o sus deseos fluctúan de un modo constante61. Evidentemente, 


se trata de una declaración muy peculiar, muy dependiente de las variaciones subjetivas de 


diversa índole. La no coincidencia implica que tal decisión “no puede prever las 


condiciones efectivas de su ejecución en términos tales que vincule rigurosamente la 


voluntad de quien tiene la obligación de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio 


personal”62. Y será necesario el reactualizarla hasta que sea posible63.  


No obstante, existen situaciones especialmente conflictivas, como la de los 


enfermos de Alzheimer, donde la voluntad contemporánea (mermada o anulada) puede 


contradecir la expresada en las "indicaciones previas",  con toda la problemática que esto 


conlleva, cuando se trata de pacientes que están conscientes y viven sin necesidad de un 


apoyo externo artificial. 


Otro de los inconvenientes es que las instrucciones del paciente pueden ser 


detalladas o generales. En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo que prohiba un 


determinado tratamiento puede quedar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y en el 


segundo, si son generales, no van más allá de lo reconocido ya, de la práctica habitual. Así, 


en nuestro país en el Código de Ética y Deontología Médica del Consejo General de 


                                                             
60 En este sentido, G. ORRÚ, “La tutela della dignità del morente”, en L. STORTONI (ed.), Vivere: diritto o 
dovere. Riflessioni sull'eutanasia, L'Editore, Trento 1992, p. 105. 
61 Ver, M. MARTÍN - J.L. ALONSO, “Aproximación al problema de la eutanasia”, La Ley (17.07.1992), p.  
7. 
62 Ver S. COTTA, o.c., p. 30. 
63 En el Congreso Mundial de Bioética de Gijón, un grupo de especialistas manifestaban las siguientes 
dificultades bioéticas para su aplicación: 1. El paciente expresa una voluntad hipotética y condicional ya que 
se basa en acontecimientos futuribles, 2. El deseo del paciente expresado en el testamento vital presenta una 
complejidad y dificultad interpretativa por parte del médico en cuanto dicho documento no explicita una 
patología concreta, 3. La correcta interpretación de los valores del paciente por parte de las personas allegadas 
y su influencia sobre la decisión médica final, y 4. Presupone una relación médico-paciente según un modelo 
informativo e interpretativo, en F. FUERTES y otros, a.c., p. 538. 
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Colegios de Médicos de España afirma que "en los casos de enfermedad incurable y 


terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores físicos y morales del paciente (...) 


evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inútiles u obstinadas" 


(art. 28.2). Además, mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle para que 


libremente consienta, con lo que las instrucciones que se den serán totalmente hipotéticas. 


Otro de los posibles inconvenientes es que, a pesar de que sea una garantía el que se 


exija que sea por escrito, esto mismo puede ser un impedimento. Porque, a veces ese 


documento escrito no se ha realizado con la información suficiente o el lenguaje utilizado 


es ambiguo e impreciso y puede dar lugar a distintas interpretaciones, no simplemente 


formales, sino sustanciales. El escrito no excluirá la interpretación y, por tanto, el juicio del 


que debe ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se recoja en una texto legal esta 


posibilidad, cada palabra igualmente requiere su interpretación, un hecho que, sin duda, 


limita su utilidad. El que debe tomar la decisión efectivamente determinará en parte su 


contenido64. 


Por otra parte, ¿hasta qué punto el enfermo suscribe ese tipo de instrucciones por él 


mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar costes a la familia, tanto 


económicos como emocionales. Además hay ciertos aspectos que no se mencionan en esas 


"indicaciones previas", generalmente restringidas a los tratamientos médicos, a saber, 


cuestiones espirituales o de lugar, cuestiones que tendrían que incluirse. 


Incluso se ha llegado a afirmar que la exigencia de estas formalidades perjudique la 


relación entre el médico y el paciente. Quizás si se pudiera afrontar este tipo de 


instrucciones desde un diálogo y una confianza entre ambas partes sería mejor. Lo deseable 


es que las opiniones confluyeran y se tomaran las medidas oportunas, basadas en la 


confianza. Pero siendo realistas y teniendo en cuenta el número de pacientes que deben 


visitar los médicos diariamente, parece poco probable que se pudiera resolver esta situación 


por medio del diálogo. 


 


                                                             
64 Ver J. LYNN - J.M. TENO, a.c., p. 573. 
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CONCLUSIÓN 


En general, se puede prever que los pacientes estarán mejor atendidos o, al menos, 


tratados como ellos desean, si existen voluntades anticipadas. Igualmente, parece que su 


existencia es positiva para el equipo médico, ya que deberán decidir de acuerdo a dichas 


instrucciones y se les exonera de la responsabilidad en cuanto a los resultados de tal 


elección. Sin embargo, las indicaciones previas, aunque necesarias, no son la panacea para 


resolver todas las decisiones que hay que tomar. A veces nos encontraremos con pacientes 


con "advances directives" y en las que sin embargo, no exista ninguna indicación concreta 


aplicable a la situación real en la que se encuentra. 


Además, teniendo en cuenta que estos instrumentos no pueden reproducir la 


decisión actual del paciente capaz, no podremos saber tampoco qué grado de autoridad 


estamos otorgando a la propia decisión del enfermo. Lo que es claro es que la importancia 


moral de las indicaciones previas se incrementará en el grado en el que coincidan con la 


decisión reflexiva, informada y contemporánea del paciente. En el supuesto de que se trate 


de indicaciones en las que se haya nombrado a alguien, todo dependerá de la confianza y 


conocimiento que la persona designada tenga respecto de las preferencias del paciente. En 


el caso en que se trate de indicaciones sin haber designado a una persona, entonces tales 


instrucciones deberán ser cuidadosamente consideradas y muy detalladas.  


Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor sería optar por unas indicaciones previas 


combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente estableciese sus 


preferencias en orden a su integridad física y moral al final de su vida y a la vez nombrase 


un apoderado, un sustituto, para que tome la decisión conforme a dichas instrucciones. 


Sería necesario para que fuesen realmente prácticas y viables que se combinasen estos tres 


factores: que fuesen lo más concretas posible y que ese sustituto fuese un miembro de la 


familia o alguien cercano al paciente para interpretar las instrucciones o para tomar 


decisiones. Y, por último, en ausencia de un documento se elaborasen por equipos 


interdisciplinares unos protocolos65, incluyendo una serie de criterios-guía para decidir en el 


caso en que no existan declaraciones previas.  


                                                             
65 Véase EMANUEL, L. L. – EMANUEL, E. J., “Decisions at the End of Life: Guided by Communities of 
Patients”, Hastings Center Report, 23 (1993), pp. 6-14.  
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Parece que lo que sí es conveniente es que, al menos en nuestro país y dado que 


están surgiendo leyes que regulan las "voluntades anticipadas", exista una mayor 


información acerca de lo que son, de qué posibilidades ofrecen y de qué problemas 


plantean66. Teniendo en cuenta que se trata de una cuestión muy delicada, será necesaria 


una divulgación de esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero sobre todo en 


aquellos sectores más afectados (médicos, enfermos, juristas, éticos, psicólogos...). 


                                                             
66 Véase al respecto la Guía práctica sobre Voluntades Anticipadas que ha realizado la Comunidad 
Valenciana, en http://www.san.gva.es.  
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APÉNDICE 


Se adjunta a continuación un modelo de "Documento de voluntades anticipadas"67. 


 


DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS 


 


 


Yo,                                                                                         , mayor  de  edad,  con  DNI  


núm.                 y domicilio en___________                         , calle 


__________________________                                    _______, con plena capacidad de 


obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento de voluntades anticipadas. 


 


En lo que se refiere a la interpretación y aplicación de este Documento, designo mi 


representante  a                                                                                                       , con 


DNI núm.                                , con domicilio en                   


________________________calle _________________________________________                                                      


y teléfono                            , quien deberá ser considerado como interlocutor válido y 


necesario para el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del 


cumplimiento de mi voluntad aquí expresada. De la misma manera, por si se diera el caso 


de renuncia o imposibilidad de mi representante designo como representante sustituto 


a___________________________ , con DNI núm.                       , y domicilio en   


_____________,  calle                                 y teléfono                                         . 


 


DISPONGO: 


 


Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se señalan a 


continuación: 


 


1. Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...) 


2. Daños encefálicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible, 


estado vegetativo persistente,...) 


3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis 


múltiple,...) 


                                                             
67 Del Observatorio de Bioética y Derecho.  
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4. Cáncer diseminado en fase avanzada (por ejemplo: tumor maligno con metástasis,...) 


5. Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (por ejemplo: SIDA,...) 


6.  (otras)  ___________________________________________________ 


              ___________________________________________________ 


 


 


Y si a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por lo menos uno de ellos 


especialista) no hay expectativas de recuperación sin que se sigan secuelas que impidan 


una vida digna según yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -o bien 


que se retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o 


cualquiera otras que intenten prolongar mi supervivencia. 


 


DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de 


cualquier síntoma que pueda ser causa de dolor, padecimiento o malestar, aunque eso 


pueda: 


q Acortar mi expectativa de vida. 


q Poner fin a mi vida.  


 


 


Instrucciones adicionales: 


 


q                                                                                               . 


q                                                                                               . 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 
 Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil: 


 


Si en el momento que me encuentre en alguna de las situaciones antes 


citadas estoy embarazada, mi voluntad es que: 


q Se mantenga íntegramente la validez de este Documento. 


q La validez de este Documento quede en suspenso hasta 


después del parto. 


q La validez de este Documento quede en suspenso hasta 


después del parto, siempre que haya suficientes garantías 


de que mi estado clínico no afecte negativamente al feto. 
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En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de 


conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aquí expresada, solicito ser 


transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.  


 


Lugar y fecha:     __________________, _________________. 


 


 Firma del otorgante:                                                                                       . 


 


Firma del representante:                                                                                     . 


 


Firma del representante sustituto:                                                                       . 


 


 
En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante  notario: 


 


Primer testigo:                                                                    , DNI núm.:                             .  


 


   Firma:                                                   . 


 


Segundo testigo:                                                                  , DNI núm.:                            . 


 


   Firma:                                                    . 


 


Tercer testigo:                                                                      , DNI núm.:                            . 


 


 


   Firma:                                                     . 


 


 


 


Si, más adelante,  el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podrá firmar, 


si lo desea,  la siguiente orden de anulación: 
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Yo,                                                                                             , mayor de edad, con DNI núm.                          


,________________ , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el 


presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos. 


Lugar y fecha:                                                                                             . 


 


Firma:                                                         . 
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CAPÍTULO 5: LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS: 


PROBLEMÁTICA JURÍDICA  


Ana María Marcos del Cano 
Profesora Titular de Universidad 


Filosofía del Derecho-UNED 
 
 


 
 


1. INTRODUCCIÓN 


 


Parece que es casi ya un tópico comenzar cualquier análisis de Bioética o de 


Bioderecho con la constatación de que los recientes avances en el ámbito de la Medicina 


repercuten directamente en la protección y garantía de los derechos humanos. Pero es así. 


La revolución que se viene produciendo en los últimos años era una quimera para nuestros 


antecesores. Hoy, no sólo es posible crear "seres a la carta"1, sino también vencer 


enfermedades que hasta hace poco se consideraban incurables. Sin embargo también es 


cierto que, recurriendo a una complicada tecnología en el cuidado de los enfermos, se 


impide en muchas ocasiones dibujar una clara línea entre lo lícito y lo ilícito. Así ocurre, 


que ante la complejidad y multiplicidad de tratamientos, de las técnicas aplicables, de la 


proliferación de las medicinas alternativas, el paciente y el médico se encuentran ante una 


amplia gama de posibilidades de actuación. Y, en ocasiones, éstas pueden ir en detrimento 


del bienestar del enfermo, sometiéndole a tratamientos que únicamente prolongan su 


"cantidad" de vida2, no su calidad. Esta situación ha hecho que el paciente cobre mayor 
                                                             
1 La cuestión no será en el futuro si debemos o no diseñar a nuestros hijos, sino en qué medida y hasta dónde 
queremos mejorarlos, potenciarlos y optimizarlos. Veáse en A. CAPLAN - G. MCGEE & D. MAGNUS, 
"What is immoral about eugenics?" British Medical Journal, 13, 1999, pp. 1284-1286. 
2 En el fondo de estas situaciones se encuentran dos principios para decidir lo mejor para el paciente y son la 
santidad de la vida versus la calidad de vida. Sobre estos criterios, véase A.M. MARCOS DEL CANO, "The 
concept of quality of life: legal aspects", Medicine, Health Care and Philosophy, vol. 4, n. 1, 2001, pp. 91-95; 
A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosófico-jurídico, Marcial Pons-UNED, Madrid 1999, 
pp. 96-108; A. ESER, "Entre la santidad y la calidad de la vida. Sobre las transformaciones en la protección 







En ISBN 10: 84-96226-14-X; JUNQUERA, R. (coord.), Algunas cuestiones de Bioética y su 
regulación jurídica, Grupo Nacional Editores, Sevilla, 2004, pp. 217-242. 
 
 


protagonismo en el curso de su enfermedad a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En 


este contexto ha surgido la exigencia del consentimiento informado para cualquier 


tratamiento al que se someta el paciente, que ineludiblemente irá unido al deber de 


información del médico3.  


Estos factores, entre otros, provocan que en la actualidad estemos asistiendo a un 


cambio leve, pero imparable, en la concepción de la práctica de la Medicina. Poco a poco la 


mentalidad paternalista que conducía la relación médico-paciente, va transformándose en 


una relación más simétrica, en la que se tiene más en cuenta el principio de autonomía del 


paciente y se le otorga a éste más capacidad de decisión4. No desconocemos que esta 


situación puede tener una doble lectura: si bien es cierto que por un lado, el fin que se 


persigue con esta transformación es la de que en tal relación exista cada vez más igualdad, 


información y confianza; por otro lado, también somos conscientes de que corre el riesgo 


de convertirse en una relación fría, meramente contractual, en la que la exigencia del 


consentimiento del paciente sea un simple procedimiento por el que exonerar de 


responsabilidad al médico. A la vez, puede ocurrir que el paciente se sienta "abrumado" 


ante tales dosis de información y la necesidad de elegir y siga prefiriendo el modelo 


anterior. Si bien esto es así y, a pesar de que todo proceso de transformación lleva una 


cierta dosis de inestabilidad que habrá que sufrir hasta que se resitúe la relación, el avanzar 


por caminos de autonomía es positivo.  


Estas cuestiones se agudizan en el final de la vida, sobre todo en nuestra época en la 


que la expectativa de supervivencia es cada vez mayor, sin que esto implique una mejora en 


                                                                                                                                                                                          
jurídico-penal de la vida", Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1984, pp. 764-781. 
3 Ambos derechos el de respeto a la autonomía del paciente y el de derecho a la información asistencial se 
recogen en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de 
derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica, en los arts. 8 y 4, 
respectivamente. 
4 En este sentido, se ha afirmado la necesidad de cambiar "las concepciones tradicionalmente 
impositivas de la relación médico-paciente por otras interactuantes y participativas", en E. DÍAZ 
ARANDA, Dogmática del suicidio y homicidio consentido, Centro de Estudios Judiciales, 
Ministerio de Justicia, Servicio de Publicaciones de la Facultad de Derecho de la Universidad 
Complutense de Madrid, Madrid 1995, 63. Sobre la evolución histórica de la relación médico 
paciente, desde la Antigüedad hasta nuestros días, ver D. V. ENGELHARDT, "Il rapporto medico-
paziente in mutamento: ieri, oggi, domani", Medicina e Morale, 2, 1999, pp. 265-299. 
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la calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas veces lo que ocurre es que se 


multiplican las enfermedades mentales, como por ejemplo, el alzheimer; o se aplican 


tratamientos que no hacen sino alargar la vida. No es de extrañar, pues, que el enfermo se 


plantee la posibilidad de elegir cómo quiere vivir sus últimos días o qué tratamientos quiere 


que se le apliquen sin más. En esta tesitura, la decisión se torna una cuestión difícil, a saber, 


por los sujetos que en ella intervienen, por las consecuencias médicas que se puedan derivar 


de ella e, inevitablemente, por la controversia tanto moral como jurídica que surge, al estar 


en juego la vida y la integridad física y moral de la persona. Además, si pensamos que en 


estas fases la mayoría de los enfermos carecen de capacidad para tomar decisiones, la 


situación se complica.  


Aquí se sitúa el problema que pretendo analizar en las páginas que siguen: el 


relativo a la respuesta jurídica que se ha dado para solucionar la toma de decisiones 


respecto a los tratamientos a los que quieren ser sometidas, cuando carezcan de capacidad. 


Este es el marco fáctico en el que se enmarca este trabajo. En estas circunstancias existen 


tres estrategias de acción, para tomar decisiones: 1.- que el paciente deje establecido 


previamente sus preferencias; 2.- que nombre a un sustituto para que tome las decisiones 


oportunas; 3.- que, a falta de indicaciones previas, las medidas que se adopten sigan los 


"protocolos" de los profesionales en este ámbito. 


Para materializar y concretar estas líneas de actuación han surgido instrumentos que 


faciliten la toma de decisiones. Entre ellos, el más conocido, el testamento vital o "living 


will", que se encuadra dentro de lo que se denomina por la doctrina anglosajona "advances 


directives", "directrices anticipadas", "instrucciones previas", "indicaciones previas" o 


"voluntades anticipadas", "cartas de autodeterminación"5, etc. Estos instrumentos son de 


gran actualidad en este momento en nuestro país, se recogen en la Ley básica general 


41/2002 y en varias leyes autonómicas6 y, además, la vuelta al debate sobre la posibilidad 


                                                             
5 Véase, MITCHEL, C. B. - WHITEHEAD, M. K., "A Time to Live, a Time to Die: Advance Directives and 
Living Wills", Ethics & Medicine, 9, 1993, pp. 2-5; M.F. MORETÓN SANZ, "Los testamentos vitales. La 
voluntad individual del paciente," A distancia, n. 2, 1998, p. 69.  
6 En el art. 11 de la ley 41/2002, de 14 de  noviembre se recogen las instrucciones previas: "1. Por el 
documento de instrucciones previas, una  persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente 
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas 
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de despenalizar la eutanasia, hace que se busquen respuestas en estas figuras ya creadas7. 


 


2. VOLUNTADES ANTICIPADAS 


 


Las voluntades anticipadas (o instrucciones previas como dice la ley 41/2002) 


tienen su origen en lo que se denominó el living will o testamento vital. Éste tiene una 


historia fundamentalmente americana8. Surgió en Estados Unidos para salir al paso de los 


problemas que planteaban situaciones muy concretas, a saber, la de los pacientes que, 


incapaces de manifestar su voluntad, no deseaban que se les prolongase artificialmente su 


vida. Y ello porque debido al avance vertiginoso de la tecnología de cuidados intensivos el 


enfermo podría permanecer con “vida” durante años. A esto se unían las numerosas 


demandas de responsabilidad civil que hospitales y médicos recibían, principalmente por 


                                                                                                                                                                                          
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, 
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los órganos del mismo. El otorgante del 
documento puede designar, además, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo 
con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas" 2. "Cada 
servicio de salud regulará el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cumplimiento 
de las instrucciones previas de cada persona, que deberán constar siempre por escrito". 3. " No serán 
aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento jurídico, a la "lex artis", ni las que no se 
correspondan con el supuesto de hecho que el interesado hay previsto en el momento de manifestarlas. En la 
historia clínica del paciente quedará constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas 
previsiones". 4. "Las instrucciones previas podrán revocarse libremente en cualquier momento dejando 
constancia por escrito". 5. "Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las 
instrucciones manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislación de 
las respectivas Comunidades Autónomas, se creará en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro 
Nacional de instrucciones previas que se regirá por las normas que reglamentariamente determinen, previo 
acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud". 
7 El debate se ha trasladado ya a la opinión pública, tras el reciente estreno de la película “Mar Adentro” de 
Alejandro Amenábar, en la que se narra la última época de la vida de Ramón Sampedro, tetrapléjico que 
luchó por la legitimación del derecho a morir con dignidad. Aunque el caso de Ramón, dramático, sin duda, 
no era propiamente de eutanasia, como se ha venido diciendo, sino de ayuda al suicidio. Para estar ante la 
eutanasia es imprescindible que el enfermo esté en situación terminal. 
8 Ver sobre el origen y el debate suscitado en EEUU, I. BARRIO CANTALEJO y otros, “De las voluntades 
anticipadas o instrucciones previas a la Planificación Anticipada de las decisiones”, en Nure Investigación, n. 
5, 2004, pp. 1-9. 
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omisión de tratamientos en pacientes en estado de enfermedad avanzada9 y el elevado coste 


de los servicios sanitarios, ya que en Estados Unidos no existe un sistema universal de 


Seguridad Social y de ese modo se evitaba una carga económica considerable para el 


paciente o su familia. La expresión "testamento vital" fue acuñada por Luis Kutner en 1969 


y describía un documento mediante el cual un adulto capaz expresaba un conjunto de 


mandatos para que se llevasen a cabo en relación con su tratamiento, en el caso en que se 


encontrara inconsciente10. En su acepción originaria se refería concretamente a la 


declaración formal de la voluntad realizada por un adulto capaz en la cual establece que, si 


él llega a encontrarse mental o físicamente enfermo, en fase terminal, no le sea aplicada 


ninguna terapia para prolongarle la vida.  


Además en ese país es ya tradición no sólo médica, sino también jurídica (tanto 


jurisprudencial como legislativa), el contar con el consentimiento del paciente para la 


aplicación de cualquier tratamiento. En la jurisprudencia encontramos ejemplos 


distanciados en el tiempo. Así, a principios de siglo XX, en el caso Scholoendorff contra la 


Administración del Hospital de Nueva York (1914), el juez Benjamín Cardozo expuso: "El 


cirujano que practica una operación sin el consentimiento del paciente, comete un acto de 


agresión por el que se le pueden reclamar daños y perjuicios. (...) Todo ser humano adulto y 


capaz tiene el derecho de determinar lo que se hará con su propio cuerpo"11. Recientemente, 


el primer caso que ha llegado a la Corte Suprema sobre estas cuestiones, el de Nancy 


Cruzan, confirmó la sentencia del juez Cardozo, estableciendo la posibilidad de retirar el 


sistema de hidratación y nutrición de un adulto con graves daños neurológicos, si estuviese 


claro que esa había sido su voluntad12. 


                                                             
9 En C.M. ROMEO CASABONA, El Derecho y la Bioética ante los límites de la vida humana, Ramón 
Areces, Madrid, 1995, p. 461; F. FUERTES y otros, Testamento vital: dificultades en su aplicación, en M. 
PALACIOS (ed.), Actas de comunicaciones del I Congreso Mundial de Bioética, Gijón, 2000, p. 534. 
 
10 Ver L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal: Indiana Law Journal, 4 (1969) 
539-554; G. J. ANNAS, Standard of Care. The Law of American Bioethics, Oxford University Press, New 
York 1993, 110. 
11 En D. HUMPHRY - A. WICKET, El derecho a morir. Comprendiendo la eutanasia, Tusquets, Barcelona 
1989, 300; J. LYNN - J.M. TENO, “Advances Directives”, Encyclopedia of Bioethics, vol. 3 (1995) 572. 
12 Ya hay una sentencia (abril de 2001) de la Corte Suprema de Estados Unidos en la que se permite retirar la 
alimentación y la hidratación de una enferma en estado vegetativo persistente (caso Schiavo). Sobre el caso de 
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Las voluntades anticipadas consisten en una serie de instrucciones respecto a los 


deseos de una persona capaz en relación con los posibles tratamientos médicos, previendo 


un futuro de incapacidad para decidir. Esta figura surgió debido a la ambigüedad 


interpretativa que planteaban los testamentos vitales. De este modo, si figuraban por escrito 


las preferencias del enfermo, se tendría la seguridad de que se interpretarían las 


indicaciones del paciente de acuerdo a lo que éste quería en realidad13. La diferencia con el 


testamento vital consiste en que, normalmente, en estas instrucciones se nombra a una 


persona de confianza, familiar o no, que es la que decide en lugar del enfermo. Se 


constituirá en "sustituto" del paciente, lo que se denomina en la literatura anglosajona el 


surrogate decision-maker. Aquí caben dos posibilidades de actuación, a saber, tomar la 


decisión él mismo o subrogarse en la decisión que el paciente le indicó en su momento14. 


En el primer caso, las indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz 


al respecto de posibles tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota 


de un poder (DPA: durable power of attorney), es decir, un poder específico para el 


cuidado de la salud. En el segundo estaríamos ante lo que se denomina indicaciones por 


poder, en las que existen contenidos específicos en torno a los posibles tratamientos. Pero 


también las indicaciones pueden consistir en una simple comunicación oral del enfermo con 


la familia o con el equipo médico. Evidentemente, éstas implicarían más problemas a la 


hora de ejecutarlas, bien por contradicción en la interpretación de la voluntad del paciente, 


bien por no aplicarlas y no derivarse de ello responsabilidad alguna, por falta de pruebas 


convincentes. 


 La primera ley sobre el testamento vital vino motivado, precisamente por la 


                                                                                                                                                                                          
Nancy Cruzan, ver R. DWORKIN, El dominio de la vida. Una discusión acerca del aborto, la eutanasia y la 
libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, 255-259 (en donde se relatan los hechos y la sentencia); A. PUCA, 
“El caso de Nancy Beth Cruzan”, Medicina y Ética, 1993-1994, pp. 99-120; W.D. WOODS, “The Moral 
Right to a surrogate decision: The Cruzan Case”, Hec Forum, vol. 2, 4, 1990, pp. 233-238; L. SOWLE 
CAHILL, “Bioethical Decisions to End Life”, Theological Studies, vol. 52, 1, 1991, pp.  107-127. 
13 Así se estableció en U.S. PRESIDENT'S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS 
IN MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Deciding to Forego Life-
Sustaining Treatment: A Report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions, 
Washington D.C. 1983. 
14 Sobre esto, consultar la interesante relación de casos clínicos que expone D. W. BROCK, Life and Death. 
Philosophical essays in Biomedical ethics, Cambridge University Press, Cambridge 1993, pp. 289-290.  







En ISBN 10: 84-96226-14-X; JUNQUERA, R. (coord.), Algunas cuestiones de Bioética y su 
regulación jurídica, Grupo Nacional Editores, Sevilla, 2004, pp. 217-242. 
 
 


jurisprudencia, por el famoso caso de Karen Ann Quinlan, en el que su familia solicitó que 


le fuera desconectado el ventilador que la mantenía en estado vegetativo persistente, inspiró 


la primera ley estatal de los Estados Unidos que garantizaba los living wills: la Natural 


Death Act15 (1975) de California. Su nombre (ley de Muerte Natural) se debe a que su 


finalidad era la de procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el prolongarles 


artificialmente la vida16. En ella se reconocía el derecho del paciente a rechazar un 


tratamiento médico, eximiendo de responsabilidad al sanitario que se atuviese a las 


disposiciones que hubiera manifestado el enfermo. Actualmente, ya son más de cuarenta 


estados los que reconocen esta posibilidad17. 


En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura a los testamentos vitales, incluyendo 


la posibilidad de que se tengan en cuenta para la aplicación de cualquier tratamiento o 


terapia o incluso para negarse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de prolongación 


artificial de la vida. Lo que se pretende es llevar hasta las últimas consecuencias la 


posibilidad del consentimiento informado no excluyendo de tal posibilidad ni siquiera a los 


que son incapaces. Sin embargo, y aunque los sectores más proclives así lo pretenden, el 


testamento vital desde un punto de vista legal, excepto en Holanda y en Bélgica18, prohibe 


la práctica de la eutanasia, entendiendo por tal, la acción de procurar la muerte a quien, 


sufriendo una enfermedad terminal la solicita para poner fin a sus sufrimientos. 


Este es el espíritu que presenta el Convenio sobre Derechos Humanos y 


Biomedicina, el llamado Convenio de Oviedo, en vigor en nuestro país desde el 1 de 


                                                             
15 Esta ley introdujo una modificación del Código de Salud y Seguridad en los artículos 7185 y siguientes. 
Sobre esta Ley sobre la muerte natural, ver, A. SANTOSUOSSO, "A proposito di living will e di advances 
directives: note per il dibattito", Politica del Diritto, anno XXI, nº 3, settembre, 1991, pp. 477-497; 
SCHAEFFER, S., "Death with Dignity. proposed amendments to the California Natural Death Act", San 
Diego Law Review, vol. 25, 1988, pp. 781-828. 
16 No obstante, esa normativa no sirvió para resolver ese caso. Así, la Natural Death Act de California no 
permitía que el documento fuera efectivo hasta 14 días después de que la condición del paciente fuera 
determinada como terminal y requería que la persona fuera competente en ese momento.  
17 Sin carácter exhaustivo, podemos citar los estados de Washington, Arkansas, Idaho, Nevada, Nuevo 
Méjico, Carolina del Norte, Oregón, Tejas, Kansas, Alabama. 
18 Véanse sobre la problemática de la eutanasia en estos países: A.M. MARCOS DEL CANO, “Legislación 
eutanásica y realidad social: la experiencia de Holanda”, en ANSUÁTEGUI ROIG, F.J., (coord.) Problemas 
de la eutanasia, Universidad Carlos III de Madrid-Dykinson, 1999, cap. V, pp. 71-86; y A.M. 
MARCOS DEL CANO, “legislación belga..”*** 
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enero de 2000, en el que se establece en su art. 9: "Se tendrán en consideración los deseos 


expresados con anterioridad respecto a una intervención médica por un paciente que, en el 


momento de la intervención, no esté en condiciones de hacer saber su voluntad". También, 


en la Recomendación del Consejo de Europa relativa a la protección de los derechos 


del hombre y de la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, núm. 1418, de 


25 de junio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este mismo sentido y concretamente 


para los enfermos terminales: "La Asamblea recomienda, en consecuencia, al Comité de 


Ministros alentar a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la 


dignidad de los enfermos incurables y de los moribundos en todos los aspectos: b) 


protegiendo el derecho de los enfermos incurables y de los moribundos a la 


autodeterminación, tomando las medidas necesarias: IV) para hacer respetar las 


instrucciones o la declaración formal ("living will") rechazando ciertos tratamientos 


médicos dados o hechos anticipadamente por los enfermos incurables o moribundos 


incapaces ya de expresar su voluntad".  


En nuestro país, con la entrada en vigor del Convenio sobre Derechos Humanos y 


Biomedicina se ha tratado de adecuar la legislación nacional. Curiosamente esa adaptación 


ha comenzado por algunas Comunidades Autónomas19, hasta que en noviembre de 2002 se 


publicara la más general la ley básica 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la 


autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y 


documentación clínica que recoge en su art. 11 las instrucciones previas: “Por el 


documento de instrucciones previas una persona mayor de edad, capaz y libre manifiesta 


anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que 


llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, 


sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el 


destino de su cuerpo o los órganos del mismo”.  


                                                             
19 Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre sobre los derechos de información concerniente a la salud y a la 
autonomía del paciente y la documentación clínica (DOGC, 11/01/2001);  ley gallega 3/2001, de 8 de mayo 
reguladora del consentimiento informado y de la historia clínica de los pacientes; ley 10/2001, de 28 de junio 
de Salud de Extremadura (DOE, n. 76, de 3 de julio de 2001); ley de Salud de Aragón 6/2002, de 15 de abril; 
ley de Salud de La Rioja 2/2002, de 17 de abril; Ley Foral de Navarra 11/2002, de 6 de mayo, sobre los 
derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a la información y a la documentación clínica; ley 7/2002, 
de 12 de diciembre de las voluntades anticipadas en el ámbito de la sanidad.   
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El valor jurídico de las voluntades anticipadas en nuestro país queda reducido a la 


posibilidad de elegir determinados tratamientos o negarse a ellos, pero no es en ningún caso 


legitimador de conductas eutanásicas, lo que no es óbice para que la existencia de este tipo 


de documentos en la legislación, aparte de demostrar una sensibilidad del Derecho hacia los 


problemas del final de la vida, pueda, en un futuro, convertirse en instrumento verificador 


de la voluntad del enfermo que solicita la eutanasia. Actualmente, este documento no 


implica más que la posibilidad de determinar los tratamientos a los que se desea someter el 


paciente, no es más que una continuación del consentimiento informado, para aquellos 


supuestos en los que el enfermo carezca de capacidad.  


 


4.  OTROS CRITERIOS 


 


Para aproximarse en el mayor grado posible a la "voluntad" del paciente, se han 


creado dos criterios más, a saber, el denominado juicio sustitutorio (substituted judgment) y 


los mejores intereses (bests insterests). La función primordial de estos dos criterios es guiar 


el proceso de decisión. Pueden ser utilizados independientemente o, como ocurre en la 


mayoría de los casos, interrelacionados. Estos standards han surgido, al igual que los 


anteriores, en la práctica médico-asistencial norteamericana en relación con los pacientes 


inconscientes, cuando no hubieran dejado ninguna instrucción respecto a su tratamiento. Se 


les quiere proteger del posible abuso de técnicas reanimatorias o invasivas y se 


fundamentan estos criterios en el derecho de rechazar o consentir un tratamiento, derecho 


incluido en el más general right to privacy20.  


El "juicio sustitutorio" consiste en la emisión de un juicio que sustituye la voluntad 


del paciente, es decir, se decide en función de lo que se cree que hubiera decidido la 


persona ahora privada de capacidad21. En este punto se plantea el problema de la validez del 


consentimiento presunto, pues eso es lo que es este criterio, en definitiva, es decir, el juicio 
                                                             
20 Sobre este derecho en concreto consultar el estudio de D. BUSNELLI, “Il diritto e le nuove frontiere della 
vita umana”, Rivista Iustitia (1987), pp.  263-283.  
21 Véase ETOKAKPAN, A. - SPAGNOLO, A. G., “Volontà dei pazienti e accuratezza dei giudizi dei 
“decisori surrogati””, Medicina e Morale 49 (1999), pp.  395-399.  
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que se supone que habría dado el sujeto pasivo de haberse encontrado en dicha situación. 


Trata de indagar en los posibles indicios que, en la vida consciente de dicha persona, nos 


puedan llevar a presumir que hubiera consentido tal medida. Este criterio presupone que la 


persona que toma la decisión conocía muy de cerca las preferencias y los valores del 


paciente, para aproximarse al máximo a su voluntad22. Para aplicar este estándar será 


necesario que el individuo haya sido en algún momento de su vida capaz de manifestar sus 


deseos, preferencias o valores. Sin embargo, este tipo de opiniones o manifestaciones se 


vuelven muy difíciles de probar en la práctica. Así, por ejemplo, en el caso Cruzan, los 


padres de Nancy pidieron que se le permitiera morir porque la misma se encontraba en un 


estado vegetativo permanente. Tenía su corteza cerebral destrozada por una carencia de 


oxígeno después de un accidente. En este caso, la Corte Suprema de los EEUU pareció 


reconocer, al menos en principio, que los Estados debían otorgar validez al consentimiento 


presunto. Sin embargo, ratificó la sentencia de la Corte Suprema de Missouri, la cual 


sostenía que el derecho de Missouri no permitía la interrupción de los soportes vitales a 


menos que existiera una evidencia “clara y consistente” de que el paciente hubiese 


manifestado ese deseo. La Corte estableció que "si Nancy hubiese suscrito un testamento 


vital, entonces tendríamos la prueba necesaria para interrumpir los tubos que la mantenían 


en vida, pero las declaraciones informales y casuales que su familia y amigos recordaban 


no constituían una prueba convincente"23. 


El best interests consiste en que un tercero decide por el paciente de acuerdo con lo 


que sería mejor para él24. Este criterio entra en juego en aquellos casos en los que el 


                                                             
22 En la jurisprudencia norteamericana podemos encontrar varios ejemplos en los que se ha aplicado el 
standard del juicio sustitutorio. Así, en el caso Quinlan (1976), caso Jobes (1987), caso Farrell (1987), caso 
Conroy (1988), caso Cruzan (1990), caso Schiavo (2001). Ver G. PONZANELLI, “Il diritto a morire: l'ultima 
giurisprudenza della Corte del New Jersey”, Foro Italiano, parte IV (1988), pp.  292-301; G. PONZANELLI, 
“Nancy Cruzan, la Corte degli Stati Uniti e il right to die”, Foro Italiano, parte IV (1991), pp.  72-75; D. 
BUSNELLI, a.c., pp. 263-283. 
  
23 Ver R. DWORKIN, o.c., pp. 255-259. 
 
24 En el caso Saikewicz, el Tribunal basó su decisión en la relación existente entre las posibles 
ventajas y desventajas del tratamiento, y en el convencimiento de que lo mejor para el paciente era 
que no se llevara a término, en D. HUMPHRY - A. WICKET, o.c., 317-318 y 320; S. 
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paciente nunca ha sido consciente, aunque también puede utilizarse cuando no hay una 


voluntad clara al respecto. En esos casos no existe información disponible acerca de las 


preferencias del paciente, ni tampoco familiares o personas cercanas al enfermo que 


pudieran proveernos de tal información o bien, que, aún existiendo, no aparezcan muy 


claras las intenciones de aquéllos.  


Con estos criterios, se habilita la entrada de terceros en el proceso decisorio. Y es 


aquí donde más problemas de legitimación se plantean25. Normalmente estas decisiones han 


venido tomándose por los familiares. En cierto modo es lógico. Se cree que en la mayoría 


de los casos un miembro de la familia hubiese sido el elegido por el paciente para hacer las 


funciones de surrogate; se presume también que un familiar será quien mejor conoce al 


enfermo y están en la mejor posición para determinar lo que hubiese deseado; además, 


normalmente será un familiar quien esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto, el 


más indicado para representarlo; finalmente, porque en nuestra sociedad le es otorgado a la 


familia un importante grado de autoridad y de discreción en los procesos decisorios en lo 


que respecta a sus miembros, en orden a preservar el valor de la familia26. Evidentemente, 


estas aproximaciones son generales y como tales habrá que tomarlas. Lo indispensable en 


estos casos es estar al caso concreto y ahí y desde ahí decidir. Porque, a nadie se le escapa 


que actualmente la concepción de la familia está en plena y profunda transformación. Estas 


consideraciones sólo establecen una presunción iuris tantum a favor de ella, que puede 


decaer en el caso de que existan ciertos indicios de riesgos para la integridad del individuo. 


Por ejemplo, cuando exista un conflicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuando 


haya habido una larga separación entre ellos durante años, o cuando exista cualquier indicio 


o sospecha de que la decisión que toman no va en interés del paciente sino en beneficio 


propio, etc. En este sentido, será de gran ayuda conocer cuál es la última voluntad del 


paciente, así como el patrimonio del que dispone.  


                                                                                                                                                                                          
SCHAEFFER, “Death with Dignity, proposed amendments to the California Natural Death Act”, San Diego 
Law Review (1988), p. 790. 
25 Consultar la lista de casos médicos en los cuales han sido terceros los que han debido decidir recogidos en 
T.F. ACKERMAN - C. STRONG, A Casebook of Medical Ethics, Oxford University Press, New York 1989, 
pp. 89-130. 
26 Ver BROCK, o.c., pp. 155-156. 







En ISBN 10: 84-96226-14-X; JUNQUERA, R. (coord.), Algunas cuestiones de Bioética y su 
regulación jurídica, Grupo Nacional Editores, Sevilla, 2004, pp. 217-242. 
 
 


Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que gira la decisión es el diagnóstico 


médico, que vinculará en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse con ello que 


volvemos al paternalismo médico, sin dejar espacio al enfermo. No lo creo así. Esta 


situación lleva una novedad implícita cual es la del deber de informar del médico, quien ya 


no podrá sustraerse al deber de exponer las alternativas de tratamiento.  


En el supuesto en que entrasen en conflicto las opiniones de los médicos y de los 


familiares existen dos posibilidades: la de los Tribunales y la de los Comités de ética. Los 


primeros intervienen en aquellos supuestos en los que se ponen en peligro, de un modo 


claro, la integridad física o la vida del paciente; o también cuando se da un conflicto, entre 


las opiniones del médico y los familiares. La legitimidad de la actuación de los jueces ha 


sido puesta en entredicho, pues pudiera pensarse que en la huida del paternalismo médico 


hacia la autonomía individual, avanzamos hacia una imperialismo judicial27. La única tarea 


que le correspondería sería una meramente formal, de procedimiento.  


Por último, los Comités de ética, de reciente creación, son de gran importancia para 


los casos que nos ocupan28. La finalidad de estos Comités29 consiste en promover el estudio 


y la observancia de principios éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina 


asistencial”30. Estos han sido creados31 precisamente con el fin de tomar decisiones en 
                                                             
27 Véase D. BUSNELLI, a.c., pp. 273-274; WOODS, a.c., p. 237. 
28 Sobre los mismos consultar la obra colectiva dirigida por C. VIAFORA (coord.), Comitati Etici. Una 
proposta bioética per il mondo sanitario, Gregoriana Librería, Padova 1995. 
29 Es necesario poner de manifiesto que existe una variada gama de Comités de ética (fundamentalmente los 
experimentales y los asistenciales). Los experimentales (denominados Comités Éticos de Investigación 
Clínica, sin cuyo informe previo y favorable no se puede realizar ningún ensayo) entraron en vigor en España 
con la Ley del Medicamento, de 20 de diciembre de 1990 y están regulados al detalle por un Real Decreto de 
16 de abril de 1993.  
30 Bajo el aspecto asistencial, los Comités Éticos se ocupan de promover y defender los principios de la 
deontología médica, con referencia constante a los derechos constitucionales del enfermo, sin quitar nada a las 
competencias específicas de los Consejos Médicos. La protección de tales derechos se hace aún más 
apremiante por la precariedad del enfermo, sobre todo del niño, del anciano y del enfermo desahuciado. Sobre 
esto, ver COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA ITALIANO, “De los Comités de Bioética”, en Medicina y 
Ética (1993/4), p. 14; el n. 222 de Labor Hospitalaria, monográfico sobre los Comités.  
31 Sobre las premisas jurídicas para la creación de los comités, ver COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA 
ITALIANO, o.c., pp. 19-21. Ver el texto completo en: Cuadernos de Bioética, 22 (1995), pp. 256-259. En 
estas dos normativas se pone el énfasis en el carácter consultivo de los comités que en ningún caso podrán 
sustituir a las decisiones clínicas de los profesionales. Ver también, M. ATIENZA, “Juridificar la Bioética. 
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casos difíciles32. La justificación de estos Comités vendría dada por dos razones: una, 


sirven de apoyo al profesional, a los familiares o al enfermo que haya de tomar una 


decisión en un contexto de conflicto ético; y, dos, ejercen un control social en un ámbito en 


que están en juego derechos e intereses de todos y cada uno de los individuos de una 


comunidad, pues, la salud es, obviamente, un bien primario, esto es, condición para poder 


gozar de cualquier otro bien33. La lógica de funcionamiento del Comité no debería estar 


encaminada tanto a establecer lo que es lícito o ilícito, cuanto a asegurar que la decisión de 


aquel que está involucrado en el problema (médico, paciente u otra persona) pueda tomarse 


tras una adecuada reflexión, esto es, primero, sin pasar por alto importantes componentes 


informativos; segundo, con la seguridad de haber evitado falacias derivadas de la vaguedad 


o de la polivalencia semántica de los conceptos y de las nociones en juego; tercero, después 


de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas que se hayan considerado válidas en 


otros casos similares para encontrar una solución; y, finalmente, después de haber seguido 


en su totalidad todos los argumentos racionales disponibles.  


Esta práctica surgió también en Estados Unidos. Los Comités están formados 


normalmente por médicos, juristas, asistentes sociales, psicólogos, sacerdotes, etc., los 


cuales deberán analizar los casos más extremos y conflictivos con el fin de aportar una 


solución lo más justa posible34. En defecto de la decisión del paciente y en defecto también 


de una transparente toma de postura por parte de la familia, estos Comités cumplen una 


labor encomiable, de gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes, en última instancia, 


deben decidir sobre la utilidad de cierto tratamiento o la conveniencia de suspender una 


determinada terapia. 


 


                                                                                                                                                                                          
Bioética, derecho y razón práctica”, Claves de razón práctica, 61 (1996), p. 4. 
32 Aunque como dice F.J. ELIZARI, “Los comités hospitalarios de ética”, Moralia 14 (1992), p.  29, "realizan 
un servicio más directo en favor de los profesionales sanitarios, de los enfermos y sus familias, de los centros 
en que han sido creados, pero cumplen además una función social más amplia. Recuerdan que por encima de 
la ciencia, de los avances técnicos, de las regulaciones positivas v controles jurídicos, existe un nivel más alto 
de posibilidades y exigencias humanas, de nobles impulsos cuyo olvido podría favorecer una atmósfera de 
mediocridad". 
33 Ver el interesante estudio de M. ATIENZA, o.c.,  pp. 2-15. 
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5. REQUISITOS FORMALES DE ESTOS INSTRUMENTOS 


 


Siendo como son, estos instrumentos, sustitutorios de la voluntad del paciente, se 


deberán extremar las garantías en su emisión, de modo que haya sido realizado con toda 


seriedad, reflexión e información. Para ello, será indispensable el adoptar todo tipo de 


precauciones, tanto en el momento de suscribirse, como en el de ejecutarse. Todas las 


garantías tenderán a proteger al enfermo de cualquier manipulación o coerción exterior, así 


como a determinar la competencia del mismo. Debe asegurarse que la persona que adopte 


este tipo de medidas sea mayor de edad, con capacidad legal suficiente y, además, que lo 


otorgue libremente. Para ello, será indispensable el deber de información del equipo médico 


sobre su situación, diagnóstico y alternativas posibles35. El enfermo deberá conocer el 


significado, el alcance y los riesgos del tratamiento36, los efectos positivos y negativos de 


eventuales terapias que le sean propuestas37. 


                                                                                                                                                                                          
34 Ver sobre esto, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y muerte: (y otros trabajos), Depalma, Buenos Aires 
1991, 12. 
35 Véase J. SÁNCHEZ-CARO, Relación médico-paciente: principios éticos y consecuencias jurídicas en el 
momento actual, en M. PALACIOS, (ed.), o.c., 21-33. Consultar también el estudio amplio y profundo sobre 
el deber de información y el derecho del enfermo a conocer su enfermedad, en donde se aboga por encuadrar 
e individualizar en términos rigurosamente jurídicos, las bases de un derecho a la información en sí mismo, 
válido siempre y nunca condicionado, en A. ANTONINI, “Il diritto del malato a conoscere la propia malattia: 
profili penalistici”, La Giustizia Penale, Parte I (1985) pp. 261-281. 
36 El "cómo" debe informar el médico también suscita un amplio debate, pues existe una desigualdad respecto 
del conocimiento de la enfermedad y de los efectos de la terapia entre el facultativo y el paciente. El médico 
sólo cumplirá con su deber de informar cuando utilice un lenguaje inteligible, atendiendo al nivel cultural del 
paciente a quien se está dirigiendo. Ver M. CORCOY BIDASOLO, Libertad de terapia versus 
consentimiento: en M. CASADO (coord.), Bioética, Derecho y Sociedad, Trotta, Madrid 1998, p. 123. 
37 En este punto surge una cuestión muy importante, pero que es demasiado extensa como para tratarla aquí 
en este momento. Es la problemática que implica el "si la verdad debe ser dicha o no". Para resolver esta 
cuestión, aparte de múltiples matices, será necesario tener en cuenta la capacidad del sujeto de recibirla. La 
verdad no debe ser tratada como un incómodo objeto del cual hay que librarse. Muchas veces, por ejemplo, la 
dificultad en comunicar al enfermo su verdadera situación procede más del médico que del enfermo, ya que a 
aquél todavía le cuesta enfrentarse a la muerte, puesto que, en último término, supone un fracaso de su 
pericia. La comunicación con el enfermo debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido de que no puede haber 
falsedad en las actitudes del profesional médico ni en las de los familiares, tendentes a ocultar los hechos y a 
engañar al enfermo. No obstante, como es obvio, se tendrá que estar al caso concreto y analizar los pros y los 
contras de que esa información sea dada, porque pueden darse situaciones en las que sea más prudente el 
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Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la distancia entre el momento de 


expresar la voluntad y su ejecución, se requiere que exista la posibilidad de modificarlo 


hasta que el enfermo pierda la consciencia. En general, se exige que sean modificados o 


ratificados cada cinco años38. Si se llegasen a plantear problemas de autenticidad del 


documento, habría que admitir su validez, siempre y cuando la voluntad expresada fuera 


coherente con el sistema de valores del paciente y su actitud ante la vida, particularmente 


en el período anterior a su vida39. 


Además, el documento deberá emitirse en presencia de testigos. Estos no deberán 


tener ningún interés material directo en la continuación del tratamiento o en su interrupción, 


ni relación patrimonial con el enfermo. Evidentemente, los problemas prácticos no son 


baladíes, de ahí que se exija que la expresión de la voluntad se realice ante un fedatario 


público, con el fin de que esa decisión sea respetada tanto por el médico como por la 


familia.  


En la legislación recientemente aprobada en nuestro país, así se prevé. En la ley 


catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de información concernientes a 


la salud y la autonomía del paciente, y la documentación clínica, en su art. 8 recoge que las 


voluntades anticipadas deberán formalizarse ante notario o ante tres testigos mayores de 


edad y con plena capacidad de obrar, sin relación de parentesco hasta el segundo grado ni 


vinculados por relación patrimonial con el otorgante40.  


                                                                                                                                                                                          
silencio, con el fin de no perjudicar a un paciente aprensivo y con síntomas depresivos. En general, de 
acuerdo con el principio del secreto, “es lícito ocultar a una persona informaciones que afectan a su salud, si 
con ello: -se respeta su personalidad, o -se hace posible una investigación a la que ha prestado 
consentimiento”. Ver M. ATIENZA, a.c., p. 13. 
38 La cuestión de los testamentos vitales traerá no obstante problemas en los casos en los que la persona ya no 
tiene capacidad de obrar, pero en cambio sí es capaz de expresar su voluntad. Me refiero a los casos de 
Alzheimer. No voy a entrar ahora en esta problemática tan delicada, pero se plantearían graves situaciones 
pues si bien puede haber directrices del enfermo, habiéndolas tomado en pleno uso de sus facultades 
mentales, puede ocurrir que en el momento real de su aplicación, el propio individuo se niegue. Y ahí entraría 
la discusión acerca de cuál es la voluntad válida, la anterior o la actual, sabiendo que en la actual el enfermo 
no tiene capacidad de obrar.  
39 En ROMEO CASABONA,  o.c., p. 464. 
40 También se recoge así en las demás. En el XXII Congreso Internacional del Notariado Latino (Buenos 
Aires, 7 setptiembre/2 octubre 1998), en el voto sobre el segundo tema del Congreso (Los derechos 
fundamentales del hombre y el papel profesional del Notario) se ha propuesto, entre otros, "que la 
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Otro de los requisitos que se repite en toda las leyes consiste en que tales 


documentos no contengan ninguna instrucción que vulnere el derecho vigente ni la buena 


práctica clínica o que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que se 


hubiera previsto en el momento de emitirlas41. Este último punto es un tanto discutible pues 


el marco legal de cualquier sociedad puede variar durante el intervalo de tiempo que 


transcurra entre el momento de otorgar un documento de voluntades anticipadas y el de 


hacer efectivo su contenido. A este respecto, algunos afirman que lo lógico sería que fuesen 


aceptables previsiones que, aun no estando de acuerdo actualmente con el ordenamiento 


jurídico vigente, en un futuro puedan tener cabida dentro de la legalidad42. No creo, sin 


embargo, que esto deba ser así. Habría que buscar el mecanismo oportuno para que se 


pudiese ampliar de acuerdo con posibles modificaciones legales posteriores, pero no se 


podría incluir ninguna cláusula contraria al Derecho vigente. Con ese razonamiento 


podríamos permitir "cualquier supuesto", en aras a lo que pueda ser el Derecho en un futuro 


y se vulneraría un principio básico en el funcionamiento del Derecho, a saber, la seguridad 


jurídica. Con esa cláusula está haciendo referencia más bien al art. 143.4 del Código Penal 


español en el que se tipifica como ilícito penal la inducción al suicidio y el suicidio a 


petición de la víctima.  


Por otro lado, tampoco queda muy claro qué se quiere decir con el hecho de no sean 


contrarias a la buena práctica clínica. Quizás habrá que encontrar la razón de ser de tal 


excepción en el Código de Ética y Deontología Médica que, en su artículo 27, recoge como 


deber del médico el de intentar la curación y la mejoría del paciente, siempre que sea 


posible ”y cuando ya no sea, permanece su obligación de aplicar las medidas adecuadas 


para conseguir el bienestar del enfermo, aún cuando de ello pudiera derivarse, a pesar de su 


correcto uso, un acortamiento de la vida. En tal caso, el médico debe informar a la persona 


                                                                                                                                                                                          
autodeterminación para el caso de propia incapacidad, la decisión sobre el mantenimiento en vida mediante 
mecanismos artificiales y la salvaguarda de la dignidad en el momento de la muerte -que son derechos 
humanos- puedan ser predeterminados con la presencia de un Notario", cit. en L. IAPICHINO, “Living will in 
Italy” en M. PALACIOS (ed.), o.c., p. 570. 
41 En este sentido se expresan las leyes tanto la general, como las de las distintas comunidades autónomas, a 
saber, el ya citado art. 8 de la ley catalana y el art. 15.3  de la ley 6/2002 de salud de Aragón.  
42 Así, se expresa el Observatori de Bioética i Dret en A. ROYES (coord.), Documento sobre las voluntades 
anticipadas, Observatori de Bioètica i Dret, 2001 Barcelona, 24. 
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más allegada al paciente y, si lo estima apropiado, a este mismo”.  


La inaplicación de las instrucciones previas contrarias a la lex artis parece tener su 


fundamento en la posibilidad de que los deseos del paciente se hayan manifestado con 


mucha anterioridad a la intervención y la ciencia médica haya avanzado de tal modo, que 


pueda existir un desfase entre la voluntad plasmada en el documento y las posibilidades que 


puede ofrecer la Medicina, debido a que en el momento en el que se otorgaron las 


instrucciones previas no existieran las posibilidades posteriores para afrontar la dolencia. 


Respecto a la inaplicación de las voluntades anticipadas que no se correspondan con 


el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarla, resulta 


claro que si no existe tal correspondencia estaremos ante un supuesto distinto del previsto 


por el paciente y, por tanto, no existe ninguna instrucción previa al respecto. 


Para que sean efectivas las advances directives será imprescindible que sean 


accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer su contenido y su 


existencia. En este sentido, la legislación prevé la creación en el Ministerio de Sanidad y 


Consumo el Registro Nacional de Instrucciones previas con la finalidad de asegurar en todo 


el Sistema Nacional de Salud las instrucciones previas manifestadas por los pacientes. Es 


novedosa a este respecto la Ley 6/2002 de Salud de Aragón en la que se recoge que cada 


centro hospitalario deberá contar con una comisión encargada de valorar el contenido de 


dichas voluntades y se crea también el Registro de Voluntades Anticipadas, dependiente del 


Servicio Aragonés de Salud. En el Decreto 100/2003 de 6 de mayo por el que se aprueba el 


Reglamento de organización y el funcionamiento del Registro de Voluntades anticipadas, 


se recoge la creación de Comisiones de Valoración, cuya función será velar porque el 


contenido de las voluntades no vulnere la legislación vigente, los principios de la Ética 


Médica, de la buena práctica clínica o que no se corresponda exactamente con el supuesto 


de hecho que se hubiere previsto en el momento de emitirlas. A su vez, dicha Comisión 


estará formada por tres miembros: de los cuales al menos uno poseerá formación acreditada 


en Bioética clínica y otro será licenciado en Derecho o titulado superior con conocimientos 


acreditados de legislación sanitaria. 


Estos documentos pueden revocarse libremente en cualquier momento, dejando 


constancia por escrito de la revocación. El que estas instrucciones se formalicen por escrito 
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constituye una garantía para que se respete la voluntad del paciente y también una prueba 


documental que exonerará de responsabilidad al médico que deba aplicar u omitir el 


tratamiento43.  


 


6. VALORACIÓN DE ESTOS INSTRUMENTOS 


 


En general, la valoración de estos instrumentos surgidos ante necesidades concretas 


de la práctica de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran parte de los estudiosos en el 


campo de la Bioética consideran que la concreción de la voluntad del paciente, cuando éste 


ya ha perdido la consciencia, es un importante paso adelante en defensa de la autonomía del 


individuo44. Este principio, representa un autoafirmarse del paciente frente a lo que ha sido 


hasta hace bien poco un poder desorbitado del médico. Equiparan estas medidas a aquellas 


que se utilizan para disponer de los bienes patrimoniales. Para muchos, una vez que el 


paciente ya no es consciente, ésta es la mejor forma o la forma menos entrometida de tomar 


decisiones y el mejor modo de respetar su autonomía. Siendo él el que indica las 


instrucciones a seguir o el que señala su propio representante, tiene la confianza de saber 


que se seguirán sus preferencias o que dicha persona tomará las decisiones por él, mejor 


que otro que él no hubiera elegido. Las indicaciones previas garantizan, así, la elección 


individual que, indudablemente, será preferible a las que pudieran tomar los médicos o los 


familiares, en principio. 


No obstante, existen diferencias valorativas en torno a la validez de estos 


instrumentos. Algún sector de la doctrina se la niega por el riesgo implícito de esta 


legislación de legitimar la eutanasia. El ámbito en el que se encuadra el uso del testamento 


vital está muy próximo a la eutanasia y su mera mención reconduce a ella, aunque el living 


                                                             
43 En este sentido, C.M. ROMEO CASABONA, El médico y el Derecho penal, I, Bosch, Barcelona 1981, 
346-347. 
44 Véase un análisis comparativo de la experiencia de diversos países en Advance Directives and Surrogate 
Decision Making in Health Care. United States, Germany and Japan: H.M. SASS - R. M. VEATCH - R. 
KIMURA, Johns Hopkins University Press, Baltimore 1998. 
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will ni surgió con ese fin, ni tiene por qué circunscribirse a los supuestos eutanásicos45.  


En cierto modo, es lógico. En las fases cercanas a la muerte y debido a la 


complejidad de los medios técnicos con los que se cuenta resulta dificultoso el trazar una 


línea nítida entre los distintos supuestos. Todo depende de cómo definamos la eutanasia46. 


Si se considera eutanasia la omisión de un tratamiento vital, lo que se viene denominando 


eutanasia pasiva, en ese caso sí que nos podríamos encontrar legitimando la eutanasia por la 


vía y con la forma del testamento vital. Sin embargo, hoy se admite pacíficamente en la 


doctrina que las actuaciones omisivas al final de la vida, ante una situación irreversible e 


inminente no presentan carácter ilícito, sino que más bien entran dentro de la praxis médica 


y tienden a salvaguardar la integridad física y moral del paciente47, por lo que incluso se 


está desterrando el uso del término "eutanasia" para estas conductas, por lo equívoco de 


esta expresión. Precisamente lo que se está intentando lograr con el testamento vital es que 


los enfermos terminales no sean sometidos a interminables y dolorosas terapias que no 


hacen sino alargarles la vida, sin ninguna perspectiva de mejorar su calidad.  


La conexión entre el testamento vital y la eutanasia también se debe a que las 


Asociaciones en pro del derecho a morir con dignidad48 y los partidarios de la licitud de 


                                                             
45 Esta es la resonancia que ha tenido actualmente en nuestro país la promulgación por varias comunidades 
autónomas de legislaciones sanitarias en las que se prevé la figura del testamento vital. Los medios de 
comunicación y, en general, la proyección en la opinión pública ha sido que con esta legislación se estaba 
dando vía libre a la práctica de la eutanasia, cuando en realidad se trata simplemente de proteger la autonomía 
del paciente frente a la invasión que sufre por la tecnología utilizada.  
46  Ver MARCOS DEL CANO, o.c., (1999), pp. 62-69. 
47 La Conferencia Episcopal Española ha redactado un modelo de declaración de este tipo, en el que se dice: 
“A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario: Si me llega el momento en que no pueda expresar 
mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y pido que esta Declaración 
sea considerada como expresión formal de mi voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y 
que sea respetada como si se tratara de mi testamento (...) pido que si por mi enfermedad llegara a estar en 
situación crítica irrecuperable, no se me mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o 
extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi 
proceso de muerte; que se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos (...)”. 
Véase, J. GAFO, “Testamento vital cristiano”, Razón y Fe 221 (1990), pp. 307-310; DOCUMENTO, 
“Disposizioni del paziente cristiano in fase terminale di malattia”, Medicina e Morale, 49 (1999), pp.  1137-
1151; C.M. ROMEO CASABONA, o.c., p. 463.  
48 Así, la asociación española Derecho a Morir con Dignidad (DMD), ha redactado también un modelo de 
testamento vital en el que, sin embargo, el paciente solicita que le sea administrada la eutanasia activa. 
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estas prácticas, reivindican el derecho a decidir sobre la propia vida cuando ya no haya 


consciencia por parte del individuo, por medio del testamento vital49. Este documento ha 


alcanzado una gran difusión en la opinión pública gracias a la publicidad que le han dado 


estas asociaciones. En estos supuestos, el testamento vital no es simplemente un 


instrumento para no someterse a un determinado tratamiento, sino que se expresa por medio 


del mismo la voluntad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de su situación, solicita 


que se le aplique una dosis letal y así se termine con lo que él considera una vida indigna y 


vegetativa. 


No obstante conviene advertir que, dejando a un lado la legitimidad del living will 


en los casos de eutanasia, la puesta en práctica de estos criterios es muy compleja. De 


hecho, la experiencia de los EEUU en los que ya hace tiempo que se vienen utilizando este 


tipo de instrumentos es ambivalente50. En general, los médicos, los pacientes y la opinión 


pública mantienen actitudes positivas ante las voluntades anticipadas. Sin embargo, esto no 


se traduce en una frecuente utilización de las mismas, con excepción de los enfermos de 


SIDA. En cambio no se ha visto que hayan jugado un especial papel en las decisiones sobre 


tratamientos de sostenimiento vital. 


En nuestro país no existe una tradición en el uso de las voluntades anticipadas. Esa 


falta de utilización se puede deber a que en general no existe una práctica extendida en la 


que el paciente tome parte en las decisiones acerca de los tratamientos en el curso de su 


enfermedad, bien porque prefiere que lo hagan otros, bien porque su decisión no habría 


diferido en mucho a esas decisiones51. Si bien es verdad que hay un marco normativo 


complejo en el que fundamentarse, hay que profundizar más en algunos aspectos. Por 


                                                                                                                                                                                          
 
49 FROSINI explica en un interesante artículo cómo el “living will” abarca tres derechos fundamentales: el 
right to life, el right to freedom y el right to happiness (en el sentido de calidad de vida). El “living will” 
ofrece la posibilidad de hacer lo que uno quiere con su propia vida. Representa la libertad de elección, lo que 
significa que el derecho a la vida es también el derecho a la muerte. Finalmente, comprende el right to 
happiness, en el sentido estricto de vivir los últimos momentos de la propia vida en tranquilidad, ver V. 
FROSINI, “The ‘Living Will’ and the Right to Die”, Ratio Juris 3 (1995), pp. 349-357. 
50 Ver sobre esto, J. LYNN - J.M. TENO, a.c., pp. 574-575. 
51 Otros estudios indican que los pacientes no ven la necesidad de firmar ningún documento pues confían en 
que sus familias tomarán las decisiones adecuadas. 
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ejemplo, habrá que conocer mejor cómo viven los ciudadanos españoles la posibilidad de la 


muerte, cómo desean ser tratados en esos momentos finales, qué valores desean que se les 


respeten, cómo quieren que se impliquen los profesionales sanitarios, sus familiares y sus 


representantes en la toma de decisiones clínicas cuando ellos no sean capaces de decidir. 


Una de las razones que se suelen esgrimir en contra de la validez de estos 


instrumentos es la "distancia" (lógica, por otra parte) que existe desde el momento en que 


se realiza el testamento y el momento en el que se aplica. Se dice que con frecuencia la 


situación anímica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de enfrentarse 


al momento que motivó la firma del escrito por el que renuncia a la continuación del 


tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad con que se hiciera tal 


manifestación. Aunque el enfermo en el momento de firmar la declaración, se encuentra 


con las facultades mentales intactas, su decisión "no puede prever las condiciones efectivas 


de su ejecución en términos tales que vincule rigurosamente la voluntad de quien tiene la 


obligación de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio personal"52. Por otro lado, el 


hecho de que se exprese la voluntad con anterioridad impide tener la certeza de que la 


decisión originaria persista cuando es ejecutada, extremo que se considera imprescindible, 


ya que bien podría darse el caso de que el enfermo hubiera querido modificar su primera 


disposición sin que le hubiese sido posible hacerlo por múltiples impedimentos53.  


Esto se debe a que distintos estudios coinciden en afirmar que el estado psicológico 


de la persona varía mucho del momento en el que se encuentra sana a cuando debe 


encararse con la muerte. En estos últimos casos muchos enfermos se aferran 


desesperadamente a la vida o sus deseos fluctúan de un modo constante54. Evidentemente, 


se trata de una declaración muy peculiar, muy dependiente de las variaciones subjetivas de 


diversa índole. La no coincidencia implica que tal decisión “no puede prever las 


condiciones efectivas de su ejecución en términos tales que vincule rigurosamente la 


                                                             
52 En este sentido, para los casos de eutanasia S. COTTA, “Aborto ed eutanasia: un confronto”, en F. 
D'AGOSTINO (coord.), Diritto e Corporeitá, Jaca Book, Milano 1984, p. 30. 
53 En este sentido, G. ORRÚ, “La tutela della dignità del morente”, en L. STORTONI (ed.), Vivere: diritto o 
dovere. Riflessioni sull'eutanasia, L'Editore, Trento 1992, p. 105. 
54 Ver, M. MARTÍN - J.L. ALONSO, “Aproximación al problema de la eutanasia”, La Ley (17.07.1992), p.  
7. 
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voluntad de quien tiene la obligación de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio 


personal”55. Y será necesaria el reactualizarla hasta que sea posible56.  


No obstante, existen situaciones especialmente conflictivas, como la de los 


enfermos de Alzheimer, donde la voluntad contemporánea (mermada o anulada) puede 


contradecir la expresada en las "indicaciones previas",  con toda la problemática que esto 


conlleva, cuando se trata de pacientes que están conscientes y viven sin necesidad de un 


apoyo externo artificial. 


Otro de los inconvenientes es que las instrucciones del paciente pueden ser 


detalladas o generales. En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo que prohiba un 


determinado tratamiento puede quedar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y en el 


segundo, si son generales, no van más allá de lo reconocido ya, de la práctica habitual. Así, 


en nuestro país en el Código de Ética y Deontología Médica del Consejo General de 


Colegios de Médicos de España afirma que "en los casos de enfermedad incurable y 


terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores físicos y morales del paciente (...) 


evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inútiles u obstinadas" 


(art. 28.2). Además, mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle para que 


libremente consienta, con lo que las instrucciones que se den serán totalmente hipotéticas. 


Otro de los posibles inconvenientes es que, a pesar de que sea una garantía el que se 


exija que sea por escrito, esto mismo puede ser un impedimento. Porque, a veces ese 


documento escrito no se ha realizado con la información suficiente o el lenguaje utilizado 


es ambiguo e impreciso y puede dar lugar a distintas interpretaciones, no simplemente 


formales, sino sustanciales. El escrito no excluirá la interpretación y, por tanto, el juicio del 


que debe ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se recoja en una texto legal esta 


posibilidad, cada palabra igualmente requiere su interpretación, un hecho que, sin duda, 


                                                             
55 Ver S. COTTA, o.c., p. 30. 
56 En el Congreso Mundial de Bioética de Gijón, un grupo de especialistas manifestaban las siguientes 
dificultades bioéticas para su aplicación: 1. El paciente expresa una voluntad hipotética y condicional ya que 
se basa en acontecimientos futuribles, 2. El deseo del paciente expresado en el testamento vital presenta una 
complejidad y dificultad interpretativa por parte del médico en cuanto dicho documento no explicita una 
patología concreta, 3. La correcta interpretación de los valores del paciente por parte de las personas allegadas 
y su influencia sobre la decisión médica final, y 4. Presupone una relación médico-paciente según un modelo 
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limita su utilidad. El que debe tomar la decisión efectivamente determinará en parte su 


contenido57. 


Por otra parte, ¿hasta qué punto el enfermo suscribe ese tipo de instrucciones por él 


mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar costes a la familia, tanto 


económicos como emocionales. Además hay ciertos aspectos que no se mencionan en esas 


"indicaciones previas", generalmente restringidas a los tratamientos médicos, a saber, 


cuestiones espirituales o de lugar, cuestiones que tendrían que incluirse. 


Incluso se ha llegado a afirmar que la exigencia de estas formalidades perjudique la 


relación entre el médico y el paciente. Quizás si se pudiera afrontar este tipo de 


instrucciones desde un diálogo y una confianza entre ambas partes sería mejor. Lo deseable 


es que las opiniones confluyeran y se tomaran las medidas oportunas, basadas en la 


confianza. Pero siendo realistas y teniendo en cuenta el número de pacientes que deben 


visitar los médicos diariamente, parece poco probable que se pudiera resolver esta situación 


por medio del diálogo. 


 


CONCLUSIÓN 


 


En general, se puede prever que los pacientes estarán mejor atendidos o, al menos, 


tratados como ellos desean, si existen voluntades anticipadas. Igualmente, parece que su 


existencia es positiva para el equipo médico, ya que deberán decidir de acuerdo a dichas 


instrucciones y se les exonera de la responsabilidad en cuanto a los resultados de tal 


elección. Sin embargo, las indicaciones previas, aunque necesarias, no son la panacea para 


resolver todas las decisiones que hay que tomar. A veces nos encontraremos con pacientes 


con "advances directives" y en las que sin embargo, no exista ninguna indicación concreta 


aplicable a la situación real en la que se encuentra. 


Además, teniendo en cuenta que estos instrumentos no pueden reproducir la 


decisión actual del paciente capaz, no podremos saber tampoco qué grado de autoridad 


                                                                                                                                                                                          
informativo e interpretativo, en F. FUERTES y otros, a.c., p. 538. 
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estamos otorgando a la propia decisión del enfermo. Lo que es claro es que la importancia 


moral de las indicaciones previas se incrementará en el grado en el que coincidan con la 


decisión reflexiva, informada y contemporánea del paciente. En el supuesto de que se trate 


de indicaciones en las que se haya nombrado a alguien, todo dependerá de la confianza y 


conocimiento que la persona designada tenga respecto de las preferencias del paciente. En 


el caso en que se trate de indicaciones sin haber designado a una persona, entonces tales 


instrucciones deberán ser cuidadosamente consideradas y muy detalladas.  


Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor sería optar por unas indicaciones previas 


combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente estableciese sus 


preferencias en orden a su integridad física y moral al final de su vida y a la vez nombrase 


un apoderado, un sustituto, para que tome la decisión conforme a dichas instrucciones. 


Sería necesario para que fuesen realmente prácticas y viables que se combinasen estos tres 


factores: que fuesen lo más concretas posible y que ese sustituto fuese un miembro de la 


familia o alguien cercano al paciente para interpretar las instrucciones o para tomar 


decisiones. Y, por último, en ausencia de un documento se elaborasen por equipos 


interdisciplinares unos protocolos58, incluyendo una serie de criterios-guía para decidir en el 


caso en que no existan declaraciones previas.  


Parece que lo que sí es conveniente es que, al menos en nuestro país y dado que 


están surgiendo leyes que regulan las "voluntades anticipadas", exista una mayor 


información acerca de lo que son, de qué posibilidades ofrecen y de qué problemas 


plantean. Teniendo en cuenta que se trata de una cuestión muy delicada, será necesaria una 


divulgación de esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero sobre todo en aquellos 


sectores más afectados (médicos, enfermos, juristas, éticos, psicólogos...). 


 


APÉNDICE 


                                                                                                                                                                                          
57 Ver J. LYNN - J.M. TENO, a.c., p. 573. 
58 Véase EMANUEL, L. L. – EMANUEL, E. J., “Decisions at the End of Life: Guided by Communities of 
Patients”, Hastings Center Report, 23 (1993), pp. 6-14.  
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Se adjunta a continuación un modelo de "Documento de voluntades anticipadas"59. 


 


DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS 


 


 


Yo,                                                                                         , mayor  de  edad,  con  DNI  


núm.                 y domicilio en___________                         , calle 


__________________________                                    _______, con plena capacidad de 


obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento de voluntades anticipadas. 


 


En lo que se refiere a la interpretación y aplicación de este Documento, designo mi 


representante  a                                                                                                       , con 


DNI núm.                                , con domicilio en                   


________________________calle _________________________________________                                                      


y teléfono                            , quien deberá ser considerado como interlocutor válido y 


necesario para el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del 


cumplimiento de mi voluntad aquí expresada. De la misma manera, por si se diera el caso 


de renuncia o imposibilidad de mi representante designo como representante sustituto 


a___________________________ , con DNI núm.                       , y domicilio en   


_____________,  calle                                 y teléfono                                         . 


 


DISPONGO: 


 


Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se señalan a 


continuación: 


 


1. Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...) 


2. Daños encefálicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible, 


estado vegetativo persistente,...) 


3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis 


múltiple,...) 


4. Cáncer diseminado en fase avanzada (por ejemplo: tumor maligno con metástasis,...) 
                                                             
59 Del Observatorio de Bioética y Derecho.  
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5. Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (por ejemplo: SIDA,...) 


6.  (otras)  ___________________________________________________ 


              ___________________________________________________ 


 


 


Y si a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por lo menos uno de ellos 


especialista) no hay expectativas de recuperación sin que se sigan secuelas que impidan 


una vida digna según yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -o bien 


que se retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o 


cualquiera otras que intenten prolongar mi supervivencia. 


 


DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de 


cualquier síntoma que pueda ser causa de dolor, padecimiento o malestar, aunque eso 


pueda: 


q Acortar mi expectativa de vida. 


q Poner fin a mi vida.  


 


 


Instrucciones adicionales: 


 


q                                                                                               . 


q                                                                                               . 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 
 Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil: 


 


Si en el momento que me encuentre en alguna de las situaciones antes 


citadas estoy embarazada, mi voluntad es que: 


q Se mantenga íntegramente la validez de este Documento. 


q La validez de este Documento quede en suspenso hasta 


después del parto. 


q La validez de este Documento quede en suspenso hasta 


después del parto, siempre que haya suficientes garantías 


de que mi estado clínico no afecte negativamente al feto. 
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En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de 


conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aquí expresada, solicito ser 


transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.  


 


Lugar y fecha:     __________________, _________________. 


 


 Firma del otorgante:                                                                                       . 


 


Firma del representante:                                                                                     . 


 


Firma del representante sustituto:                                                                       . 


 


 
En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante  notario: 
 


Primer testigo:                                                                    , DNI núm.:                             .  


 


   Firma:                                                   . 


 


Segundo testigo:                                                                  , DNI núm.:                            . 


 


   Firma:                                                    . 


 


Tercer testigo:                                                                      , DNI núm.:                            . 


 


 


   Firma:                                                     . 


 


 


 
Si, más adelante,  el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podrá firmar, 


si lo desea,  la siguiente orden de anulación: 
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Yo,                                                                                             , mayor de edad, con DNI núm.                          


,________________ , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el 


presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos. 


Lugar y fecha:                                                                                             . 


 


Firma:                                                         . 
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22188 LEY 41/2002, de 14 de noviembre, básica
reguladora de la autonomía del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de infor-
mación y documentación clínica.


JUAN CARLOS I
REY DE ESPAÑA


A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo


vengo en sancionar la siguiente Ley.


EXPOSICIÓN DE MOTIVOS


La importancia que tienen los derechos de los pacien-
tes como eje básico de las relaciones clínico-asistenciales
se pone de manifiesto al constatar el interés que han
demostrado por los mismos casi todas las organizaciones
internacionales con competencia en la materia. Ya desde
el fin de la Segunda Guerra Mundial, organizaciones
como Naciones Unidas, UNESCO o la Organización Mun-
dial de la Salud, o, más recientemente, la Unión Europea
o el Consejo de Europa, entre muchas otras, han impul-
sado declaraciones o, en algún caso, han promulgado
normas jurídicas sobre aspectos genéricos o específicos
relacionados con esta cuestión. En este sentido, es nece-
sario mencionar la trascendencia de la Declaración uni-
versal de derechos humanos, del año 1948, que ha sido
el punto de referencia obligado para todos los textos
constitucionales promulgados posteriormente o, en el
ámbito más estrictamente sanitario, la Declaración sobre
la promoción de los derechos de los pacientes en Europa,
promovida el año 1994 por la Oficina Regional para
Europa de la Organización Mundial de la Salud, aparte
de múltiples declaraciones internacionales de mayor o
menor alcance e influencia que se han referido a dichas
cuestiones.


Últimamente, cabe subrayar la relevancia especial del
Convenio del Consejo de Europa para la protección de
los derechos humanos y la dignidad del ser humano
respecto de las aplicaciones de la biología y la medicina
(Convenio sobre los derechos del hombre y la biome-
dicina), suscrito el día 4 de abril de 1997, el cual ha
entrado en vigor en el Reino de España el 1 de enero
de 2000. Dicho Convenio es una iniciativa capital: en
efecto, a diferencia de las distintas declaraciones inter-
nacionales que lo han precedido, es el primer instru-
mento internacional con carácter jurídico vinculante para
los países que lo suscriben. Su especial valía reside en
el hecho de que establece un marco común para la pro-
tección de los derechos humanos y la dignidad humana
en la aplicación de la biología y la medicina. El Convenio
trata explícitamente, con detenimiento y extensión, sobre
la necesidad de reconocer los derechos de los pacientes,
entre los cuales resaltan el derecho a la información,
el consentimiento informado y la intimidad de la infor-
mación relativa a la salud de las personas, persiguiendo
el alcance de una armonización de las legislaciones de
los diversos países en estas materias; en este sentido,
es absolutamente conveniente tener en cuenta el Con-
venio en el momento de abordar el reto de regular cues-
tiones tan importantes.


Es preciso decir, sin embargo, que la regulación del
derecho a la protección de la salud, recogido por el
artículo 43 de la Constitución de 1978, desde el punto
de vista de las cuestiones más estrechamente vinculadas
a la condición de sujetos de derechos de las personas
usuarias de los servicios sanitarios, es decir, la plasma-
ción de los derechos relativos a la información clínica
y la autonomía individual de los pacientes en lo relativo
a su salud, ha sido objeto de una regulación básica en


el ámbito del Estado, a través de la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad.


De otra parte, esta Ley, a pesar de que fija básica-
mente su atención en el establecimiento y ordenación
del sistema sanitario desde un punto de vista organi-
zativo, dedica a esta cuestión diversas previsiones, entre
las que destaca la voluntad de humanización de los servi-
cios sanitarios. Así mantiene el máximo respeto a la dig-
nidad de la persona y a la libertad individual, de un lado,
y, del otro, declara que la organización sanitaria debe
permitir garantizar la salud como derecho inalienable
de la población mediante la estructura del Sistema Nacio-
nal de Salud, que debe asegurarse en condiciones de
escrupuloso respeto a la intimidad personal y a la libertad
individual del usuario, garantizando la confidencialidad
de la información relacionada con los servicios sanitarios
que se prestan y sin ningún tipo de discriminación.


A partir de dichas premisas, la presente Ley completa
las previsiones que la Ley General de Sanidad enunció
como principios generales. En este sentido, refuerza y
da un trato especial al derecho a la autonomía del pacien-
te. En particular, merece mención especial la regulación
sobre instrucciones previas que contempla, de acuerdo
con el criterio establecido en el Convenio de Oviedo,
los deseos del paciente expresados con anterioridad den-
tro del ámbito del consentimiento informado. Asimismo,
la Ley trata con profundidad todo lo referente a la docu-
mentación clínica generada en los centros asistenciales,
subrayando especialmente la consideración y la concre-
ción de los derechos de los usuarios en este aspecto.


En septiembre de 1997, en desarrollo de un convenio
de colaboración entre el Consejo General del Poder Judi-
cial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, tuvo lugar
un seminario conjunto sobre información y documen-
tación clínica, en el que se debatieron los principales
aspectos normativos y judiciales en la materia. Al mismo
tiempo, se constituyó un grupo de expertos a quienes
se encargó la elaboración de unas directrices para el
desarrollo futuro de este tema. Este grupo suscribió un
dictamen el 26 de noviembre de 1997, que ha sido
tenido en cuenta en la elaboración de los principios fun-
damentales de esta Ley.


La atención que a estas materias otorgó en su día
la Ley General de Sanidad supuso un notable avance
como reflejan, entre otros, sus artículos 9, 10 y 61. Sin
embargo, el derecho a la información, como derecho
del ciudadano cuando demanda la atención sanitaria,
ha sido objeto en los últimos años de diversas mati-
zaciones y ampliaciones por Leyes y disposiciones de
distinto tipo y rango, que ponen de manifiesto la nece-
sidad de una reforma y actualización de la normativa
contenida en la Ley General de Sanidad. Así, la Ley Orgá-
nica 15/1999, de 13 de diciembre, de Protección de
Datos de Carácter Personal, califica a los datos relativos
a la salud de los ciudadanos como datos especialmente
protegidos, estableciendo un régimen singularmente
riguroso para su obtención, custodia y eventual cesión.
Esta defensa de la confidencialidad había sido ya defen-
dida por la Directiva comunitaria 95/46, de 24 de octu-
bre, en la que, además de reafirmarse la defensa de
los derechos y libertades de los ciudadanos europeos,
en especial de su intimidad relativa a la información rela-
cionada con su salud, se apunta la presencia de otros
intereses generales como los estudios epidemiológicos,
las situaciones de riesgo grave para la salud de la colec-
tividad, la investigación y los ensayos clínicos que, cuan-
do estén incluidos en normas de rango de Ley, pueden
justificar una excepción motivada a los derechos del
paciente. Se manifiesta así una concepción comunitaria
del derecho a la salud, en la que, junto al interés singular
de cada individuo, como destinatario por excelencia de
la información relativa a la salud, aparecen también otros
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agentes y bienes jurídicos referidos a la salud pública,
que deben ser considerados, con la relevancia necesaria,
en una sociedad democrática avanzada. En esta línea,
el Consejo de Europa, en su Recomendación de 13 de
febrero de 1997, relativa a la protección de los datos
médicos, después de afirmar que deben recogerse y pro-
cesarse con el consentimiento del afectado, indica que
la información puede restringirse si así lo dispone una
Ley y constituye una medida necesaria por razones de
interés general.


Todas estas circunstancias aconsejan una adaptación
de la Ley General de Sanidad con el objetivo de aclarar
la situación jurídica y los derechos y obligaciones de
los profesionales sanitarios, de los ciudadanos y de las
instituciones sanitarias. Se trata de ofrecer en el terreno
de la información y la documentación clínicas las mismas
garantías a todos los ciudadanos del Estado, fortalecien-
do con ello el derecho a la protección de la salud que
reconoce la Constitución.


CAPÍTULO I


Principios generales


Artículo 1. Ámbito de aplicación.


La presente Ley tiene por objeto la regulación de
los derechos y obligaciones de los pacientes, usuarios
y profesionales, así como de los centros y servicios
sanitarios, públicos y privados, en materia de autonomía
del paciente y de información y documentación clínica.


Artículo 2. Principios básicos.


1. La dignidad de la persona humana, el respeto
a la autonomía de su voluntad y a su intimidad orientarán
toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar,
custodiar y transmitir la información y la documentación
clínica.


2. Toda actuación en el ámbito de la sanidad requie-
re, con carácter general, el previo consentimiento de
los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe
obtenerse después de que el paciente reciba una infor-
mación adecuada, se hará por escrito en los supuestos
previstos en la Ley.


3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libre-
mente, después de recibir la información adecuada, entre
las opciones clínicas disponibles.


4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse
al tratamiento, excepto en los casos determinados en
la Ley. Su negativa al tratamiento constará por escrito.


5. Los pacientes o usuarios tienen el deber de faci-
litar los datos sobre su estado físico o sobre su salud
de manera leal y verdadera, así como el de colaborar
en su obtención, especialmente cuando sean necesarios
por razones de interés público o con motivo de la asis-
tencia sanitaria.


6. Todo profesional que interviene en la actividad
asistencial está obligado no sólo a la correcta prestación
de sus técnicas, sino al cumplimiento de los deberes
de información y de documentación clínica, y al respeto
de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por
el paciente.


7. La persona que elabore o tenga acceso a la infor-
mación y la documentación clínica está obligada a guar-
dar la reserva debida.


Artículo 3. Las definiciones legales.


A efectos de esta Ley se entiende por:


Centro sanitario: el conjunto organizado de profesio-
nales, instalaciones y medios técnicos que realiza acti-


vidades y presta servicios para cuidar la salud de los
pacientes y usuarios.


Certificado médico: la declaración escrita de un médi-
co que da fe del estado de salud de una persona en
un determinado momento.


Consentimiento informado: la conformidad libre,
voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en
el pleno uso de sus facultades después de recibir la
información adecuada, para que tenga lugar una actua-
ción que afecta a su salud.


Documentación clínica: el soporte de cualquier tipo
o clase que contiene un conjunto de datos e informa-
ciones de carácter asistencial.


Historia clínica: el conjunto de documentos que con-
tienen los datos, valoraciones e informaciones de cual-
quier índole sobre la situación y la evolución clínica de
un paciente a lo largo del proceso asistencial.


Información clínica: todo dato, cualquiera que sea su
forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar cono-
cimientos sobre el estado físico y la salud de una persona,
o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recu-
perarla.


Informe de alta médica: el documento emitido por
el médico responsable en un centro sanitario al finalizar
cada proceso asistencial de un paciente, que especifica
los datos de éste, un resumen de su historial clínico,
la actividad asistencial prestada, el diagnóstico y las reco-
mendaciones terapéuticas.


Intervención en el ámbito de la sanidad: toda actua-
ción realizada con fines preventivos, diagnósticos, tera-
péuticos, rehabilitadores o de investigación.


Libre elección: la facultad del paciente o usuario de
optar, libre y voluntariamente, entre dos o más alter-
nativas asistenciales, entre varios facultativos o entre
centros asistenciales, en los términos y condiciones que
establezcan los servicios de salud competentes, en cada
caso.


Médico responsable: el profesional que tiene a su
cargo coordinar la información y la asistencia sanitaria
del paciente o del usuario, con el carácter de interlocutor
principal del mismo en todo lo referente a su atención
e información durante el proceso asistencial, sin perjuicio
de las obligaciones de otros profesionales que participan
en las actuaciones asistenciales.


Paciente: la persona que requiere asistencia sanitaria
y está sometida a cuidados profesionales para el man-
tenimiento o recuperación de su salud.


Servicio sanitario: la unidad asistencial con organi-
zación propia, dotada de los recursos técnicos y del per-
sonal cualificado para llevar a cabo actividades sanitarias.


Usuario: la persona que utiliza los servicios sanitarios
de educación y promoción de la salud, de prevención
de enfermedades y de información sanitaria.


CAPÍTULO II


El derecho de información sanitaria


Artículo 4. Derecho a la información asistencial.


1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con
motivo de cualquier actuación en el ámbito de su salud,
toda la información disponible sobre la misma, salvando
los supuestos exceptuados por la Ley. Además, toda per-
sona tiene derecho a que se respete su voluntad de
no ser informada. La información, que como regla gene-
ral se proporcionará verbalmente dejando constancia en
la historia clínica, comprende, como mínimo, la finalidad
y la naturaleza de cada intervención, sus riesgos y sus
consecuencias.


2. La información clínica forma parte de todas las
actuaciones asistenciales, será verdadera, se comunicará
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al paciente de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades y le ayudará a tomar decisiones de acuerdo
con su propia y libre voluntad.


3. El médico responsable del paciente le garantiza
el cumplimiento de su derecho a la información. Los
profesionales que le atiendan durante el proceso asis-
tencial o le apliquen una técnica o un procedimiento
concreto también serán responsables de informarle.


Artículo 5. Titular del derecho a la información asis-
tencial.


1. El titular del derecho a la información es el pacien-
te. También serán informadas las personas vinculadas
a él, por razones familiares o de hecho, en la medida
que el paciente lo permita de manera expresa o tácita.


2. El paciente será informado, incluso en caso de
incapacidad, de modo adecuado a sus posibilidades de
comprensión, cumpliendo con el deber de informar tam-
bién a su representante legal.


3. Cuando el paciente, según el criterio del médico
que le asiste, carezca de capacidad para entender la
información a causa de su estado físico o psíquico, la
información se pondrá en conocimiento de las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho.


4. El derecho a la información sanitaria de los
pacientes puede limitarse por la existencia acreditada
de un estado de necesidad terapéutica. Se entenderá
por necesidad terapéutica la facultad del médico para
actuar profesionalmente sin informar antes al paciente,
cuando por razones objetivas el conocimiento de su pro-
pia situación pueda perjudicar su salud de manera grave.
Llegado este caso, el médico dejará constancia razonada
de las circunstancias en la historia clínica y comunicará
su decisión a las personas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho.


Artículo 6. Derecho a la información epidemiológica.


Los ciudadanos tienen derecho a conocer los pro-
blemas sanitarios de la colectividad cuando impliquen
un riesgo para la salud pública o para su salud individual,
y el derecho a que esta información se difunda en tér-
minos verdaderos, comprensibles y adecuados para la
protección de la salud, de acuerdo con lo establecido
por la Ley.


CAPÍTULO III


Derecho a la intimidad


Artículo 7. El derecho a la intimidad.


1. Toda persona tiene derecho a que se respete
el carácter confidencial de los datos referentes a su salud,
y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa auto-
rización amparada por la Ley.


2. Los centros sanitarios adoptarán las medidas
oportunas para garantizar los derechos a que se refiere
el apartado anterior, y elaborarán, cuando proceda, las
normas y los procedimientos protocolizados que garan-
ticen el acceso legal a los datos de los pacientes.


CAPÍTULO IV


El respeto de la autonomía del paciente


Artículo 8. Consentimiento informado.


1. Toda actuación en el ámbito de la salud de un
paciente necesita el consentimiento libre y voluntario
del afectado, una vez que, recibida la información pre-


vista en el artículo 4, haya valorado las opciones propias
del caso.


2. El consentimiento será verbal por regla general.
Sin embargo, se prestará por escrito en los casos siguien-
tes: intervención quirúrgica, procedimientos diagnósti-
cos y terapéuticos invasores y, en general, aplicación
de procedimientos que suponen riesgos o inconvenien-
tes de notoria y previsible repercusión negativa sobre
la salud del paciente.


3. El consentimiento escrito del paciente será nece-
sario para cada una de las actuaciones especificadas
en el punto anterior de este artículo, dejando a salvo
la posibilidad de incorporar anejos y otros datos de carác-
ter general, y tendrá información suficiente sobre el pro-
cedimiento de aplicación y sobre sus riesgos.


4. Todo paciente o usuario tiene derecho a ser
advertido sobre la posibilidad de utilizar los procedimien-
tos de pronóstico, diagnóstico y terapéuticos que se le
apliquen en un proyecto docente o de investigación, que
en ningún caso podrá comportar riesgo adicional para
su salud.


5. El paciente puede revocar libremente por escrito
su consentimiento en cualquier momento.


Artículo 9. Límites del consentimiento informado y con-
sentimiento por representación.


1. La renuncia del paciente a recibir información
está limitada por el interés de la salud del propio pacien-
te, de terceros, de la colectividad y por las exigencias
terapéuticas del caso. Cuando el paciente manifieste
expresamente su deseo de no ser informado, se res-
petará su voluntad haciendo constar su renuncia docu-
mentalmente, sin perjuicio de la obtención de su con-
sentimiento previo para la intervención.


2. Los facultativos podrán llevar a cabo las inter-
venciones clínicas indispensables en favor de la salud
del paciente, sin necesidad de contar con su consen-
timiento, en los siguientes casos:


a) Cuando existe riesgo para la salud pública a causa
de razones sanitarias establecidas por la Ley. En todo
caso, una vez adoptadas las medidas pertinentes, de
conformidad con lo establecido en la Ley Orgáni-
ca 3/1986, se comunicarán a la autoridad judicial en
el plazo máximo de 24 horas siempre que dispongan
el internamiento obligatorio de personas.


b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la inte-
gridad física o psíquica del enfermo y no es posible con-
seguir su autorización, consultando, cuando las circuns-
tancias lo permitan, a sus familiares o a las personas
vinculadas de hecho a él.


3. Se otorgará el consentimiento por representación
en los siguientes supuestos:


a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar deci-
siones, a criterio del médico responsable de la asistencia,
o su estado físico o psíquico no le permita hacerse cargo
de su situación. Si el paciente carece de representante
legal, el consentimiento lo prestarán las personas vincu-
ladas a él por razones familiares o de hecho.


b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.
c) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz


intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance
de la intervención. En este caso, el consentimiento lo
dará el representante legal del menor después de haber
escuchado su opinión si tiene doce años cumplidos.
Cuando se trate de menores no incapaces ni incapa-
citados, pero emancipados o con dieciséis años cum-
plidos, no cabe prestar el consentimiento por repre-
sentación. Sin embargo, en caso de actuación de grave
riesgo, según el criterio del facultativo, los padres serán
informados y su opinión será tenida en cuenta para la
toma de la decisión correspondiente.
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4. La interrupción voluntaria del embarazo, la prác-
tica de ensayos clínicos y la práctica de técnicas de
reproducción humana asistida se rigen por lo establecido
con carácter general sobre la mayoría de edad y por
las disposiciones especiales de aplicación.


5. La prestación del consentimiento por represen-
tación será adecuada a las circunstancias y proporcio-
nada a las necesidades que haya que atender, siempre
en favor del paciente y con respeto a su dignidad per-
sonal. El paciente participará en la medida de lo posible
en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.


Artículo 10. Condiciones de la información y consen-
timiento por escrito.


1. El facultativo proporcionará al paciente, antes de
recabar su consentimiento escrito, la información básica
siguiente:


a) Las consecuencias relevantes o de importancia
que la intervención origina con seguridad.


b) Los riesgos relacionados con las circunstancias
personales o profesionales del paciente.


c) Los riesgos probables en condiciones normales,
conforme a la experiencia y al estado de la ciencia o
directamente relacionados con el tipo de intervención.


d) Las contraindicaciones.


2. El médico responsable deberá ponderar en cada
caso que cuanto más dudoso sea el resultado de una
intervención más necesario resulta el previo consenti-
miento por escrito del paciente.


Artículo 11. Instrucciones previas.


1. Por el documento de instrucciones previas, una
persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anti-
cipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos per-
sonalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su
salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de los órganos del mismo. El otorgante
del documento puede designar, además, un represen-
tante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor
suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar
el cumplimiento de las instrucciones previas.


2. Cada servicio de salud regulará el procedimiento
adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cum-
plimiento de las instrucciones previas de cada persona,
que deberán constar siempre por escrito.


3. No serán aplicadas las instrucciones previas con-
trarias al ordenamiento jurídico, a la «lex artis», ni las
que no se correspondan con el supuesto de hecho que
el interesado haya previsto en el momento de manifes-
tarlas. En la historia clínica del paciente quedará cons-
tancia razonada de las anotaciones relacionadas con
estas previsiones.


4. Las instrucciones previas podrán revocarse libre-
mente en cualquier momento dejando constancia por
escrito.


5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el terri-
torio nacional de las instrucciones previas manifestadas
por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dis-
puesto en la legislación de las respectivas Comunidades
Autónomas, se creará en el Ministerio de Sanidad y Con-
sumo el Registro nacional de instrucciones previas que
se regirá por las normas que reglamentariamente se
determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud.


Artículo 12. Información en el Sistema Nacional de
Salud.


1. Además de los derechos reconocidos en los artícu-
los anteriores, los pacientes y los usuarios del Sistema


Nacional de Salud tendrán derecho a recibir información
sobre los servicios y unidades asistenciales disponibles,
su calidad y los requisitos de acceso a ellos.


2. Los servicios de salud dispondrán en los centros
y servicios sanitarios de una guía o carta de los servicios
en la que se especifiquen los derechos y obligaciones
de los usuarios, las prestaciones disponibles, las carac-
terísticas asistenciales del centro o del servicio, y sus
dotaciones de personal, instalaciones y medios técnicos.
Se facilitará a todos los usuarios información sobre las
guías de participación y sobre sugerencias y reclama-
ciones.


3. Cada servicio de salud regulará los procedimien-
tos y los sistemas para garantizar el efectivo cum-
plimiento de las previsiones de este artículo.


Artículo 13. Derecho a la información para la elección
de médico y de centro.


Los usuarios y pacientes del Sistema Nacional de
Salud, tanto en la atención primaria como en la espe-
cializada, tendrán derecho a la información previa corres-
pondiente para elegir médico, e igualmente centro, con
arreglo a los términos y condiciones que establezcan
los servicios de salud competentes.


CAPÍTULO V


La historia clínica


Artículo 14. Definición y archivo de la historia clínica.


1. La historia clínica comprende el conjunto de los
documentos relativos a los procesos asistenciales de
cada paciente, con la identificación de los médicos y
de los demás profesionales que han intervenido en ellos,
con objeto de obtener la máxima integración posible
de la documentación clínica de cada paciente, al menos,
en el ámbito de cada centro.


2. Cada centro archivará las historias clínicas de sus
pacientes, cualquiera que sea el soporte papel, audio-
visual, informático o de otro tipo en el que consten, de
manera que queden garantizadas su seguridad, su
correcta conservación y la recuperación de la informa-
ción.


3. Las Administraciones sanitarias establecerán los
mecanismos que garanticen la autenticidad del conte-
nido de la historia clínica y de los cambios operados
en ella, así como la posibilidad de su reproducción futura.


4. Las Comunidades Autónomas aprobarán las dis-
posiciones necesarias para que los centros sanitarios
puedan adoptar las medidas técnicas y organizativas ade-
cuadas para archivar y proteger las historias clínicas y
evitar su destrucción o su pérdida accidental.


Artículo 15. Contenido de la historia clínica de cada
paciente.


1. La historia clínica incorporará la información que
se considere trascendental para el conocimiento veraz
y actualizado del estado de salud del paciente. Todo
paciente o usuario tiene derecho a que quede constancia,
por escrito o en el soporte técnico más adecuado, de
la información obtenida en todos sus procesos asisten-
ciales, realizados por el servicio de salud tanto en el
ámbito de atención primaria como de atención espe-
cializada.


2. La historia clínica tendrá como fin principal faci-
litar la asistencia sanitaria, dejando constancia de todos
aquellos datos que, bajo criterio médico, permitan el
conocimiento veraz y actualizado del estado de salud.
El contenido mínimo de la historia clínica será el siguien-
te:
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a) La documentación relativa a la hoja clínico-
estadística.


b) La autorización de ingreso.
c) El informe de urgencia.
d) La anamnesis y la exploración física.
e) La evolución.
f) Las órdenes médicas.
g) La hoja de interconsulta.
h) Los informes de exploraciones complementarias.
i) El consentimiento informado.
j) El informe de anestesia.
k) El informe de quirófano o de registro del parto.
l) El informe de anatomía patológica.
m) La evolución y planificación de cuidados de


enfermería.
n) La aplicación terapéutica de enfermería.
ñ) El gráfico de constantes.
o) El informe clínico de alta.


Los párrafos b), c), i), j), k), l), ñ) y o) sólo serán exigibles
en la cumplimentación de la historia clínica cuando se
trate de procesos de hospitalización o así se disponga.


3. La cumplimentación de la historia clínica, en los
aspectos relacionados con la asistencia directa al pacien-
te, será responsabilidad de los profesionales que inter-
vengan en ella.


4. La historia clínica se llevará con criterios de uni-
dad y de integración, en cada institución asistencial como
mínimo, para facilitar el mejor y más oportuno cono-
cimiento por los facultativos de los datos de un deter-
minado paciente en cada proceso asistencial.


Artículo 16. Usos de la historia clínica.


1. La historia clínica es un instrumento destinado
fundamentalmente a garantizar una asistencia adecuada
al paciente. Los profesionales asistenciales del centro
que realizan el diagnóstico o el tratamiento del paciente
tienen acceso a la historia clínica de éste como instru-
mento fundamental para su adecuada asistencia.


2. Cada centro establecerá los métodos que posi-
biliten en todo momento el acceso a la historia clínica
de cada paciente por los profesionales que le asisten.


3. El acceso a la historia clínica con fines judiciales,
epidemiológicos, de salud pública, de investigación o
de docencia, se rige por lo dispuesto en la Ley Orgáni-
ca 15/1999, de Protección de Datos de Carácter Per-
sonal, y en la Ley 14/1986, General de Sanidad, y demás
normas de aplicación en cada caso. El acceso a la historia
clínica con estos fines obliga a preservar los datos de
identificación personal del paciente, separados de los
de carácter clínico-asistencial, de manera que como regla
general quede asegurado el anonimato, salvo que el pro-
pio paciente haya dado su consentimiento para no sepa-
rarlos. Se exceptúan los supuestos de investigación de
la autoridad judicial en los que se considere imprescin-
dible la unificación de los datos identificativos con los
clínico-asistenciales, en los cuales se estará a lo que
dispongan los jueces y tribunales en el proceso corres-
pondiente. El acceso a los datos y documentos de la
historia clínica queda limitado estrictamente a los fines
específicos de cada caso.


4. El personal de administración y gestión de los
centros sanitarios sólo puede acceder a los datos de
la historia clínica relacionados con sus propias funciones.


5. El personal sanitario debidamente acreditado que
ejerza funciones de inspección, evaluación, acreditación
y planificación, tiene acceso a las historias clínicas en
el cumplimiento de sus funciones de comprobación de
la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos
del paciente o cualquier otra obligación del centro en


relación con los pacientes y usuarios o la propia Admi-
nistración sanitaria.


6. El personal que accede a los datos de la historia
clínica en el ejercicio de sus funciones queda sujeto al
deber de secreto.


7. Las Comunidades Autónomas regularán el pro-
cedimiento para que quede constancia del acceso a la
historia clínica y de su uso.


Artículo 17. La conservación de la documentación
clínica.


1. Los centros sanitarios tienen la obligación de con-
servar la documentación clínica en condiciones que
garanticen su correcto mantenimiento y seguridad, aun-
que no necesariamente en el soporte original, para la
debida asistencia al paciente durante el tiempo adecuado
a cada caso y, como mínimo, cinco años contados desde
la fecha del alta de cada proceso asistencial.


2. La documentación clínica también se conservará
a efectos judiciales de conformidad con la legislación
vigente. Se conservará, asimismo, cuando existan razo-
nes epidemiológicas, de investigación o de organización
y funcionamiento del Sistema Nacional de Salud. Su tra-
tamiento se hará de forma que se evite en lo posible
la identificación de las personas afectadas.


3. Los profesionales sanitarios tienen el deber de
cooperar en la creación y el mantenimiento de una docu-
mentación clínica ordenada y secuencial del proceso
asistencial de los pacientes.


4. La gestión de la historia clínica por los centros
con pacientes hospitalizados, o por los que atiendan a
un número suficiente de pacientes bajo cualquier otra
modalidad asistencial, según el criterio de los servicios
de salud, se realizará a través de la unidad de admisión
y documentación clínica, encargada de integrar en un
solo archivo las historias clínicas. La custodia de dichas
historias clínicas estará bajo la responsabilidad de la
dirección del centro sanitario.


5. Los profesionales sanitarios que desarrollen su
actividad de manera individual son responsables de la
gestión y de la custodia de la documentación asistencial
que generen.


6. Son de aplicación a la documentación clínica las
medidas técnicas de seguridad establecidas por la legis-
lación reguladora de la conservación de los ficheros que
contienen datos de carácter personal y, en general, por
la Ley Orgánica 15/1999, de Protección de Datos de
Carácter Personal.


Artículo 18. Derechos de acceso a la historia clínica.


1. El paciente tiene el derecho de acceso, con las
reservas señaladas en el apartado 3 de este artículo,
a la documentación de la historia clínica y a obtener
copia de los datos que figuran en ella. Los centros sani-
tarios regularán el procedimiento que garantice la obser-
vancia de estos derechos.


2. El derecho de acceso del paciente a la historia
clínica puede ejercerse también por representación debi-
damente acreditada.


3. El derecho al acceso del paciente a la documen-
tación de la historia clínica no puede ejercitarse en per-
juicio del derecho de terceras personas a la confiden-
cialidad de los datos que constan en ella recogidos en
interés terapéutico del paciente, ni en perjuicio del dere-
cho de los profesionales participantes en su elaboración,
los cuales pueden oponer al derecho de acceso la reserva
de sus anotaciones subjetivas.


4. Los centros sanitarios y los facultativos de ejer-
cicio individual sólo facilitarán el acceso a la historia
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clínica de los pacientes fallecidos a las personas vincu-
ladas a él, por razones familiares o de hecho, salvo que
el fallecido lo hubiese prohibido expresamente y así se
acredite. En cualquier caso el acceso de un tercero a
la historia clínica motivado por un riesgo para su salud
se limitará a los datos pertinentes. No se facilitará infor-
mación que afecte a la intimidad del fallecido ni a las
anotaciones subjetivas de los profesionales, ni que per-
judique a terceros.


Artículo 19. Derechos relacionados con la custodia de
la historia clínica.


El paciente tiene derecho a que los centros sanitarios
establezcan un mecanismo de custodia activa y diligente
de las historias clínicas. Dicha custodia permitirá la reco-
gida, la integración, la recuperación y la comunicación
de la información sometida al principio de confidencia-
lidad con arreglo a lo establecido por el artículo 16 de
la presente Ley.


CAPÍTULO VI


Informe de alta y otra documentación clínica


Artículo 20. Informe de alta.


Todo paciente, familiar o persona vinculada a él, en
su caso, tendrá el derecho a recibir del centro o servicio
sanitario, una vez finalizado el proceso asistencial, un
informe de alta con los contenidos mínimos que deter-
mina el artículo 3. Las características, requisitos y
condiciones de los informes de alta se determinarán
reglamentariamente por las Administraciones sanitarias
autonómicas.


Artículo 21. El alta del paciente.


1. En caso de no aceptar el tratamiento prescrito,
se propondrá al paciente o usuario la firma del alta volun-
taria. Si no la firmara, la dirección del centro sanitario,
a propuesta del médico responsable, podrá disponer el
alta forzosa en las condiciones reguladas por la Ley.
El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dará
lugar al alta forzosa cuando existan tratamientos alter-
nativos, aunque tengan carácter paliativo, siempre que
los preste el centro sanitario y el paciente acepte reci-
birlos. Estas circunstancias quedarán debidamente docu-
mentadas.


2. En el caso de que el paciente no acepte el alta,
la dirección del centro, previa comprobación del informe
clínico correspondiente, oirá al paciente y, si persiste
en su negativa, lo pondrá en conocimiento del juez para
que confirme o revoque la decisión.


Artículo 22. Emisión de certificados médicos.


Todo paciente o usuario tiene derecho a que se le
faciliten los certificados acreditativos de su estado de
salud. Éstos serán gratuitos cuando así lo establezca una
disposición legal o reglamentaria.


Artículo 23. Obligaciones profesionales de información
técnica, estadística y administrativa.


Los profesionales sanitarios, además de las obliga-
ciones señaladas en materia de información clínica, tie-
nen el deber de cumplimentar los protocolos, registros,
informes, estadísticas y demás documentación asisten-
cial o administrativa, que guarden relación con los pro-
cesos clínicos en los que intervienen, y los que requieran


los centros o servicios de salud competentes y las auto-
ridades sanitarias, comprendidos los relacionados con
la investigación médica y la información epidemiológica.


Disposición adicional primera. Carácter de legislación
básica.


Esta Ley tiene la condición de básica, de conformidad
con lo establecido en el artículo 149.1.1.a y 16.ade la
Constitución.


El Estado y las Comunidades Autónomas adoptarán,
en el ámbito de sus respectivas competencias, las medi-
das necesarias para la efectividad de esta Ley.


Disposición adicional segunda. Aplicación supletoria.


Las normas de esta Ley relativas a la información
asistencial, la información para el ejercicio de la libertad
de elección de médico y de centro, el consentimiento
informado del paciente y la documentación clínica, serán
de aplicación supletoria en los proyectos de investigación
médica, en los procesos de extracción y trasplante de
órganos, en los de aplicación de técnicas de reproduc-
ción humana asistida y en los que carezcan de regulación
especial.


Disposición adicional tercera. Coordinación de las his-
torias clínicas.


El Ministerio de Sanidad y Consumo, en coordinación
y con la colaboración de las Comunidades Autónomas
competentes en la materia, promoverá, con la partici-
pación de todos los interesados, la implantación de un
sistema de compatibilidad que, atendida la evolución
y disponibilidad de los recursos técnicos, y la diversidad
de sistemas y tipos de historias clínicas, posibilite su
uso por los centros asistenciales de España que atiendan
a un mismo paciente, en evitación de que los atendidos
en diversos centros se sometan a exploraciones y pro-
cedimientos de innecesaria repetición.


Disposición adicional cuarta. Necesidades asociadas a
la discapacidad.


El Estado y las Comunidades Autónomas, dentro del
ámbito de sus respectivas competencias, dictarán las
disposiciones precisas para garantizar a los pacientes
o usuarios con necesidades especiales, asociadas a la
discapacidad, los derechos en materia de autonomía,
información y documentación clínica regulados en esta
Ley.


Disposición adicional quinta. Información y documen-
tación sobre medicamentos y productos sanitarios.


La información, la documentación y la publicidad rela-
tivas a los medicamentos y productos sanitarios, así
como el régimen de las recetas y de las órdenes de
prescripción correspondientes, se regularán por su nor-
mativa específica, sin perjuicio de la aplicación de las
reglas establecidas en esta Ley en cuanto a la prescrip-
ción y uso de medicamentos o productos sanitarios
durante los procesos asistenciales.


Disposición adicional sexta. Régimen sancionador.


Las infracciones de lo dispuesto por la presente Ley
quedan sometidas al régimen sancionador previsto en
el capítulo VI del Título I de la Ley 14/1986, General
de Sanidad, sin perjuicio de la responsabilidad civil o
penal y de la responsabilidad profesional o estatutaria
procedentes en derecho.
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Disposición transitoria única. Informe de alta.


El informe de alta se regirá por lo dispuesto en la
Orden del Ministerio de Sanidad, de 6 de septiembre
de 1984, mientras no se desarrolle legalmente lo dis-
puesto en el artículo 20 de esta Ley.


Disposición derogatoria única. Derogación general y de
preceptos concretos.


Quedan derogadas las disposiciones de igual o infe-
rior rango que se opongan a lo dispuesto en la presente
Ley y, concretamente, los apartados 5, 6, 8, 9 y 11
del artículo 10, el apartado 4 del artículo 11 y el artícu-
lo 61 de la Ley 14/1986, General de Sanidad.


Disposición final única. Entrada en vigor.


La presente Ley entrará en vigor en el plazo de seis
meses a partir del día siguiente al de su publicación
en el «Boletín Oficial del Estado».


Por tanto,
Mando a todos los españoles, particulares y auto-


ridades, que guarden y hagan guardar esta Ley.


Madrid, 14 de noviembre de 2002.


JUAN CARLOS R.


El Presidente del Gobierno,
JOSÉ MARÍA AZNAR LÓPEZ


22189 LEY 42/2002, de 14 de noviembre, de crea-
ción del Colegio de Prácticos de Puerto.


JUAN CARLOS I


REY DE ESPAÑA


A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo


vengo en sancionar la siguiente Ley.


EXPOSICIÓN DE MOTIVOS


La promulgación de la Ley 27/1992, de 24 de
noviembre, de Puertos del Estado y de la Marina Mer-
cante, ha supuesto un cambio radical en lo referente
a la estructura del practicaje, configurándolo como un
servicio portuario cuya titularidad corresponde a las auto-
ridades portuarias, al tiempo que se residencian en la
Administración marítima competencias sobre su regu-
lación por razones de seguridad marítima.


Los prácticos de puerto constituyen en la actualidad
un conjunto de profesionales con suficientes señas de
identidad propias e intereses comunes cuyas legítimas
aspiraciones de agrupamiento corporativo merecen ser
atendidas por medio del correspondiente cauce legal.
En este sentido, la Federación de Prácticos de Puerto
de España ha solicitado la creación de un Colegio Oficial
Nacional de Prácticos de Puerto adscrito al Ministerio
de Fomento.


Por otra parte, no faltan razones de interés público
que justifiquen la creación del Colegio Oficial de Prác-
ticos de Puerto, ya que puede coadyuvar muy eficaz-
mente a la mejor prestación del servicio de practicaje
y servir como órgano cualificado para participar en los


procedimientos de elaboración de normas susceptibles
de afectar a dicho servicio con carácter general.


En consecuencia, parece pertinente la creación de
un Colegio Oficial de ámbito nacional que, sin perjuicio
de las competencias que en esta materia tienen cons-
titucionalmente reconocidas las Comunidades Autóno-
mas, atienda los fines anteriormente referidos y venga
a llenar un vacío largamente sentido en el ejercicio de
la profesión.


Artículo 1.


Se crea el Colegio Oficial Nacional de Prácticos de
Puerto, que tendrá personalidad jurídica y plena capa-
cidad para el cumplimiento de sus fines con sujeción
a la Ley.


Artículo 2.


1. El Colegio Oficial Nacional de Prácticos de Puerto
agrupará a todos los profesionales con nombramiento
de práctico expedido por las autoridades competentes.
Asimismo, integrará a aquellos prácticos que estén en
posesión del título de Práctico de Número de Puerto
y Práctico de Puerto de España y a todos los prácticos
de atraques otorgados en concesión.


2. Para ejercer legalmente la profesión, será requi-
sito indispensable estar incorporado al Colegio y cumplir
los requisitos legales y estatutarios exigidos por la Ley
de Colegios Profesionales y demás normativa que, como
prácticos profesionales, les fuere de aplicación.


Artículo 3.


El Colegio Oficial Nacional de Prácticos de Puerto
se relacionará con la Administración General del Estado
a través del Ministerio de Fomento y, en lo sucesivo,
con aquel que tenga atribuidas las competencias en la
materia.


Dicho Ministerio ostentará la capacidad de convocar
al Colegio Profesional para participar en los Consejos
u organismos consultivos de la Administración que con-
sidere oportunos.


Disposición transitoria primera.


El Ministro de Fomento, a propuesta de la Federación
de Prácticos de Puerto de España, aprobará los Estatutos
provisionales del Colegio, que regularán, conforme a la
Ley, los requisitos para la adquisición de la condición
de colegiado que permita participar en las elecciones
de los órganos de gobierno, el procedimiento y plazo
de convocatoria de las mencionadas elecciones, así
como la constitución de los órganos de gobierno.


Disposición transitoria segunda.


Constituidos los órganos de gobierno colegiales,
según lo establecido en la disposición precedente, aqué-
llos remitirán al Ministerio de Fomento, en el plazo de
seis meses, los Estatutos a que se refiere la legislación
vigente sobre Colegios Profesionales. El citado Ministerio
someterá a la aprobación del Gobierno los mencionados
Estatutos. La citada aprobación dejará sin efecto dichos
Estatutos provisionales.


Disposición final primera.


Se faculta al Ministro de Fomento para dictar las dis-
posiciones necesarias para la ejecución de la presente
Ley.
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DIGNIDAD HUMANA EN EL FINAL DE LA VIDA Y CUIDADOS 


PALIATIVOS 


  Ana María Marcos del Cano 
  Profesora Titular de Filosofía del Derecho-UNED 


 


El progreso técnico-médico ha supuesto una mejora de las condiciones de vida de la 


persona, pero al mismo tiempo recurriendo a una complicada técnica en el tratamiento de 


las distintas enfermedades se ha aumentado el número de enfermos que requieren unos 


cuidados especiales en los últimos días de su vida. El envejecimiento progresivo de la 


población no es sino reflejo de una mayor expectativa de vida, sin que, por ello, hasta 


ahora, lleve aparejado una mejora en la calidad de la vida de ese núcleo de población cada 


vez más amplio1. Se llegará pronto al convencimiento de que la Administración no puede 


inhibirse ante la importancia que tiene para el cuerpo social la regulación de unos 


comportamientos que, como los relacionados con los cuidados paliativos y a la mejora de la 


calidad de vida, afectan, no sólo a un colectivo determinado, sino también a intereses 


básicos de la colectividad. Entre los que se encuentra la gestión de los recursos dedicados a 


la sanidad y servicios sociales.  


En la actualidad, existe una falta, si se quiere alarmante, de criterios para la toma de 


decisiones al final de la vida. Esta situación es manifestada por los distintos especialistas 


que se encuentran trabajando con enfermos terminales, con ancianos, o con pacientes 


crónicos, como pueden ser los enfermos de alzheimer. Estas cuestiones que, anteriormente 


podían solucionarse con arreglo a la lex artis, son ahora difícilmente subsumibles en ella, 


buscándose por parte de los especialistas (médicos y personal sanitario en general), una 


serie de criterios de racionalidad en los que basar las decisiones que la realidad clínica 


diaria les demanda. 


En función de esta situación se han comenzado a crear en distintos centros 


hospitalarios los denominados Comités de ética, sin que, sin embargo, sea la tónica general. 


Estos comités son de gran ayuda para la toma de decisiones en casos difíciles, aunque 


                                                
1 La población mayor de 60 años está cerca de los 600 millones de personas, de las cuales 


dos terceras partes viven en países en desarrollo, y se estima que para el 2025 serán 1.200 millones. 
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también es cierto que es necesario que se nutran no sólo de especialistas en distintas áreas 


(juristas, filósofos, psicólogos...), sino que además cuenten con unos criterios de actuación 


comunes. Su función consiste en deliberar, en argumentar sobre reglas de actuación, en 


justificar racionalmente una decisión en unas coordenadas determinadas2. 


Uno de los criterios que se suele utilizar en estas situaciones es el respeto a la 


dignidad del paciente. Este valor, fundamental desde cualquier perspectiva desde la que nos 


situemos, pierde en gran medida su virtualidad configuradora en la fase final de la vida, por 


la ambigüedad con la que es utilizado. En este sentido, el único significado que ha logrado 


un consenso es el de evitar el encarnizamiento terapéutico y que para lograrlo y preservar la 


dignidad en esa fase contribuyen en gran medida la puesta en práctica de los cuidados 


paliativos. Dignidad y cuidados paliativos, pues, se unen indisolublemente cuando 


afrontamos la toma de decisiones en el tratamiento de enfermos terminales. En la 


actualidad, éstos se abordan en documentos internos, ya sean de centros sanitarios o de 


organizaciones relacionadas con los mismos. Es evidente que los cuidados paliativos 


constituyen en la actualidad un foco de preocupación para amplios sectores de la sociedad, 


siendo una de las cuestiones importantes en la gestión de los centros aludidos. Esta 


realidad, unida al hecho del avance vertiginoso desde los años 70 en el campo de las 


unidades de cuidados intensivos, ha originado todo un debate acerca de qué significa la 


dignidad humana en el morir o qué es el derecho a morir con dignidad.  


Dos han sido los significados que se le vienen atribuyendo: por un lado, derecho a 


morir como posibilidad de elegir el modo, momento y lugar de la propia muerte3; y, por 


                                                
2 Sobre los comités de ética véase M. ATIENZA, "Juridificar la bioética. Bioética, derecho 


y razón práctica", Claves de razón práctica, núm. 61, abril 1996, p. 4; C. VIAFORA (coord.), 
Comitati etici. Una proposta bioética per il mondo sanitario, Padova, Fondazione Lanza, 
Gregoriana Librería Editrice, 1995; COMITÉ NACIONAL DE BIOÉTICA ITALIANO, "De los 
Comités de Bioética", Medicina y Ética, 1993-1994, p. 14; núm. 222 de Labor Hospitalaria. 


 
3 Gran parte de las peticiones de legitimidad de la eutanasia aluden como fundamento de sus 


alegaciones al denominado “derecho a morir con dignidad”. Del mismo modo, las asociaciones que 
luchan por la homologación jurídica de la eutanasia se denominan en casi todos los países 
Asociaciones por el Derecho a Morir con Dignidad. Véase sobre las Asociaciones pro Derecho a 
Morir con Dignidad: DWONING/SMOKER (eds.), "The Voluntary Euthanasia Movement", en 
Voluntary Euthanasia, London, Humanities Press International, 1986, pp. 255-274; 
HUMPHRY,D./WICKETT, A., El derecho a morir. Comprender la eutanasia, Tusquests (eds.), 
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otro o como condición de aplicación de aquélla4, el recurso a los cuidados paliativos con el 


fin de conseguir una muerte natural, sin dolor. La eutanasia se equipara al derecho a morir 


con dignidad. Parece que la dignidad en el morir implica morir sin dolor5, a lo cual están 


encaminados los cuidados paliativos. La pregunta entonces sería: si lo que se quiere es 


preservar la dignidad en el morir ¿será necesario despenalizar la eutanasia o bastará con la 


aplicación de los cuidados paliativos? ¿O ambas? Normalmente, los partidarios de los 


cuidados paliativos niegan cualquier legitimidad a la eutanasia. Sin embargo, ambas 


posturas legitiman sus posiciones en el concepto de dignidad humana, lo que dificulta en 


gran medida el discurso normativo.  


Es claro que se necesita concretar el significado de la dignidad humana en el final 


de la vida. Hasta ahora se viene utilizando como legitimador de posturas antagónicas, de 


este modo, un valor de la importancia de la dignidad puede quedar vacío de contenido en 


una fase en la que la persona necesita preservar todos sus derechos, al encontrarse más 


desvalido que nunca. Habrá que estar muy atento a las circunstancias concretas con el fin 


de saber qué es lo digno en estos momentos. En principio, como afirma Küng el problema 


de la dignidad en el morir se trata sobre todo de una responsabilidad individual de cada 


uno6, si bien es irrenunciable una política asistencial seria que incluya un adecuado 


                                                                                                                                               
1989, trad. de María Rosa Buixaderas, pp. 218 y ss.; CAUCANAS-PISIER, P., "Asociaciones en 
defensa del derecho a morir dignamente", Concilium, año XXI, 1985, pp. 375-385. En España, 
como ya vimos, existe desde 1984, la Asociación del derecho a morir dignamente, inscrita en el 
Registro del Ministerio del Interior el día 13 de diciembre de 1984 con el número 57.889.  


 
4 Así está sucediendo con la nueva ley de la eutanasia en Bélgica, que exige la aplicación de 


los cuidados paliativos al enfermo y, sólo en el caso de que éstos no produjeran el efecto deseado, 
se podría practicar la eutanasia. Ver el contenido de la ley en http://www.moniteur.be. Sobre la 
misma ver A.M. MARCOS DEL CANO, "La despenalización de la eutanasia en Bélgica", (en 
prensa). 


 
5 No hay que olvidar que etimológicamente eutanasia proviene del griego y significa "buena 


muerte". Algunos piensan que la "dignidad en el morir" forma parte de la idea general de calidad de 
vida, que podría incluir el final voluntario. La tesis es que si la dignidad gobierna o ha de gobernar 
la existencia, resultará incompatible con niveles intolerables de sufrimiento. En este sentido, M.T. 
LÓPEZ DE LA VIEJA, Principios morales y casos prácticos, Madrid, Tecnos, 2000, p. 56. 


 
6 En  H. KÜNG/W. JENS, Morir con dignidad, Editorial Trotta, Madrid, 1997, trad. de José 


Luis Barbero. 
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tratamiento, integral, a los enfermos moribundos, tanto en el hospital, como en los 


domicilios particulares. 


 


 


1. AMBIGÜEDAD DEL CONCEPTO DE LA DIGNIDAD HUMANA COMO 


CRITERIO DECISORIO EN LA FASE FINAL DE LA VIDA 


 


La dignidad humana susceptible de numerosos análisis y no menos intentos 


definitorios7, constituye un fundamento, sino infructuoso, sí confuso en las situaciones que 


se plantean al final de la vida. Esto es producto de la ambigüedad que de suyo presenta el 


término. Sin embargo, de la dignidad todos tenemos una intuición fundamental, que la 


filosofía podrá quizás reforzar, pero no activar. Quien tenga la convicción de que de la 


dignidad humana y de su defensa depende -de forma esencial- el destino del hombre, 


pensará que es esencial tener siempre viva y activa la reflexión en torno a la misma8.  


Se pueden apreciar dos concepciones (simplificando mucho9) de la dignidad: para 


unos es aquel valor que "prescribe tratar a los hombres de acuerdo con sus voliciones y no 


                                                
7 Véase E. FERNÁNDEZ, "La dignidad de la persona", en Estado, sociedad civil y 


democracia, recogido en el libro colectivo Valores, derechos y Estado a finales del siglo XX, 
edición y prólogo de Eusebio Fernández, Ed. Dykinson, Madrid, 1996, pp. 149 y ss; la editorial del 
num. 11, octubre-enero 2002 de la revista Fundación ciencias de la salud,"Dignidad y no sólo 
precio"; J. CONILL, ""La dignidad humana como concepto", Fundación ciencias de la salud, num. 
11, octubre-enero 2002, pp. 50-53. 


 
8 Así se expresaba en las Jornadas Internacionales de Bioética celebradas en la Universidad 


de Navarra los días 21-23 de octubre de 1999, el profesor F. D'AGOSTINO, aludiendo tambièn a la 
necesidad de que dicho concepto debe ser redefinido sino queremos correr el riesgo de dejarle sólo 
como una fachada vacía. 


 
9 El concepto de dignidad humana comienza siendo político y social en Roma. Se relaciona 


con la pertenencia a la nobleza, con la función, el cargo o los méritos a favor de la res publica y 
depende por tanto del reconocimiento de la comunidad. También se relaciona con el 
comportamiento, los modales y el tipo de vida, lo cual conecta con términos como maiestas y 
decus. Una segunda acepción desde el punto de vista histórico sería la acuñada por el cristianismo, 
algunos estoicos y Cicerón, consistiría en un sentido interno, que constituye la verdadera base de la 
noción contemporánea de dignidad. En cierto sentido enlaza con la virtud (proveniente de Grecia), 
pero indica más bien el rango superior del hombre en el cosmos. Posteriormente los humanistas 
introducen motivos seculares e innovadores reinterpretaciones de lugares y personajes de la 
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en relación con otras propiedades sobre las cuales no tienen control"10, lo que, en gran 


medida, significa que el respeto a la dignidad humana viene a coincidir con la capacidad 


que otorga el principio de autonomía, es decir, que la persona puede hacer libremente lo 


que desee con su propia vida, pues es él dueño de su vida. Para otros, sin embargo, la 


dignidad estriba en que un hombre es digno por el mero hecho de pertenecer a la especie 


humana. No se requiere cualidad de ningún tipo11. No se puede reducir la dignidad a la 


capacidad volitiva, sino que debe convertirse en un respeto a la persona en su totalidad, 


incluyendo también sus manifestaciones y deseos, pero no sólo eso, sino también la 


condición espiritual del hombre, es decir, su capacidad de transcenderse a sí mismo12. Y, 


por otra parte, no hay que olvidar la dimensión social de la dignidad, de lo contrario 


podríamos caer en un total subjetivismo y relatividad13. 


 En la literatura específica sobre estas cuestiones el derecho a morir con dignidad se 


entiende de dos modos contrapuestos, como acabamos de ver. Lo único que encuentra 


consenso es el rechazo al encarnizamiento terapéutico. En este sentido, Romeo Casabona 


                                                                                                                                               
tradición (griega y bíblica) destacando la libertad y la capacidad del hombre para convertirse en 
artífice de su propia vida. Habrá que esperar a la Ilustración alemana en el siglo XVIII, donde se 
entiende, gracias a la contribución de Kant, como el valor interno de la persona humana, en virtud 
de su racionalidad moral, su capacidad autolegisladora universal, en definitiva, su autonomía moral. 
Se introduce como un valor incondicionado. Actualmente, CONILL preconiza un concepto de 
dignidad desde una hermenéutica crítica en la que se articulan dos lados: 1) el aspecto experiencial 
del concepto, en el que se fusionan los horizontes históricos y culturales de los que se nutre (fusión 
de contenidos religiosos, humanistas, ilustrados, emancipadores, científicos); y 2) el aspecto 
transcendental que, a través de la reflexión, ha sido capaz de descubrir el momento incondicionado 
de la razón y su configuración como categoría antroponómica, en "La dignidad...", 2002, p. 53. 


 
10 En C.S. NINO, Ética y derechos humanos, Buenos Aires, Piados, 1984, p. 173. 
 
11 Véase A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosófico-jurídico, Madrid, 


Marcial Pons-UNED, 1999, pp. 113-118. 
 
12 Véase J. BALLESTEROS, "Derechos humanos: ontología versus reduccionismos", 


Persona y Derecho, núm. 9, 1982, pp. 230-240; J. BALLESTEROS, "Exigencias de la dignidad 
humana en Biojurídica", en G.M. TOMÁS GARRIDO, Manual de bioética, Barcelona, Ariel, 2001, 
pp. 179-203. 


 
13 Véase M.A. ALEGRE MARTÍNEZ, La dignidad de la persona como fundamento del 


ordenamiento constitucional español, León, Universidad de León, 1996. 
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afirma que "continuar con el tratamiento cuando ya no existe posibilidad de recuperación 


implica una grave infracción al respeto de la dignidad humana reconocida en nuestra 


Constitución"14.  


El problema desde el punto de vista jurídico no es baladí pues en el art. 10 de 


nuestra Constitución declara la dignidad humana como fundamento del orden político y de 


la paz social. Y es la dignidad la que debe presidir y hacer de criterio interpretativo de todas 


aquellas modificaciones normativas que se propongan. La función hermenéutica del art. 10 


es indiscutible. Los derechos fundamentales encuentran su fundamento precisamente en la 


dignidad de la persona. Así, ésta aparece unida inescindiblemente al ejercicio y a la 


protección de los derechos de la persona. Se configura la dignidad, no ya como un derecho 


más, sino como “lo que se debe a la persona por su calidad de tal y, si se quiere darle un 


sentido jurídico más idóneo, lo que es ‘adecuado’ a la naturaleza misma del hombre como 


ser personal”15, situándose la dignidad en la “atalaya” del ordenamiento jurídico, desde la 


cual se deberá velar para que todas y cada una de las normas respeten el contenido de la 


misma16. 


Evidentemente, el problema de la definición de la dignidad humana excede de mis 


pretensiones. En este trabajo, me interesa no tanto llegar a un concepto de dignidad humana 


en cuanto tal, sino a la concreción de ese concepto en la etapa final de la vida y en su 


relación con el derecho a la vida. Como decía Larenz "determinar en particular qué 


                                                
14 En C.M. ROMEO CASABONA, "El marco jurídico-penal de la eutanasia en el derecho 


español", Revista de la Facultad de Derecho de la Universidad de Granada, homenaje al Profesor 
José Antonio Saínz Cantero, nº 13, II, 1987, p. 196. 


 
15 Cfr. SÁNCHEZ AGESTA, Sistema político..., 1987, p. 91. 
 
16 ZUGALDÍA, no obstante, advierte de los peligros que puede ocasionar la ambigüedad del 


término “dignidad”. Entiende que "como la dignidad humana entendida como derecho al respeto y a 
la consideración que merece la persona supone la existencia de un ordenamiento jurídico del que 
puedan derivarse los caracteres que deben concurrir para configurar una vida como "digna"; si bien 
es cierto que la dignidad así entendida puede favorecer muchas veces al sujeto, no debe ocultarse 
que tal valoración entraña al mismo tiempo un grave peligro: puede volverse "contra" el sujeto 
justificando la eliminación de aquéllos que no reúnen los caracteres que el ordenamiento jurídico ha 
predeterminado como constitutivos de la "dignidad humana", en ”Eutanasia y homicidio a petición; 
situación legislativa y perspectivas político-criminales”, Revista de la Facultad de Derecho de la 
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comportamientos lesionan la dignidad de otro es algo que sólo puede esclarecerse en un 


constante proceso de concreción y, por tanto, con una dimensión temporal. Para ello, es 


decisivo el juicio del llamado a investigar el Derecho y la reacción de la opinión pública 


ante actos de un determinado tipo"17. 


Con esta finalidad, mostraré la incidencia que ese criterio ha tenido en la práctica 


legislativa y jurisprudencial, sobre todo española, especialmente en determinados supuestos 


equiparables a la eutanasia en los que entraban en conflicto la vida y la libertad del 


individuo, para conocer cuál es el significado que se atribuye a la dignidad. 


 


1.1 La dignidad humana como obligación de conservar la propia vida 


 


La dignidad humana en el morir es comprendida por muchos sectores como un valor 


que, ante todo y como primer presupuesto, implica la obligación de conservar la propia 


vida. Desde esta posición la dignidad legitimaría la indisponibilidad de la propia vida por 


parte de cualquiera, incluso por parte del propio individuo que vive esa vida18. Es 


precisamente la dignidad la que fundamenta la irrenunciabilidad del derecho a la vida, de 


tal modo que éste queda configurado como un derecho-deber, como un deber genérico que 


hay que respetar. La dignidad humana es una realidad previa a la autodeterminación, 


atribuida a la existencia de la vida humana en cuanto tal, en su dimensión ontológica, al 


margen de la funcional. 


                                                                                                                                               
Universidad de Granada. Homenaje al Prof. José Antonio Saínz Cantero, nº 13, vol. II, 1987, p. 
282. 


17 En K. Larenz, Derecho Justo. Fundamentos de ética jurídica, Madrid, Civitas, trad. Luis 
Díez Picazo, 1993, p. 60. 


 
18 En este sentido, H. PH. VISSER'T HOOF, "Un droit de disposer de soi même? Droit et 


morale face au défi technologique”, Archives de Philosophie du Droit, 1987, p. 351: "Postular un 
"derecho de disponer de uno mismo", es todo lo contrario a la dignidad, es escudarse en la 
abstracción de una libertad que se separa de sus contextos precisos, es en suma introducir un nuevo 
sagrado".  
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En el criterio de la dignidad humana se pueden apreciar, pues, dos vertientes19: por 


un lado, la dignidad constituye un límite para la actuación de terceros; por el otro, la 


dignidad se traduce en el respeto de la persona hacia sí misma y en la indisponibilidad de la 


propia persona, que, en ningún caso, puede transformarse en medio. La relación del hombre 


consigo mismo -se dice- no es una relación de propiedad del yo sobre su vida y su cuerpo, 


sino una relación de obediencia al conjunto de deberes que derivan de la idea de la 


humanidad. Así pues, reconocer la dignidad de la vida humana y en consecuencia su 


indisponibilidad es el presupuesto de todo discurso jurídico sobre el hombre y, si se 


prefiere, según algunos, el derecho humano fundamental20. 


Es así como se debe interpretar la “dignidad humana” que recogen la mayoría de las 


Declaraciones Internacionales y las Constituciones actuales. Y es así también como parece 


que debe ser interpretado el artículo 10.1 de la vigente Constitución española, artículo que 


consagra los postulados básicos de carácter axiológico del orden jurídico-político español21. 


En consecuencia, frente a los que afirman que, la mayor parte de las veces, las 


situaciones en las que se halla el enfermo terminal pueden ser indignas, desde esta posición 


se sostiene que el riesgo de la indignidad puede evitarse recurriendo a las soluciones 


adecuadas, sin necesidad de acabar con la propia vida22. Por ejemplo, el tratamiento en 


                                                
19 En este sentido, G. ROBLES MORCHÓN, Los derechos fundamentales y la ética en la 


sociedad actual, Madrid, Cuadernos de Civitas, 1992, p. 187; A. RUGGERI/A. SPADARO, 
"Dignità dell'uomo e giurisprudenza costituzionale prime notazioni", Politica del Diritto, a. XXII, 
n. 3, settembre 1991, p. 367. 


 
20 Ver el comentario sobre la Propuesta del Parlamento Europeo sobre asistencia a 


enfermos terminales en el cual alude a la dignidad del paciente, en D'AGOSTINO, F., "Criteri di 
valutazione giuridica della proposta di risoluzione sull'assistenza ai pazienti terminali presentata al 
Parlamento Europeo", en Parere del Comitato Nazionale per la Bioetica sulla Proposta di 
Risoluzione sull'assistenza ai pazienti terminali, Presidenza del consiglio dei ministri, Dipartimento 
per l'informazione e l'editore, 1991, pp. 52-53. 


 
21 En este sentido, L. SÁNCHEZ AGESTA, Sistema Político de la Constitución Española 


de 1978, 5ª ed., Madrid, Edersa, 1987, p. 88, este precepto, aunque no está situado en el Título 
preliminar, "tiene el valor de un principio fundamental, en cuanto que define el contenido del 
Estado de Derecho: aunque está referido al Título I, informa todo el texto constitucional". 


 
22 Esta es la posición mantenida por la Iglesia Católica, entre otros. Ver el magisterio 


expuesto en J.R. FLECHA, La fuente de la vida. Manual de Bioética, Salamanca, Ediciones 
Sígueme, 1999, pp. 375-418. 







 


En ISBN 10: 84-8444-738-3; Biotecnología, Derecho y dignidad humana, N. MARTÍNEZ MORÁN 
(coord.), Granada, 2003, Comares, cap. 9, pp. 237-257. 


 


 


unidades del dolor, por medio de los cuidados paliativos, o bien el ingreso en un centro 


especializado para enfermos terminales (los famosos hospices ingleses). Se trata del 


derecho a morir naturalmente: no insistiendo en la prolongación de una vida cuyo fin 


presenta carácter irreversible, ni desistiendo de la misma23. Así pues, la dignidad del 


enfermo terminal se concreta en el derecho a que no se le prolongue ni se le quite su vida 


de un modo artificial, tratándole siempre como un fin en sí mismo y no como un medio al 


servicio de la investigación médica o de intereses sociales secundarios24. Pero no hay 


ninguna razón suficiente que permita afirmar sin más que es indigna la muerte que sea 


precedida y acompañada de sufrimientos25.  


Consecuentemente la dignidad en el morir se concretaría en la necesidad de un 


cuidado integral a los enfermos, aliviando sus sufrimientos y angustias en la medida de lo 


posible26, el derecho a rechazar el “encarnizamiento terapéutico”27. Desde este punto de 


                                                                                                                                               
 
23 En J. MASIÁ, “¿Eutanasia o buena muerte? Cuestiones éticas más allá y más acá de la 


muerte”, en J. GAFO (ed.), La eutanasia y el arte de morir, Madrid, Publicaciones de la 
Universidad Pontificia de Comillas, 1990, pp. 125-143. 


 
24 Esta postura rechaza expresamente el denominado “vitalismo médico” que, al consistir en 


una lucha obstinada por la vida de una persona aun cuando no existan expectativas de 
supervivencia, somete a la misma a tratamientos que suponen una intromisión desmedida en la 
integridad física y psíquica del sujeto.  


 
25 Ver L. CICCONE, Eutanasia, Problema cattolico o problema di tutti?, Roma, Cittá 


Nuova, 1991, p. 13. 
 
26 Ver B. POLLARD, Eutanasia, Madrid, Rialp (ed.), 1991, pp. 42-43. Traducción Adela 


Temes; M. VIDAL,  Bioética. Estudios de bioética racional, Madrid, Tecnos, 1989, pp. 76-77; C. 
LEGA,  Manuale di Bioetica e Deontologia Medica, Milano, Giuffré, 1991, p. 298. 


 
27 Ver J. GAFO y otros, La eutanasia y el derecho a morir con dignidad, Madrid, Paulinas 


(ed.), 1984; J. R. FLECHA ANDRÉS, "Eutanasia y muerte digna. Propuestas legales y juicios 
éticos", Revista de Derecho Canónico, vol. 45, nº 124, enero-junio, 1988, pp. 7-61; J.R. FLECHA,/ 
J.M MÚGICA,., La pregunta moral ante la eutanasia, Salamanca, Universidad Pontificia de 
Salamanca, 1985. La Conferencia Episcopal Española ha hecho público un documento sobre la 
eutanasia en el cual se establece el contenido del "derecho a una auténtica muerte digna: el derecho 
a no sufrir inútilmente; el derecho a que se respete la libertad de su conciencia; el derecho a conocer 
la verdad de su situación; el derecho a decidir sobre sí mismo y sobre las intervenciones a que se le 
haya de someter; el derecho a mantener un diálogo confiado con los médicos, familiares, amigos y 
sucesores en el trabajo; el derecho a recibir asistencia espiritual. El derecho a no sufrir inútilmente y 
el derecho a decidir sobre sí mismo amparan y legitiman la decisión de renunciar a los remedios 







 


En ISBN 10: 84-8444-738-3; Biotecnología, Derecho y dignidad humana, N. MARTÍNEZ MORÁN 
(coord.), Granada, 2003, Comares, cap. 9, pp. 237-257. 


 


 


vista, la dignidad indica ante todo el respeto de los valores de la persona, los cuales no se 


limitan a una supervivencia más o menos larga o a una reanimación prolongada, sino que se 


extiende más bien a aquel clima de serenidad, de paz y, en cuanto es posible, de 


consciencia, que debería ser propio del ser humano. Estamos, evidentemente, ante una tarea 


más total que excede las funciones de la Medicina y que requerirá otras colaboraciones, 


como psicólogos, asistentes sociales, los mismos familiares, etc28. 


Estos puntos constituyen una plataforma comúnmente aceptada como contenido de 


la dignidad del morir. En este sentido se recoge también el concepto de dignidad en la 


Recomendación del Consejo de Europa relativa a la protección de los derechos del hombre 


y de la dignidad de los enfermos terminales y los moribundos29. De hecho, comienza así: 


"El Consejo de Europa tiene la vocación de proteger la dignidad de los seres humanos y los 


derechos que de ella derivan". Esta idea es una constante en el Consejo de Europa. En su 


primera resolución sobre este tema en 197630 ya afirmaba la necesidad ante los progresos 


rápidos y constantes de la Medicina de que el derecho de los enfermos a la dignidad e 


                                                                                                                                               
excepcionales en la fase terminal, siempre que tras ellos no se oculte una voluntad suicida", en La 
eutanasia. 100 cuestiones y respuestas sobre la defensa de la vida humana y la actitud de los 
católicos, borrador definitivo, octubre 1992, p. 19. En Italia, C. FIORE, Eutanasia. La "dolce 
morte". Che significa il diritto a morire con dignitá?, 1988, Elledici (ed.), Torino, pp. 27 y ss.  


 
28 Véase J. GARCÍA FÉREZ,  Ética de la salud en los procesos terminales, Madrid, San 


Pablo, 1998, pp. 150-176. 
 
29 Núm. 1418, 25 de junio de 1999. Se puede consultar el texto traducido en MARCOS 


DEL CANO, La eutanasia.., 1999, pp. 319-323. Esta recomendación, en concreto, su párrafo 9 en 
el que se recomienda  a los Estados miembros a respetar y proteger la dignidad de los enfermos 
incurables y de los moribundos a todos los efectos, ha sido alegada en el caso Pretty contra Reino 
Unido por el Tribunal Europeo de Derechos Humanos.  


 
30 Resolución núm. 613, 1976. También  Recomendación 779 aprobada por la Asamblea 


parlamentaria europea el 29 de enero de 1976, punto 5, ver su contenido traducido en MARCOS 
DEL CANO, La eutanasia..., 1999, pp. 271-272. También en ese año la Natural Death Act de 
California de 1976 establece el reconocimiento de que "toda persona adulta tiene un derecho 
fundamental al control de las decisiones que se refieren a la suministración de las curas médicas 
sobre la propia persona, incluidas las decisiones de que no se utilicen o de que sean interrumpidos 
procedimientos de sostenimiento vital en el caso en que se encuentre en una situación terminal". 
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integridad se definieran con precisión y se concedieran a todos31.  En su última 


recomendación se propone la defensa del derecho a la dignidad de los moribundos 


mediante el acceso de éstos a los cuidados paliativos, como derechos individuales 


reconocidos por ley en todos los Estados miembros. Asimismo establece una serie de 


medidas concretas con el fin de que se incorporen los cuidados paliativos al sistema 


institucional. Por otro lado, en la reciente ley aprobada en noviembre de 200232 en nuestro 


país, la dignidad humana encabeza el articulado, dice así: "La dignidad de la persona 


humana, el respeto a la autonomía de su voluntad y a su intimidad orientarán toda la 


actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la información y 


la documentación clínica". Si bien se reconoce el principio del consentimiento informado, 


no se ha abordado el tema de los cuidados paliativos, haciendo una simple mención en su 


art. 21 cuando habla del alta del paciente33. 


En cuanto a los pronunciamientos judiciales, el dramático caso de Diane Pretty nos 


viene a colocar ante la negativa de los Tribunales de reconocer el derecho a morir. Después 


de que su demanda fuera desestimada por el Tribunal de Apelación Británico, acudió en 


contra de su país al Tribunal Europeo de Derechos Humanos. Se trata del asunto Pretty 


contra Reino Unido (nº 2346/2002). La demandante, Diane Pretty, de 42 años sufre de una 


neuropatía incurable que corroe el sistema nervioso sin afectar su capacidad mental. No 


puede caminar, moverse ni alimentarse por sí misma34.  El estado en el que le ha sumido su 


                                                
31 Así también aparece en la Propuesta del Parlamento europeo sobre asistencia a los 


enfermos terminales de 25 de abril de 1991 (propuesta Schawzenberger).  
 
32 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de 


derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica, en BOE, núm. 274, 15 
noviembre 2002.  


 
33 Art. 21 de la ley 41/2002: "En caso de no aceptar el tratamiento prescrito, se propondrá al 


paciente o usuario la firma del alta voluntaria. Si no la firmara, la dirección del centro sanitario, a 
propuesta del médico responsable, podrá disponer el alta forzosa en las condiciones reguladas por la 
Ley. El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dará lugar al alta forzosa cuando existan 
tratamientos alternativos, aunque tengan carácter paliativo, siempre que los preste el centro sanitario 
y el paciente acepte recibirlos. Estas circunstancias quedarán debidamente documentadas". 


 
34 Ver "Condenada a vivir", El País, 19-X-2001. 
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enfermedad es, según ha manifestado en su demanda, "extremadamente penoso y 


acompañado de una pérdida de dignidad"35. Por ello, "desea vivamente poder decidir 


cuándo y cómo ella va a morir y así escapar de este sufrimiento y esta indignidad". El 


suicidio no está penado en el derecho inglés, pero sí la cooperación y dadas sus 


circunstancias, Diane Pretty necesita la ayuda de su marido para suicidarse. Entre los 


distintos fundamentos jurídicos que alega, el que más se acerca a la cuestión que estamos 


tratando es el artículo 3 del Convenio Europeo para la protección de los derechos humanos 


y libertades fundamentales de 4 de noviembre de 1950, que dice que "nadie puede ser 


sometido a la tortura ni a penas o tratos inhumanos y degradantes". El Tribunal entiende, 


sin embargo, que "exigir al Estado -en este caso, al Reino Unido- que acoja su demanda es 


obligarle a garantizar actos encaminados a finalizar la vida y tal obligación no puede 


derivarse de ese artículo 3. Uno a uno va rechazando todos los fundamentos alegados por la 


demandante. 


Esta interpretación de la dignidad se observa también desde una perspectiva más 


general, en ciertas resoluciones judiciales en las que aparecen en liza valores similares a los 


de los casos de eutanasia36. En ellas se entiende la dignidad como una cualidad inherente a 


la persona, independientemente de las circunstancias en las que se desarrolle su vida y 


como fundamento de un derecho a la vida configurado como derecho-deber. Se determina a 


nivel general lo siguiente: “... proyectada sobre los derechos individuales, la regla del art. 


10.1 CE implica que, en cuanto ‘valor espiritual y moral inherente a la persona (STC 


53/1985, FJ 8º), la dignidad ha de permanecer inalterada cualquiera que sea la situación en 


la que la persona se encuentre -también, qué duda cabe, durante el cumplimiento de una 


pena privativa de libertad...-, constituyendo en esencia un minimum invulnerable que todo 


estatuto jurídico debe asegurar, de modo que, sean unas u otras las limitaciones que se 


impongan en el disfrute de derechos individuales, no conlleven menosprecio para la estima 


                                                
35 Tribunal Europeo de Derechos Humanos, 4ª sección, nº. 2346/02, en 


http://hudoc.echr.coe.int/hudoc. 
 
36 En este sentido consultar la jurisprudencia siguiente: STC 120/1990, de 27 de junio; STC 


137/1990, de 19 de julio, en Boletín de Jurisprudencia Constitucional, nº 111, pp. 148-162 y pp. 
233-244, respectivamente.  
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que, en cuanto ser humano, merece la persona”. En este sentido, la dignidad es siempre la 


misma, da igual cuál sea la evolución de la persona37. El derecho a la vida, como derecho 


subjetivo de toda persona, no es un derecho de libertad que incluya el derecho a la propia 


muerte, ni la medida tendente a preservar la vida o la integridad física o moral, que con tal 


finalidad impone cierta restricción a la libertad de la persona, supone un atentado a su 


dignidad38. 


 


1.2 La dignidad humana como autonomía individual 


 


A la dignidad se le atribuye otro significado completamente distinto al que 


acabamos de exponer, a saber, el derecho a morir con dignidad significa el derecho a elegir 


el momento, lugar y modo de la propia muerte. La dignidad humana se configura así en una 


                                                
37 Se distingue así en la personalidad a la que hace referencia el art. 10.1 CE entre 


personalidad en sentido estático y personalidad en sentido dinámico. La primera va ligada a la 
dignidad hasta el punto de identificarse con ella. La persona, en cuanto tal, está dotada de dignidad 
en razón de su personalidad, y viceversa, en todo momento de su vida. En segundo lugar, se 
contempla la personalidad en sentido dinámico: desde el comienzo de la vida la personalidad se va 
realizando, desarrollando, perfeccionando en el tiempo. Desde esta perspectiva y a nivel conceptual, 
no existe ya la identidad entre personalidad y dignidad, pues mientras la personalidad evoluciona, la 
dignidad es siempre la misma. Ver M.A. MARTÍNEZ ALEGRE, “El artículo 10.1 de la 
Constitución como deber genérico de respetar la dignidad y los derechos de la persona”, Revista 
General de Derecho, enero-febrero 1995, pp. 189-222. 


 
38 En la STC 11/1991, de 17 de enero, en Boletín de Jurisprudencia Constitucional, nº 118, 


febrero 1991, pp. 86-95. También en Actualidad y Derecho, nº 27, semana 1-7 julio, 1991. Por otra 
parte, la equivalencia entre dignidad humana y no prolongación de la vida a todo coste, por el 
sometimiento del sujeto a situaciones que pueden considerarse indignas, se muestra también en el 
Voto particular que formula el Magistrado don Miguel Rodríguez Piñero y Bravo-Ferrer en el 
recurso de amparo, avocado al Pleno, número 443/1990, que dio lugar a la STC 120/1990 (en 
Boletín de Jurisprudencia Constitucional, nº 111, pp. 148-162). Así, dice: "Finalmente, aunque la 
alimentación forzosa persiga evidentemente un objetivo humanitario, de salvaguarda de la vida y la 
salud, tal objetivo sólo puede realizarse si se trata de una medida transitoria, puesto que si se 
prorroga indefinidamente, en la medida en que permanezca la situación de huelga de hambre, no 
garantiza la realización de ese objetivo y provoca un alargamiento innecesario de la degradación 
física y psíquica de la persona implicada, mantenida artificialmente en vida en condiciones 
precarias que pueden llegar a ser inhumanas. Por ello, la solución adoptada por la resolución 
judicial impugnada, no puede mantenerse indefinidamente sin colocar a la persona en una situación 
degradante y contraria a su dignidad humana". 
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sola vertiente: frente a terceros, como una opción que debe ser respetada en cuanto forma 


parte de un plan de vida querido y deseado por la propia persona39. Pero, de ahí, no se 


deducen deberes para con uno mismo. En este sentido, se viene identificando la dignidad 


con la autonomía o la capacidad de autodeterminación de la persona. Morir dignamente 


significa morir racionalmente y en pleno uso de la libertad personal, dueño de las 


condiciones y con el respeto de los demás hacia la propia voluntad40. Se afirma que, sea 


cual sea el contenido sustantivo que atribuyamos a la dignidad, ésta tiene un contenido 


formal que se resuelve en la libertad de la persona41. Esta concepción de la dignidad se basa 


en la autonomía de las personas y en la negativa a que sean usadas como medios o 


instrumentos de nada o de nadie42. La dignidad humana se presenta así como soporte 


legitimador de las reivindicaciones eutanásicas43. 


                                                
39 En este sentido, M. CASADO,  "Los derechos humanos como marco para el bioderecho y 


la bioética", en C.M. ROMEO CASABONA (coord..), Derecho biomédico y Bioética, Granada, 
Comares, 1998, p. 122. 


 
40 En este sentido se expresa la Asociación Española del Derecho a Morir Dignamente 


(A.D.M.D.). 
 
41 Ver M. GASCÓN ABELLÁN, "Problemas de la eutanasia", Sistema, enero-1992, p. 101; 


J. QUERALT, "La eutanasia: perspectivas actuales y futuras", Anuario de Derecho Penal y 
Ciencias Penales, 1988, pp. 123-124: "El núcleo esencial de la dignidad del hombre es la 
posibilidad de ejercer su libertad". Así, por ejemplo, es famoso el Manifiesto en favor de la 
eutanasia publicado en The Humanist en 1974, en el que tres premios Nobel (Monod, Pauling y 
Thompson) abogan por la eutanasia aludiendo a la dignidad humana, definiéndola de este modo: "la 
dignidad humana implica que se le trate con respeto y que se le deje al individuo libre para decidir 
razonablemente sobre la propia suerte", cit. en M. MORGANTE, L'eutanasia é un crimine?, Elle di 
ci, Torino, 1986, p. 33. También se advierte este sentido de la dignidad como libertad en los escritos 
de D. BROCK, el cual manifiesta que "la dignidad aparece como la capacidad de las personas de 
dirigir sus vidas en el sentido que ellos crean conveniente", en "Voluntary Active Euthanasia", 
Hastings Center Report, march-april, 1992, p. 11. 


  
42 Ver J. SÁDABA, "En la vida y en la muerte", El Mundo, miércoles 28 de abril de 1993, 


p. 4: "Si normalmente no es fácil distinguir la eutanasia activa de la pasiva; y si la eutanasia pasiva -
como lo muestra el rechazo a la obstinación terapéutica- no hay forma de verla, por más vuelta que 
se le dé, como atentado alguno contra la dignidad humana; entonces no hay forma de demostrar que 
la eutanasia es desprecio de la dignidad de los seres humanos. A no ser que se entienda la dignidad 
humana derivándose de algo externo a ella, como podría ser un Ser Supremo". No llegamos a 
comprender, sin embargo, cómo después de haber calificado la dignidad humana de "negativa a que 
las personas sean usadas como medios o instrumento de nada o de nadie", llega a la conclusión de 
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En este sentido, el principio de dignidad está en íntima conexión con el principio de 


autonomía de la persona44. El principio de dignidad prescribe tratar a los hombres de 


acuerdo con sus voliciones y no en relación con otras propiedades sobre las cuales no 


tienen control45. El verdadero respeto a la dignidad humana implica el respeto a la voluntad 


humana, incluida la de alcanzar la muerte cuando ya nada pueda hacerse por devolver a la 


vida la calidad a la que todo ser humano tiene derecho.  


El respeto a la dignidad tendría su expresión no sólo en cómo se vive, sino en cómo 


se muere, en la manera y la forma de morir46. Por lo tanto, si se vive dignamente 


conduciendo la vida por el camino que se considera apropiado, también se deseará morir 


dignamente eligiendo el momento, modo y lugar de su muerte. Entre quienes se afanan por 


defender estas ideas se encuentran algunos que establecen un paralelismo entre dignidad y 


                                                                                                                                               
que "hay casos en los que no se ve por qué la eutanasia activa y no voluntaria atenta contra la 
dignidad de las personas". 


 
43 En este sentido, R. MARTÍN MATEO, Bioética y Derecho, Barcelona, Ariel, 1987, p. 48. 


En Italia, el iusfilósofo SCARPELLI, basándose en la ética de la dignidad propone bajo el principio 
de tolerancia la licitud de la eutanasia, en "La Bioetica. Alla ricerca dei prîncipi", Biblioteca della 
Libertà, 1987, nº 99, p. 21: "Intendo per eutanasia una morte dignitosa e dolce, data a sé o donata 
altrui, preferita al prolungarsi di una vita ormai mancante di dignitá, irrevocabilmente avvilita, 
senza rimedio sofferente. (...) Giungo a questa scelta nell'ambito di un'etica (...): l'etica che ho 
chiamato della dignitá". 


  
44 La relación entre el principio de autonomía y el de dignidad de la persona no es del todo 


clara. Por un lado, el principio de autonomía parece implicar el de dignidad, puesto que se podría 
decir que lo que hace moralmente relevantes a las decisiones de un individuo es que su 
materialización forme parte de un cierto plan de vida cuya satisfacción el primer principio juzga ya 
valiosa. Pero, por otro lado, parece que el principio de autonomía presupusiera el de dignidad de la 
persona, ya que el valor de la elección de planes de vida por parte de individuos indica que hay, por 
lo menos, un tipo de decisiones que pueden y deben ser atribuidas a esos individuos. (...) El 
principio de dignidad es más básico que el de autonomía", en NINO, C.S., Ética y derechos 
humanos, Buenos Aires, Paidós, 1984, p. 175. 


 
45 Ver NINO, Ética y ..., 1984, p. 45. 
 
46 Ver M. MARTÍN GÓMEZ,/J.L. ALONSO TEJUCA, "Aproximación al problema de la 


eutanasia", La Ley, 17 de Agosto de 1992, p. 2. También, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y 
muerte: y otros trabajos, Buenos Aires, Depalma (ed.), 1991, pp. 1-21, en donde defiende el 
derecho a culminar la vida con dignidad.  
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derecho a no sufrir. Los enfermos -dicen- reclaman un derecho a morir sin sufrimiento, sin 


dolor. 


De este modo, el derecho a la vida, ha de entenderse no como deber, sino, en virtud 


de la dignidad humana como un derecho de libre disposición. Y, en consecuencia, la 


dignidad proclamada por el artículo 10.1 de la Constitución española implicaría que, al 


suponer el rechazo de cualquier instrumentalización del individuo, el sujeto puede, sin lugar 


a dudas, disponer de su vida en virtud de un derecho constitucionalmente amparado47. En 


suma, el valor de la vida estará en función siempre del valor jerárquicamente superior de la 


dignidad humana48. Al ser ésta identificada con la autodeterminación, será el propio sujeto 


el que deberá decidir si su vida es o no digna49 y, a partir de ahí, la obligación de los 


terceros será proveerle de los mecanismos necesarios para materializar su elección.  


Este es el modo de entender el respeto a la dignidad del moribundo en los países en 


los que se ha despenalizado la eutanasia, como en Holanda y Bélgica, en los que tras un 


minucioso procedimiento es posible practicar la eutanasia sin que de ello se deriven 


responsabilidades para el médico que la realice50. 


                                                
47 Ver J.C. CARBONELL MATEU, "Constitución, suicidio y eutanasia", Cuadernos 


Jurídicos, año 2, nº 10, julio-agosto, 1993, p. 28; AAVV., "Manifiesto en favor de la disponibilidad 
de la propia vida", Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1992, pp. 1219-1224; 
QUERALT, "La eutanasia...”, 1988, pp. 123-125; M. COBO/ J.C. CARBONELL, "Conductas 
relacionadas con el suicidio. Derecho vigente y alternativas político-criminales", Revista de la 
Facultad de Derecho de la Universidad de Granada. Homenaje al Profesor José Antonio Sainz 
Cantero, nº 12, 1987, p. 66; E. GIMBERNAT, "Eutanasia y Derecho Penal", Revista de la Facultad 
de Derecho de la Universidad de Granada. Homenaje al Profesor José Antonio Sainz Cantero, nº 
12, 1987, pp. 107-112. 


 
48 En este sentido, Salvador PÁNIKER, presidente de la Asociación Pro derecho a Morir 


Dignamente en entrevista aparecida en Tribuna, 28 de diciembre de 1992, pp. 76-77. 
 
49 En eso radica quizá la diferencia fundamental entre una y otra concepción de la dignidad; 


ésta es diversamente interpretada según que se aplique un criterio objetivo o subjetivo de 
valoración.  


 
50 Sobre la legislación sobre la eutanasia en Holanda ver A.M. MARCOS DEL CANO, 


"Legislación eutanásica y realidad social: la experiencia de Holanda",  en F.J. ANSUÁTEGUI 
ROIG, Problemas de la eutanasia, Madrid, Dykinson-Universidad Carlos III, 1999,  pp. 72-85. 
Sobre la ley belga ver A.M. MARCOS DEL CANO, "La despenalización de la eutanasia en 
Bélgica", (en prensa). 
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Esta línea interpretativa de la dignidad humana ha tenido también acogida, al menos 


en un alcance parcial, en algunas resoluciones judiciales en las que aparece la dignidad 


entendida como autodeterminación del individuo, que vincula únicamente a terceros51. En 


este mismo sentido se puede interpretar la solución a la que se llega en el supuesto de 


reclusos en huelga de hambre, en los que se dice que la Administración debería proceder a 


la alimentación forzosa sólo en el caso de que perdieran la consciencia o cambiaran de 


opinión, ya que hasta ese momento era necesario respetar su voluntad52. Entre las razones 


justificativas de tales decisiones se aducía la dignidad humana, como fundamento para 


negar la alimentación forzosa a estos reclusos53, por lo que parece que el contenido que se 


atribuye a la dignidad es el que se manifiesta en la autodeterminación de la persona54. 


                                                
51 Así, por ejemplo, en la STC 53/85, de 11 de abril sobre la constitucionalidad de la ley del 


aborto (en Boletín de Jurisprudencia Constitucional, nº 49, 1985, pp. 515-542), se apela a la 
dignidad definiéndola como sigue: “dignidad es un valor espiritual y moral relacionado 
indisolublemente con la vida en su dimensión humana, inherente a la persona, que se manifiesta 
singularmente en la autodeterminación consciente y responsable de la propia vida y que lleva 
consigo la pretensión al respeto por parte de los demás” (FJ8º, en Boletín de Jurisprudencia 
Constitucional, 1985, nº 49, p. 533). En este mismo sentido, en la Sentencia de la Audiencia 
Provincial de Bilbao de 28 de Febrero de 1990, en la que se decide un supuesto de huelga de 
hambre, entre los argumentos alegados por la parte recurrente contra un Auto dictado por el Juez de 
Vigilancia Penitenciaria de Basauri, Auto de 24-I-1990, por el cual se prescribía la alimentación 
forzosa a una interna en huelga de hambre con la finalidad de salvaguardar su vida, se encuentra el 
derecho a disponer de la propia vida basado en la dignidad", La Ley-1990, p. 587. 


 
52 Autos de 9-I-1990; 25-I-1990; 25-I-1990; de jueces de vigilancia penitenciaria de 


Valladolid, Zaragoza, nº1 de Madrid respectivamente; auto de la AP de Zamora de 10-III-1990, en 
M. ATIENZA, Tras la justicia. Una introducción al Derecho y al razonamiento jurídico, 
Barcelona, Ariel, 1993, pp. 97 y ss. Auto del Juez de Vigilancia Penitenciaria de Cáceres 4-VI-1990 
y auto de la AP de Cáceres de 2-VII-1990, Boletín de Jurisprudencia Constitucional, n º 118, 1991, 
p. 87. 


 
53 Así, se sostiene que "el deber asistencial de la Administración debe ceder ante el derecho 


del interno a que se respete su decisión libre y voluntaria. (...) El derecho a la vida contra la 
dignidad de la persona resulta vacío y sin contenido. (...) En un orden de prelación de valores ha de 
primar el derecho fundamental de la dignidad frente al derecho a la vida”. En el Auto del Juez de 
Vigilancia Penitenciaria de Cáceres 4-VI-1990, Boletín de Jurisprudencia Constitucional, n. 118, 
1991, p. 87, el cual fue confirmado en apelación por el Auto de la Audiencia Provincial de Cáceres 
del 2 de julio de 1990 y, a su vez impugnados en amparo ante el TC, éste entiende en la STC 
11/1991 de 17 de enero que "la protección de la Administración, que entraña necesariamente una 
restricción a la libertad, ha de realizarse mediante un ponderado juicio de proporcionalidad que, sin 
impedir los deberes de la Administración Penitenciaria a velar por la vida, integridad y salud de los 
internos, restrinja al mínimo los derechos fundamentales de quienes, por el riesgo de su vida en que 
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Se concibe, pues, la dignidad de la persona como parámetro configurador, como 


núcleo o germen del derecho a la vida. Y, a su vez, éste es entendido como un derecho de 


libre disposición en el que la voluntad del propio titular es la suprema instancia decisoria 


con tal de que sea expresa, manifiesta y actual, careciendo de cualquier valor la emitida 


anticipadamente55. 


 


                                                                                                                                               
voluntariamente se han colocado, precisen de tal protección. No se establece, pues, un límite que 
rigurosamente haya de ser respetado en todo caso como una exigencia constitucional, sino una 
adecuada ponderación que, con criterios médicos y jurídicos, ha de realizarse en cada supuesto por 
la Administración Penitenciaria y, en su caso, por los órganos judiciales con competencia sobre esta 
materia" (FJ2º). "... No es procedente anular los autos impugnados y ello porque no impiden, como 
se pretende sostener en el recurso, que la Administración Penitenciaria cumpla lo dispuesto en el 
art. 3.4 de la LGP en orden a velar por la vida ..." A sensu contrario en el momento que aquellas 
resoluciones pudieran implicar un riesgo de muerte para los reclusos y, por lo tanto, para el 
incumplimiento de los establecido en la LGP, serían rechazados en nuestro orden constitucional. 
Con lo que, si bien se admiten, no se puede afirmar con rotundidad que el Alto Tribunal comparta 
sus postulados o lo que en ellos se establece respecto a la dignidad de la persona”. 


 
54 De hecho, en la Resolución del Juez de Vigilancia penitenciaria número 2 de Madrid de 5 


de enero de 1990, recurrido en apelación por el Ministerio Fiscal ante la Audiencia Provincial de 
Madrid, expresaba que "... si su voluntad (la del recluso) lo rechaza no se podrá utilizar FUERZA 
FÍSICA, dado que en mi criterio ésta atenta contra la dignidad de la persona. Si perdieran la 
conciencia, se deberá en ese momento hacer todo lo posible para salvar la vida de los afectados”. 
Ver La Ley, 1990-2, p. 305. Resolución que fuera posteriormente recurrida por el Ministerio Fiscal 
dando lugar al Auto de la Audiencia Provincial de Madrid, de 15 de febrero de 1990, en el cual se 
estima el recurso y se establece aludiendo entre otras razones justificativas a la dignidad del art. 
10.1 de la CE "el derecho-deber de la administración penitenciaria de suministrar asistencia médica, 
conforme a criterios de la ciencia médica, a aquellos reclusos en "huelga de hambre" una vez que la 
vida de éstos corra peligro, lo que se determinará previo los oportunos informes médicos, en la 
forma que el Juez de Vigilancia Penitenciaria correspondiente determine, y sin que en ningún caso 
pueda suministrarse la alimentación por vía bucal en tanto persista su estado de determinarse libre y 
conscientemente", ibídem, p. 308. Posteriormente se recurrió en amparo, denegándose éste en la 
STC 120/1990 de 27 de junio, Boletín de Jurisprudencia Constitucional, n. 118, pp. 148-162. 
Asimismo el voto particular de la Magistrado Pedraz Calvo, aludiendo a la dignidad, entre otros 
argumentos, establece en contra de la opinión mayoritaria del Auto de la Audiencia Provincial de 
Madrid de 15 de febrero de 1990, que "mientras esa voluntad libre y consciente sea tal, debe 
respetarse, no hasta "que la vida de éstos corra peligro", sino mientras esa voluntad y libre 
determinación siga siendo tal, debiendo desestimarse el recurso del Ministerio Fiscal y confirmar 
las resoluciones impugnadas”. (En La Ley, 1990-2, p. 309) 


 
55 Con lo que en el fondo están denegando validez al denominado "testamento vital", tan 


íntimamente relacionado con la eutanasia.  
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2. CONSIDERACIONES FINALES: DIGNIDAD COMO APLICACIÓN DE 


LOS CUIDADOS PALIATIVOS 


 


¿Qué papel puede desempeñar el criterio de la dignidad humana en la fase final de 


la vida? No es fácil precisarlo, habida cuenta de los diferentes sentidos que se dan a esta 


categoría ética y de las distintas consecuencias que se sacan de su proyección a la 


problemática que plantea en la fase final de la vida. Hay, no obstante, una conclusión que 


parece generalmente aceptable: la de que la dignidad implica en todo caso el no 


sometimiento de la persona a tratos inhumanos y degradantes que pudieran producirse con 


la aplicación de ciertos tratamientos a los enfermos que están en fase terminal, ya que el 


llamado “encarnizamiento terapéutico” convierte al enfermo en un simple medio u objeto 


médico de experimentación, al no existir expectativas razonables de que ese enfermo pueda 


continuar viviendo. Y ese riesgo debe ser evitado, puesto que no es infrecuente que los 


enfermos terminales se encuentren sometidos a una serie de tratamientos que hacen que su 


vida pierda en gran medida su calidad, hasta el punto de que pueda considerarse como una 


“vida indigna de ser vivida”. En palabras de Peces-Barba, “cuando la vida es una existencia 


casi vegetativa, sin poder ejercerla, y dependiendo exclusivamente de unas ayudas médicas 


que no pueden recuperar la salud, y que mantienen sin esperanza las constantes vitales, 


muchas veces a costa de sufrimientos increíbles en el paciente, y en su entorno familiar, 


...”56, la vida podría ser calificada como indigna.  


No obstante, puede entenderse a la dignidad humana como un criterio cuya 


apreciación puede ayudar a resolver situaciones límite. Desde luego, la interrelación entre 


cuidados paliativos y dignidad humana en el final de la vida es innegable y primordial. Con 


su aplicación se pretende dar la atención adecuada al enfermo, que le lleve a tener la mayor 


calidad de vida posible y que le permita llegar al desenlace final de su proceso en una 


situación de comprensión y ayuda, respondiendo de forma profesional a las necesidades 


físicas, emocionales, sociales y espirituales, dando prioridad a los objetivos del propio 


enfermo, tanto por parte de los profesionales como de su familia, a la que se le ofrecen los 


                                                
56 En "Reflexión moral sobre la eutanasia", ABC, 16 de septiembre de 1995, p. 3. 
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medios y ayuda necesarios para llevarlo a cabo. En un ámbito hospitalario o mejor aún, en 


su propio domicilio57.   


Se definen los cuidados paliativos como programas de cuidados activos, destinados 


a mantener y mejorar las condiciones de vida de los pacientes cuyas enfermedades no 


responden por más tiempo, al tratamiento curativo. Intentan controlar el dolor físico y el 


psíquico.58 


En cualquier caso, estimo necesario que un respeto a la dignidad del enfermo tiene 


que pasar por un respeto a su autonomía y a su capacidad de decisión. Pero hay que tener 


en cuenta la situación de vulnerabilidad tanto física como psíquica en la que se encuentran 


estas personas. En este sentido, será necesario otorgar una atención integral a los pacientes 


y a sus familiares. Habrá que habilitar, pues, un equipo profesional que acompañe al 


enfermo y a la familia psicológica y espiritualmente. Que se les posibilite un ámbito de 


comunicación y de expresión. Sería conveniente que el equipo médico elaborase protocolos 


de actuación para determinadas situaciones en las que se planteasen conflictos sobre 


tratamientos y cuidados. La calidad de vida puede ser mejorada considerablemente mediante 


la aplicación de los conocimientos actuales de los cuidados paliativos, cuyos instrumentos 


                                                
57 Las recomendaciones de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) 


establecen que las bases de la terapéutica en pacientes terminales serán (consultar su página web: 
http://www.secpal.com):  


 
1. Atención integral, que tenga en cuenta los aspectos físicos, emocionales, sociales y 


espirituales.  Forzosamente se trata de una atención individualizada y continuada. 
2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar.  La familia es el núcleo fundamental del 


apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atención domiciliaria. La familia 
requiere medidas específicas de ayuda y educación. 


3. La promoción de la autonomía y la dignidad al enfermo tienen que regir en las 
decisiones terapéuticas.  Este principio sólo será posible si se elaboran 'con' el enfermo los objetivos 
terapéuticos. 


4. Concepción terapéutica activo, incorporando una actitud rehabilitadora y activa que nos 
lleve a superar el 'no hay nada más que hacer'.  Nada más lejos de la realidad y que demuestra un 
desconocimiento y actitud negativa ante esta situación. 


5. Importancia del "ambiente". Una 'atmósfera' de respeto, confort, soporte y comunicación 
influyen de manera decisiva en el control de síntomas.  


 
58 Ver G. CERDÁ-OLMEDO, "Fundamentación de los cuidados paliativos. Aspectos 


actuales del tratamiento del dolor", Retos actuales en Bioética I, Valencia, Sociedad Valenciana de 
Bioética, Fundación Mainel, 2000, pp. 99-117 
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básicos son, el control de síntomas, esto es, saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente 


los numerosos síntomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los 


pacientes.  Mientras algunos se podrán controlar (dolor, disnea, etc.), en otros será preciso 


promocionar la adaptación del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia, etc.); el apoyo 


emocional y comunicación con el enfermo, familia y equipo terapéutico, estableciendo una 


relación franca y honesta; los cambios en la organización, que permita el trabajo 


interdisciplinar y una adaptación flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos; y un 


equipo interdisciplinar, ya que es muy difícil plantear los cuidados paliativos sin un trabajo en 


equipo que disponga de espacios y tiempos específicos para ello, con formación específica y 


apoyo adicional59. 


Concluyendo, ante el problema de qué significa morir con dignidad y ante las 


soluciones doctrinales, legislativas, jurisprudenciales, médicas, asistenciales, políticas que 


tratan de preservar esa dignidad en el final de la vida, creo que es necesario poner de 


manifiesto que esa dignidad se logrará concienciando a cada individuo de su derecho a decidir 


responsablemente sobre los tratamientos que se le apliquen; a los médicos de que ante sí está 


una persona y no una patología y que la no curación no supone ninguna frustración, sino que 


queda el camino del alivio, tarea igualmente profesional60; a los juristas que su función se 


limitará a promover medidas, infraestructuras, con el fin de que se incorporen a los hospitales 


sistemas eficaces de cuidados paliativos y vías alternativas que mejoren la comunicación entre 


el médico y el paciente, aunque como afirma M. Vidal el derecho a morir con dignidad no es 


                                                                                                                                               
 
59 Consultar la página web de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) 


http://www.secpal.com. Varios expertos norteamericanos destacan en un estudio sobre la ayuda al 
suicidio en Oregón que un 45 % de los pacientes cambian su inclinación hacia el suicidio cuando se 
les ofrecen cuidados paliativos, en New England Journal of Medicine, n. 342, 2000, pp. 557-563. 


 
60 Como afirma M. CHARLESWORH en La bioética en una sociedad liberal, Cambridge, 


Cambridge University Press, 1986, pp. 66-72, "todo esto es especialmente relevante respecto a la 
cuestión de hacer que el hospital y el sistema sanitario en general sea sensible a la autonomía del 
paciente individual, particularmente en la delicada pero decisiva área de pacientes que toman 
decisiones sobre la manera de morir. Aquí, más que en ninguna otra esfera de la medicina, los 
médicos, mientras mantienen su propia autonomía profesional y reconocen sus obligaciones 
profesionales, deben considerarse como los ayudantes del apaciente, tanto si el paciente es 
competente como si no lo es". 
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tanto un derecho, cuanto una exigencia ética, que se refiere más bien a las circunstancias y a la 


manera de morir61. Se acercaría más a lo que etimológicamente significa la eutanasia, una 


buena muerte. Lo que sí parece claro es que no podemos descansar en la afirmación de que la 


dignidad es un concepto ambiguo, sino que como afirma D'agostino, este término "posee un 


ancladero axiológico precioso" que no puede ser banalizado ni minimizado y que será 


necesario re-semantizar constantemente, para adaptarlo a la rápida mutación de los contextos 


simbólicos y experienciales. 


 
 


 


 
 
 


                                                
61 M. VIDAL, Bioética..., 1989, p. 76. 
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Resumen: En este trabajo quiero estudiar el significado de la expresión “vida” cuando es
utilizada como “derecho a la vida”. De hecho, este tema es muy interesante, es-
pecialmente si nos damos cuenta de que existe mucha ambigüedad sobre lo que
“derecho a la vida” significa, sobre todo desde que la medicina moderna puede
salvar más vidas que hace diez años, con el uso de nuevas tecnologías. “Vida”
es un concepto interdisciplinario. Surge en diferentes áreas, como el Derecho,
la Filosofía, la Medicina, la Ética… Desde el punto de vista jurídico, el “derecho
a la vida” no es absoluto, depende de la vida que queremos garantizar. Por este
motivo es muy interesante conocer el significado del concepto de vida en filosofía.
Con este objetivo, he elegido el pensamiento de Ortega. En este artículo reflejo
los dos significados de vida: la vida como circunstancia y la vida como valor,
que es, vida biológica y vida biográfica.


Abstract: In this presentation I would like to study the meaning of the expression
“life” when it is used as “Right to life”. In fact, this issue is very interesting
especially if we realize that there is much ambiguity about what “right to
life” means, overall since modern medicine can save more lives than ten
years ago, through the use of new technology. “Life” is an interdisciplinary
concept. It arises in several areas, such as Law, Philosophy, Medicine,
Ethics... From the legal point of view, the “right to life” is not absolute, it
depends on the life that we want to warrant. For this reason it is very
interesting to know the meaning of the concept of life as used in philosophy.
For this propose, I have chosen Ortega’s thought. In this article I reflect
about two meanings of life: Life as a circumstance and life as a value, that is,
biological life and biographic life.
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1. INTRODUCCIÓN


Decía Ortega refiriéndose a Goethe que “no hay más que una manera de
salvar a un clásico: usando de él sin miramientos para nuestra propia salva-
ción. Es decir, prescindiendo de su clasicismo, trayéndolo hasta nosotros,
contemporaneizándolo, inyectándole pulso nuevo con la sangre de nuestras
venas, cuyos ingredientes son nuestras pasiones... y nuestros problemas. En
vez de hacernos centenarios en el centenario, intentar la resurrección del clá-
sico resumergiéndolo en la existencia”1.


Pues bien, algo así he pretendido en este trabajo. Traer a Ortega a una
problemática –la del fundamento del derecho a la vida– que concita reflexio-
nes desde los más variados puntos de vista y que, en concreto, desde la
perspectiva jurídica puede aportarnos nuevas vías de análisis. Ya decía Bob-
bio que una de las primeras dificultades de encontrar una fundamentación
de los derechos humanos es ponernos de acuerdo en la definición de mu-
chos de ellos. Ponía precisamente el ejemplo del derecho a la vida. Y decía
que es muy difícil saber qué sea la vida, qué significado tiene2. Es cierto que
cualquier intento de fundamentación definitiva corre el riesgo de tener una
validez provisional3, de ahí que sea necesario el replanteamiento de los fun-
damentos ofrecidos, sobre todo, cuando el objeto de estos derechos está en
constante cambio4. Sin embargo, y como muchos autores han apuntado, no


1 En J. ORTEGA Y GASSET, Goethe y Dilthey, Alianza Editorial, Madrid, 1983, p. 44.
2 Véase N. BOBBIO, “Sul fondamento dei diritti dell’uomo”, Rivista Internazionale di Fi-


losofia del Diritto, XLII, 1965, pp. 301-309; N. BOBBIO, “Presente y porvenir de los derechos
humanos”, Anuario de Derechos Humanos, núm. 1, 1981, pp. 7-28. En este sentido también A.E.
PÉREZ LUÑO, Derechos Humanos, Estado de Derecho y Constitución, Tecnos, Madrid, 2005, pp.
132 y ss.


3 Véase B. DE CASTRO CID, “La fundamentación de los derechos humanos”, en VV. AA.,
El fundamento de los derechos humanos, Debate, Madrid, 1989, pp. 122-124; B. DE CASTRO CID,
“La búsqueda de la fundamentación racional de los Derechos Humanos”, Persona y Derecho,
núm. 22, 1990, pp. 225-227. Véase también R. JUNQUERA, “La fundamentación de los dere-
chos humanos: un intento de sistematización”, Derechos y Libertades, núm 11, enero/diciem-
bre 2002, pp. 399-430.


4 Véase R. DE ASÍS ROIG, “Algunas notas para una fundamentación de los Derechos
Humanos”, en VV. AA., El fundamento de los derechos humanos, cit., pp. 68-69.
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es posible desinteresarnos del fundamento de los derechos humanos, pues
precisamente es nuestro mejor instrumento para su reivindicación5.


Con este trabajo no pretendo tratar de todo lo que para Ortega fue la
vida humana, pues implicaría el adentrarse en todo su pensamiento y
obra con mayor profundidad de lo que ahora me es posible. Pero sí que
voy a “resumergir” a Ortega –como él decía a propósito de Goethe– en el
acuciante problema de definir qué es la vida humana, ¿qué realidad pro-
tege el derecho a la vida? ¿cuál es su fundamento? Ineludiblemente en
estas cuestiones siempre estará de telón de fondo la dignidad de la vida
humana como fundamento último de todos los derechos básicos del ser
humano6.


Debido a los avances científicos en el campo de la Medicina y la Biología
urge cada vez más la reflexión acerca de lo que es la vida humana. El pro-
greso científico en este ámbito ha hecho que se produzcan situaciones im-
pensables hace algunos años y, a la vez, la puesta en práctica de esos avan-
ces nos lleva a replantearnos cuestiones fundamentales del ser humano,
pero desde otra perspectiva y con otras connotaciones. Entre esas cuestio-
nes, el concepto de vida humana está siendo uno de los más polémicos y de
los que suscitan mayores confrontaciones entre los expertos. Las fronteras
de esa vida se difuminan cada vez más y ya no podemos hablar de puntos
concretos de inicio y final, sino más bien de procesos, con la consiguiente in-
seguridad para fijar los límites de actuación. Así, por ejemplo, los avances
científicos que han influido más decisivamente en plantearse qué es la vida
son aquellos que afectan, por un lado, al inicio de la vida; y, por otro, los de
su final. En el inicio de la vida, el proyecto Genoma Humano que ha llegado
a descifrar la configuración genética de esa vida; la ingeniería genética que
nos introduce en el proceso de formación de esa vida con una capacidad
muy fuerte de intervención; las técnicas de reproducción asistida, que hacen
posible la creación de un ser humano en un tubo de ensayo, la congelación


5 Véase G. PECES-BARBA, “Sobre el fundamento de los derechos humanos (un proble-
ma de moral y derecho)”, en VV. AA., El fundamento de los derechos humanos, cit., p. 266.


6 Véanse algunas nociones que sirven de base como fundamento de la idea contempo-
ránea de dignidad en el interesante trabajo de G. PECES-BARBA, La dignidad de la persona des-
de la filosofía del Derecho, Cuadernos Bartolomé de las Casas, núm. 26, Dykinson, Madrid,
2002; A. M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosófico-jurídico, Marcial Pons-
UNED, Madrid, 1999, pp. 233-244; I. DE MIGUEL BERIAIN, “La dignidad humana, funda-
mento del derecho”, Boletín de la Facultad de Derecho, núm. 27, 2005, pp. 325-356. 
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de embriones y el uso terapéutico de éstos, la clonación... En el final de la vi-
da7, todos los avances en los cuidados intensivos que permiten mantener en
vida a personas que, de otro modo, hubieran fallecido; el problema de la eu-
tanasia, de decidir el momento de la propia muerte, los cuidados paliativos,
el problema de las personas que se encuentran en estado vegetativo persis-
tente...


Las líneas que recogen el debate bioético actual acerca de lo que es la vi-
da humana son dos: por un lado, la de la santidad o sacralidad de esa vida;
y, por el otro, la de la calidad de la vida.


La primera define la vida humana con arreglo a criterios físico-natura-
listas, entendiendo por tal todo ser perteneciente a la especie homo sapiens sa-
piens, independientemente de las características y condiciones concretas de
esa vida. De este modo, deducen que toda vida biológica humana es vida
plenamente humana y merece la máxima protección ética y jurídica, siendo
indisponible tanto por terceros como por parte del que vive esa vida.


En cambio, los partidarios de la calidad de la vida defienden que para
que exista vida humana se necesitan ciertas condiciones, a saber, la raciona-
lidad, el lenguaje, la capacidad de comunicación, la capacidad de sentir, ca-
pacidad de proyectar planes de futuro. Se utiliza un concepto de vida huma-
na centrado en las aptitudes que diferencian al ser humano del resto de los
seres vivos. 


La diferencia entre ambas concepciones estriba en determinar qué es lo
más valioso en la vida humana, lo que en ella hay de creación natural o lo
que hay de creación cultural, la vida biológica o la vida biográfica8.


Estos accesos a la vida humana, siendo totalmente necesarios, reducen
en ocasiones la complejidad de la vida humana a los aspectos biológicos o a
una mera casuística de caracteres, que no ofrecen la posibilidad de recogerla
en toda la realidad de profundidad, de totalidad y de unidad que es. En este
sentido, tanto la Bioética como el Bioderecho, aunque innegablemente inter-
disciplinares en el ámbito metodológico, tienen un carácter prioritariamente
filosófico en cuanto disciplinas o ámbitos del saber estructuralmente abier-
tos a una comprensión más total. La cuestión práctica de la Bioética y del
Bioderecho sobre cómo se debe tratar la vida, reenvía directamente a la


7 Véase F. J. ANSUÁTEGUI (coord.), Problemas de la eutanasia, Dykinson, Madrid, 1999.
8 Véase sobre esto A. M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosófico-jurídico,


op. cit., cap. IV.
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cuestión teórico-cognitiva de qué es la vida9. El plano normativo presupone
el plano descriptivo y el plano ontológico10. Como decía Ortega, “antes de
que hable la ética tiene derecho a hablar la pura biología”11. 


Pues bien, en este artículo, no pretendo en ningún momento ofrecer so-
luciones a este complejo problema, ni siquiera dar unas pautas normativas.
Mi acercamiento a Ortega pretende mostrar esa interrelación entre las cate-
gorías bioéticas (de la santidad y la calidad de la vida) y las categorías orte-
guianas de la vida humana y poner de manifiesto cómo esos mismos proble-
mas han de plantearse desde otras perspectivas –en este caso la de Ortega–
que pueden darnos una visión más amplia del fundamento de un derecho
básico como es el derecho a la vida.


En Ortega, se pueden apreciar esos dos modos de entender la vida a los
que hemos aludido: por un lado, la vida humana como circunstancia, como
descripción del contenido de los aspectos, tanto biológicos como psíquicos,
que condicionan la existencia y sus distintos niveles; y, por otro lado, la vida
en sentido axiológico, filosófico, en el que la vida humana para ser tal debe
cumplir una serie de condiciones. 


Seguramente a Ortega le hubiera gustado asistir a estos nuevos descu-
brimientos científicos, cuando él mismo se quejaba de que la ciencia de su
tiempo no había aún estudiado debidamente las actividades primarias de la
vida. Decía que se había hecho mecánica biológica, pero no propiamente
biología: se había atendido, con raro exclusivismo, a aquellos fenómenos
que, aconteciendo en el ser vivo, son menos vida12.


2. DESARROLLO


Podemos advertir casi de inmediato al adentrarnos en la lectura de su
obra –deliciosa, por otra parte–, una gran riqueza en su reflexión sobre la vi-


9 En este sentido véase J. SAN MARTÍN, “La necesidad de fundamentación filosófica
de la Bioética”, Thémata. Revista de Filosofía, núm. 33, 2004, pp. 454 y ss., en donde distingue
en la caracterización de la vida humana, la vida biológica y la vida biográfica.


10 Véase sobre esto B. DE CASTRO CID, “Notas sobre la influencia de Ortega en la filo-
sofía jurídica de Recaséns Siches”, en F. LLANO ALONSO,  A. CASTRO SÁENZ (eds.), Medi-
taciones sobre Ortega y Gasset, Editorial Tébar, Madrid, 2005, pp. 431-447.


11 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, en J. ORTEGA
Y GASSET, Obras Completas, Fundación José Ortega y Gasset, Taurus, Madrid, Vol. II, p. 291.


12 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit., p. 277.
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da humana, como no podía ser de otra manera, siendo como es el centro de
gravedad de toda la meditación orteguiana13. Distingue dos modos a la hora
de reflexionar sobre la vida, que yo he denominado “vida como circunstan-
cia” y “vida en sentido axiológico”, que bien  podrían corresponder a las ca-
tegorías bioéticas de “vida en sentido biológico” y “vida como calidad”. 


2.1. Vida como circunstancia


Entiendo aquí circunstancia como la descripción que hace Ortega de las
condiciones básicas de la existencia, en las que incluye tanto los aspectos
biológicos como los psíquicos. Esa circunstancia está compuesta por el mun-
do, con todos sus componentes materiales y por los otros14. 


Ortega aborda la cuestión de cuáles sean las funciones esenciales de la
vida tanto desde la perspectiva biológica como psíquica, a propósito de la
publicación de una Real Orden que impone la lectura del Quijote en todas
las escuelas primarias. Ante esta decisión, el escritor Antonio Zozaya dice:
“Que en la Escuela no hacen falta Don Quijote ni Hamlet”. Continúa Zozaya
diciendo que lo importante es preparar para la vida, que él entiende como
aprendizaje de ciertas técnicas particulares que permiten ejercer con alguna
perfección determinadas funciones vitales. Lo decisivo en la educación –di-
ce Zozaya– será que el niño averigüe pronto qué es un ferrocarril, una fábri-
ca, una letra de cambio. La vida real se compone del uso de esas cosas, y
cuanto mejor se conozca su estructura y manejo más fácil será el triunfo en
la “lucha por la existencia”15. 


Esta noticia lleva a Ortega a reflexionar sobre cuáles sean esas funciones
esenciales de la vida, cuya técnica es de máxima urgencia aprender y, por
ende, enseñar. Sobre todo porque la capacidad receptiva del niño y la de do-
cente del maestro son muy limitadas, la función de la educación –dice él– se-
rá siempre un problema de eliminación y el problema de la educación ele-
mental, es el problema de la educación esencial16. ¿Cuáles son, pues, esas


13 En A. E. PÉREZ LUÑO, “Hegel y Ortega. Meditación sobre los presupuestos historio-
gráficos de la filosofía del Derecho”, en F. LLANO ALONSO, A. CASTRO SÁENZ (eds.), Me-
ditaciones sobre Ortega y Gasset, cit., pp. 523-568.


14 J. SAN MARTÍN entiende que la circunstancia es “una realidad en la que la vida está
ya dada o que preexistía a la vida, el mundo, el cuerpo”, en J. SAN MARTÍN, “La necesidad
de fundamentación filosófica de la Bioética”, cit., p. 456.


15 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit, p. 274.
16 Ibídem.
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funciones esenciales de la vida? Él comprende entre ellas tanto las biológi-
cas, como las psíquicas. Veámoslo. 


2.1.1. Desde la perspectiva biológica


 Su descripción de la vida en este sentido es muy minuciosa y con una
multiplicidad de matices que, además de mostrar su concepción de la vida
biológica, establece lo esencial de esas funciones. 


Para ello, Ortega se sirve de tres gráficos ejemplos, en los que va a dife-
renciar las funciones biológicas y psíquicas más importantes. Hay funciones
vitales que lo son en un sentido más plenario que otras. Por ejemplo, si com-
paramos ciertas actividades corporales que tienen evidente afinidad, como
son montar en bicicleta, andar a pie y la traslación del ser más elemental, co-
mo es la ameba, comprobaremos que las actividades primarias de la vida,
las funciones que son más vida, aconteciendo en las tres actividades, se pre-
sentan de un modo más claro en la ameba. 


Montar en bicicleta es, sin duda, una función vital. Si la descompone-
mos en sus factores hallamos que, de un lado, está la actividad motriz de
nuestras piernas y brazos y de otro, el aparato mecánico, la bicicleta. Cons-
truimos la bicicleta a fin de obtener con un minimum de esfuerzo vital, un
máximo de rapidez en la locomoción. Aunque esto también trae compensa-
ciones desfavorables como lo muestra, por ejemplo, la necesidad de un te-
rreno asequible.


En el andar a pie también podemos distinguir dos funciones, de un la-
do: la energía muscular y nerviosa que empleamos y de otro lado, el esque-
leto que hace moverse. El esqueleto de las piernas con sus pies terminales es
muy semejante a una máquina. Tiene una forma fija, tiene piezas determina-
das y posee un repertorio de posibles movimientos. Pero el pie es una má-
quina de mayor utilidad que la bicicleta si se suman y se restan sus mayores
servicios y sus menores perjuicios. Sería absurdo, dice, que enseñáramos a
montar en bicicleta a un niño y no le enseñáramos a andar. Mas si el uso de
la bicicleta es mero mecanismo y, por tanto, menos vital que el uso del pie,
tampoco éste representa la esencial vitalidad, también es mecanismo respec-
to de otras funciones vitales. 


Compárese el andar con la ameba, con la traslación del ser más elemen-
tal. La ameba carece casi por completo de estructura; no tiene órganos espe-
cializados en funciones determinadas. Cuando quiere desplazarse hace
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avanzar su protoplasma en la dirección deseada, formando una especie de
tentáculo. Fabrica, así, un pie momentáneo que tiende hacia el sitio ambicio-
nado. Al llegar, desaparece. Y así, la ameba puede entregarse por entero a la
nutrición, sin tener que preocuparse de pie ni de pierna que, en el hombre,
incapaces de alimentarse por sí mismos, constituyen una carga para el estó-
mago. Aquí el seudópodo es algo que sólo existe mientras es útil y carece de
las limitaciones del pie y de la bicicleta. Claro es que dentro de unas condi-
ciones muy precisas, la bicicleta y el pie sirven la función de andar mucho
mejor que el seudópodo, pero fuera de ellas sirven poco, perjudican. Por
eso, la ameba tiene una existencia más segura que la del caminante o la del
ciclista17. Lo que en la ameba acontece de forma descubierta, acontece en to-
do organismo de forma encubierta. Con todo esto viene a decir Ortega que
“toda aquella zona de la vida que consista en la actuación de estructuras fi-
jas y especializadas representa una vitalidad mecanizada, secundaria”. 


Esto le lleva a definiciones de la vida radicalmente diferenciadas según
se tome como tipo de las funciones vitales una u otra de las tres bosqueja-
das. Desde el punto de vista biológico, Ortega distingue dos tipos de vida,
por un lado, la que él denomina “la vitalidad primaria u organizante”; y,
por otro lado, “la vitalidad secundaria o mecanizada”. 


La primera, también denominada esencial, es anterior y creadora de to-
das las funciones concretas posteriores. Está constituida por las funciones de
regulación que tienen lugar en los órganos internos, son las funciones más
profundas y más importantes18. Esto es el más claro ejemplo del “escándalo
biológico”, pues a pesar de que tienen lugar en la “intimidad fisiológica”19,
es ahí donde empiezan y acaban, apenas tienen repercusión en el exterior,
son, precisamente, ellas las que hacen posible el funcionamiento del resto de
los órganos. Porque la vida –dice– no es sólo el funcionamiento de los órga-
nos dados, sino que eso supone, por lo pronto, la creación de esos órganos y
además su conservación, su regulación e impulsión20. 


Esto conduce a Ortega a separarse de aquellas definiciones de la vida bioló-
gica que provienen de los naturalistas que consideraban las funciones externas
como el prototipo de la acción vitalmente útil –no sabían bien qué pensar de


17 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 277.
18 Él alude a la Doctrina de las secreciones internas.
19 “Ahora resulta que sin esas exudaciones íntimas nada funcionaría en el ser vivo”, En-


sayos..., en J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 285.
20 En J. ORTEGA Y GASSET,  Obras Completas, cit., Vol. II, p. 280.
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muchos órganos interiores cuya función no parecía rozarse directamente con el
medio21–; de los partidarios de una biología de la adaptación, para los que la vi-
da consistía en una adaptación al medio, en una suma de funciones singulares
independientes, como ver, oír, andar, digerir. Frente a esto, Ortega afirma que
esta visión hace olvidar todos aquellos fenómenos que presentan al ser vivo
funcionando integralmente, de modo que cada una de sus funciones es opera-
ción del organismo entero –el ejemplo claro de la ameba–. La vida es previa a la
suma de las funciones que posteriormente tienen lugar en ella, “la vitalidad es
anterior y creadora de sus funciones concretas; el río es padre del arroyo”22. 


La vitalidad secundaria o mecanizante es entendida como toda aquella
zona de la vida que consiste en la actuación de estructuras fijas y especiali-
zadas. Es la vida entendida como una suma de funciones de unos órganos,
la vida derivada, vida de segunda clase. La vida esencial desde esta perspec-
tiva atiende a aquellas funciones orgánicas que operan directamente sobre
el medio envolvente y que consisten bien en amoldarse a él, bien en trans-
formarlo23 –el ejemplo de la bicicleta y del andar a pie–.


Desde la perspectiva biológica, Ortega entiende la vida humana como uni-
dad funcional, como funcionamiento integral del organismo entero que niega
la acepción de la vida biológica como una suma parcial de funciones por muy
importantes que sean éstas, pues cada una de las funciones del ser vivo es ope-
ración del ser vivo completo24. Ortega negará, pues, desde esta primera aproxi-
mación, la definición de la vida humana desde una función biológica, com-
prendiéndola desde una totalidad orgánica desde sus funciones más básicas.


2.1.2. Desde la perspectiva psíquica


Ortega distingue aquí también dos tipos de vida: la vida esencial o viviente
y la vida mecanizada o precipitado de vitalidad, entendiendo por la primera
aquella vida no organizada, la vida primitiva del espíritu, previa a la civiliza-
ción, previa a la cultura, en la que existe la forma eterna y radical de la vida psí-
quica, la vida creadora. Y también aquí se percibe esa comprensión de totali-
dad, al igual que la unidad funcional de lo biológico. Así dice que “todos
nuestros pensamientos, apetitos singulares nacen de una raíz íntima, de un


21 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 284.
22 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 285. 
23 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 284.
24 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 285.
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hontanar profundo único que está más adentro que el sentimiento, es lo que él
llama el “pulso de vitalidad de cada alma”25. Veámoslo más detenidamente.


Ortega aborda esta cuestión, al menos, en dos ocasiones: una, cuando
estudia cuál sea el objeto de la psicología26; y otra,  la que acabamos de ver,
cuando reflexiona sobre qué aspectos debe incidir la educación.


¿Qué es en concreto el fenómeno psíquico? Para saberlo, Ortega analiza el
mito que ha venido distinguiendo hasta ese momento lo físico y lo psíquico, el
mito de la diferencia entre lo externo y lo interno. Lo externo sería todo lo que es-
tá fuera de nuestro cuerpo y lo interno, lo que está dentro, lo intracorporal. Sin
embargo, externidad e internidad para Ortega evidencian por sí mismas la insu-
ficiencia para distinguir lo físico de lo psíquico, pues dentro del cuerpo también
se da esa internidad y externidad. Y además en lo interno, siguiendo con el crite-
rio, también tendríamos distintos niveles de internidad-externidad. Y aunque
esos términos indican exclusión, esa exclusión es de orden semejante a la que
existe entre la superficie de los cuerpos visibles y lo que hay detrás de esa super-
ficie27. Pareciera que Ortega quisiera hablar más bien de superficie y de fondo de
una misma realidad, él mismo llegará a decir más tarde que lo psíquico y lo físi-
co siendo fenómenos distintos, se nos presentan en una misma inmediatez28.


El rebatir este criterio propicia a Ortega la ocasión para describir –de
fuera a dentro– toda la complejidad del mundo psíquico. Así va distinguien-
do desde el “ser cuerpo” pasando por los sentimientos, por los fondos de
alegría o de tristeza, hasta llegar al “querer”29 que es más íntimo a mí mismo


25 Se da un paralelismo aquí, según Ortega, entre sentimientos como los potenciadores
de ese pulso vital y las secreciones internas que veíamos en el aspecto biológico. La alegría o
la tristeza –dice– son funciones inútiles si se las refiere a la periferia de la vida, a la adapta-
ción exterior, pero de clara eficacia si se mira hacia el centro íntimo de la vida. 


26 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., Vol. XII, pp. 347 y ss.
27 En J. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones Psicológicas”, en Obras Completas, cit., vol.


XII, p. 352.
28 En J. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones Psicológicas”, cit., p. 360.
29 Hace Ortega una interesante diferenciación entre querer y deseo como dos funciones


psíquicas distintas. Querer –dice– es querer la realidad de algo y querer los medios para con-
seguirlo. Y el deseo implica el darse cuenta de que lo deseado es relativo o absolutamente im-
posible. Aunque el deseo nutre el querer, es una función interna que es muy útil como regu-
ladora de la voluntad y otras funciones anímicas, pues cuanto mayor es nuestro deseo más
grande es la superficie ofrecida a la selección en que se va decantando el querer. La debilidad
del deseo trae consigo una mengua de la vitalidad psíquica. En J. ORTEGA Y GASSET, “En-
sayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit., p. 287.
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que mi cuerpo, más que mis sentimientos, más que mi tristeza y mi alegría,
el querer (la intención, la libertad) soy yo mismo –nos dirá–30. Además, den-
tro de lo psíquico hallamos también funciones externas, como pueden ser la
percepción, la memoria, la conciencia moral al uso; y, por otro lado, funcio-
nes internas, en las que no se da adaptación al medio, constituyen una fauna
psíquica, lo que él llama la trastierra espiritual que es mucho más rica que la
prudente y útil.


Al exponer sus ideas pedagógicas, al igual que hiciera en el aspecto físico,
establece una correlación entre montar en bicicleta, andar a pie y la traslación
de la ameba con tres clases de actividad espiritual o psíquica. El montar en bici-
cleta –dice–, el uso de mecanismos o técnicas, políticas, industriales, etc., se co-
rrespondería a lo que en conjunto llamamos civilización; las funciones cultura-
les del pensar científico, de la moralidad, de la creación artística, que siendo
íntimas al hombre son ya especificaciones de la vitalidad psíquica dentro de
cauces normativos, equivaldrían al andar a pie corpóreo; y la tercera que son
los ímpetus originarios de la psique que son el coraje, la curiosidad, el amor y
el odio, la agilidad intelectual, el afán de gozar y triunfar, la confianza en sí y
en el mundo... Estas funciones de la psique previas a toda cristalización en apa-
ratos y operaciones específicas, son la raíz existencial de la psique, lo que co-
rrespondería biológicamente a la traslación de la ameba. Esta última sería lo
que él denomina la vida esencial, la vida primaria y espontánea del espíritu, la
vida creadora. Así dice que sin ciencia no hay técnica, pero que sin curiosidad,
agilidad mental, constancia en el esfuerzo, no habrá tampoco ciencia. 


En este sentido, afirma que la enseñanza tendrá que fomentar y asegu-
rar la vida primera y espontánea del espíritu, que es idéntica hoy y hace
diez mil años y que es preciso defender contra la ineludible mecanización
que ella misma acarrea31. “Cuando hay que educar a los niños, antes de edu-
carles para tal o cual cosa, hay que asegurar ese tono vital. (…) Antes de po-
ner la turbina necesitamos alumbrar el salto de agua”32. La vida no organizada
crea la organización y todo progreso de ésta, su mantenimiento, su impulsión
constante, son siempre obra de aquélla. Esto lleva –como afirma Ortega– a
una humilde perogrullada: la cultura y la civilización, que tanto nos envane-
ce son creación del hombre salvaje y no del culto y civilizado33. Es obvio que


30 En J. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones psicológicas”, cit., pp. 354-356.
31 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit. , p. 279.
32 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit. , p. 292.
33 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit. , p. 280.
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Ortega no entiende esa vida primitiva como un fin en sí misma, sino preci-
samente como la única capaz de asegurar una organización cultural y civil34.


Ortega en este sentido recoge la vida desde su raíz, tanto la biológica co-
mo la psíquica. Ahí reside lo esencial de esa vida. 


2.2. Vida como significado axiológico, filosófico


Aun cuando Ortega describe minuciosamente –hasta donde había llega-
do el avance del saber en su época– la vida humana desde lo biológico y
desde lo psíquico, no la acaba ahí. Para él, junto a la descripción de las con-
diciones de la existencia, de la vida humana, encontramos un significado
más profundo de esa vida.  También aquí se puede observar esa distinción
entre vida originaria y vida derivada. Como él mismo apunta, “todos los estu-
dios naturalistas sobre el cuerpo y el alma del hombre no han servido para
aclararnos nada de lo que sentimos como más estrictamente humano, eso
que llamamos cada cual su vida. (…) Lo humano se escapa a lo físico-mate-
mático como el agua por una canastilla. (…) La vida humana no es una cosa,
no es naturaleza y hay que resolverse a pensarla desde otras categorías, des-
de otros conceptos radicalmente distintos a los que nos aclaran los fenóme-
nos de la materia”35. La vida no es una especie de fundamento biológico uni-
tario, fuente o causa de los fenómenos vitales, ni una vivencia o dato
psicológico de la conciencia36, ni tampoco es una entidad de ninguna espe-
cie37. Esa extraña realidad no es una cosa física ni psíquica, es un puro acon-
tecimiento de carácter dramático38. Conviene, pues, abandonar todo reduc-
cionismo biológico en la comprensión de la vida humana. Junto a la vida en
sentido biológico, lo que Ortega denomina circunstancia, se encuentra el ser
humano que tiene que decidir, es la vida en sentido biográfico, la vida sabi-
da, la vida que se sabe, la vida “evidencial” que decía Ortega39.


34 En J. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosóficos. Biología y Pedagogía”, cit., p. 282.
35 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VI, p. 24.
36 En J. LAGASA MEDINA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofía, Biblioteca


Nueva, Fundación Ortega y Gasset, Madrid, 2003, p. 89.
37 En J. LAGASA MEDINA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofía, cit., 2003, p. 92.
38 En J. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones psicológicas”, cit., p. 326. La vida viene


cargada con sus propias exigencias de realización en una concreta circunstancia que me faci-
lita unas cosas, pero me niega otras; porque soy irremediablemente libre al hacer mi vida. En
LAGASA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofía, cit., 2003, p. 90.


39 Véase J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 415.
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Para Ortega, la vida en sentido originario, la vida entendida como una
realidad radical40, no es cualquier clase de vida, sino que tiene una serie de
condiciones y esto es lo que la distingue de la vida biológica. Para Ortega,
esas condiciones se cifran en lo siguiente: a) la vida es la de cada cual, es úni-
ca, personal, no es pensable en claves o conceptos generales41, por lo tanto,
es responsabilidad mía, intransferible a otro; b) que por ser personal lleva al
hombre a la acción en unas concretas circunstancias; c) que esas mismas cir-
cunstancias presentan diversas posibilidades de hacer y de ser, lo que con-
vierte la vida del hombre en decisión, en libertad. La vida se nos da a cada
cual sin hacer y tiene que ser hecha a base de decisiones. Es simultáneamen-
te libertad y fatalidad, destino y elección, finita e indigente. Por ello, Ortega
frente a la definición dieciochesca del homo sapiens propondría la definición
del hombre como homo insciens, insipiens, como hombre ignorante, el hom-
bre que, desde la indigencia y finitud, tiene que hacerse libertad.


La vida en este sentido es la que genera la identidad de cada uno y la
preservación de esa identidad es una de las cuestiones fundamentales de la
vida, el cumplimiento de nuestros objetivos, no estar continuamente cam-
biando de objetivos, es lo que Husserl denominaba la autoconservación, pe-
ro no de la vida biológica sino de los objetivos y metas que fijamos como las
fundamentales, es una situación de vida lograda42.


Ortega afirma en El hombre y la gente43 que si hay alguna vida que no
cumple con los requisitos anteriormente vistos, tal vida no es una realidad ra-
dical, quiere decirse, sin duda ni atenuación, que no es vida humana en sen-
tido propio y originario, sino que será vida, y si se quiere, vida humana en
otro sentido, será otra clase de realidad distinta de aquella y además, será
vida secundaria, derivada, más o menos problemática. 


40 Esta idea de realidad radical es lo que le diferenciará del concepto de vida en común
de Dilthey. Como se sabe, para Ortega la vida es ante todo realidad primaria, raíz común en
la que radican las demás realidades que existen, que nos surgen o nos aparecen, en suma que
nos acontecen y que asaltan nuestra realidad, no la de los demás, pero para Dilthey la vida es
siempre la vida en común. Véase F. LLANO ALONSO, “Estudio iusfilosófico sobre la rela-
ción de continuidad existente entre la filosofía de la vida, el raciovitalismo orteguiano y la
teoría de la experiencia jurídica”, en F. LLANO ALONSO,  A. CASTRO SÁENZ (eds.), Medi-
taciones sobre Ortega y Gasset, cit., 2005, p. 510.


41 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VI, p. 35.
42 Véase J. SAN MARTÍN, “La necesidad de fundamentación filosófica de la Bioética”,


cit., pp. 456-457.
43 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 114.
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El concepto de vida humana de Ortega es una categoría filosófica que
engloba en ella todas las demás realidades: el sujeto, el objeto, las ideas y el
mundo. Y además estas realidades se encuentran en permanente dinamis-
mo e interacción. Si bien en un primer momento, en El tema de nuestro tiempo,
pareciera identificar la vida con el sujeto viviente, después de leer a Heideg-
ger, convierte el concepto de vida en un acontecimiento que tiene lugar en-
tre dos entes: por un lado, el yo del hombre y, por el otro, la circunstancia o
mundo. 


Pues bien, el concepto de vida originaria lleva implícito el que el hombre
que vive esa vida tenga conciencia para dar cuenta y razón de ella. Esa con-
ciencia la entiende Ortega como la capacidad del hombre de ensimismarse,
de intimidad, de recogerse dentro de sí mismo para formarse ideas. A dife-
rencia de los animales, cuya vida consiste simplemente en alteración –esto es,
en estar perdidos entre las cosas–, la vida del hombre implica un ensimisma-
miento. Los animales viven alterados, son los objetos los que gobiernan su
vida, le traen y le llevan como una marioneta. No rigen su existencia, no vi-
ven desde sí mismos, el perpetuo miedo del mundo les hace estar siempre
atentos a lo que pasa fuera de ellos. En cambio, el hombre, aun cuando tam-
bién esté en cierto sentido “alterado”, puede, de cuando en cuando, suspen-
der su ocupación directa con las cosas, desasirse de su derredor y, sometien-
do su facultad de atender a una torsión radical, volverse de espaldas al
mundo y meterse dentro de sí, atender a su propia intimidad44. El mundo es
la total exterioridad, el absoluto fuera, que no consiente ningún fuera más
allá de él. El único fuera de ese fuera que cabe es, precisamente, un dentro,
es la intimidad del hombre, que está constituida principalmente por ideas. Y
así el ser hombre consistirá en emerger desde ese mundo interior al mundo
exterior y actuar conforme a un plan preconcebido: “es la acción, la vida ac-
tiva y la praxis”. El destino del hombre es, pues, primariamente acción. No
vivimos para pensar, sino que pensamos para pervivir. Pero esa acción tiene
que venir precedida de un pensamiento, que siempre será algo costoso, frá-
gil y volátil, pues aunque el pensar sea lo más característico del hombre, éste
no posee el pensamiento con la seguridad que se posee una cualidad consti-
tutiva e inalienable. El hombre nunca estará seguro de que va a poder ejer-
cer el pensamiento, con lo que es decir que el hombre no está nunca seguro
de que sea hombre45. Se trata, por tanto, de una conquista precaria. Pero es


44 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 84.
45 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 89.
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una conquista que tiene que hacer cada hombre y cada época. La vida, al fi-
nal, es la vida concreta de cada hombre, y sin retirada estratégica a sí mismo,
sin pensamiento alerta, la vida humana es imposible46. 


La vida entendida así es radicalmente libre; se sitúa como un prius lógico
que hace de la misma un lugar previo, un lugar que nos es dado, pues la vi-
da no nos la damos nosotros a nosotros mismos, sino que nos encontramos
en ella de pronto y sin saber cómo, somos arrojados, nos es disparada a quema-
rropa. Es una realidad a la que tenemos que referir todas las demás realida-
des, ya que todas de un modo o de otro tienen que aparecer en ella. “Here-
dero” llamaba al hombre Ortega, precisamente porque cuando llega a la
vida se encuentra ya con unas circunstancias, unas condiciones que hereda.
El hombre se encuentra atado a una época, a un cuerpo, a una mente, a un
carácter. Nadie estrena la humanidad, viene precedido. Es esa “esencial pre-
existencia” de la que nos habla Dilthey47, lo que un hombre es no empieza
con su existencia, sino que en su mayor porción precede a este vivir. Y este
precederse le otorga un carácter de continuidad, de cadena ininterrumpida
e inagotable de hechos y de ideas en las que se ha concretado la vida huma-
na a través de los tiempos. La vida se desarrolla, se objetiva y se manifiesta
en hechos históricos48.


Y desde aquí va a fundamentar todo su pensamiento. No en vano la vi-
da es el fundamento junto con la razón de todo su pensamiento: la razón vi-
tal. Categoría que, como hemos visto, no se halla exenta de problematismo y
que ha dado lugar a diferentes conjeturas hermenéuticas sobre su significa-
ción. La razón vital comprende todos los aspectos que conforman la perso-
nalidad y, por tanto, los sentimientos y voliciones del ser humano, pero sin
hacer ninguna concesión a actitudes irracionales o emotivistas. La racionali-
dad de la vida no le viene de fuera, sino que es un dato inherente a la propia
experiencia. 


46 En J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 96.
47 En J. ORTEGA Y GASSET, “Guillermo Dilthey y la idea de la vida”, en Obras Comple-


tas, cit., vol. VI, p. 206. Véase sobre la idea de vida y Derecho en Dilthey, F. LLANO ALON-
SO, “Estudio iusfilosófico sobre la relación de continuidad existente entre la filosofía de la vi-
da, el raciovitalismo orteguiano y la teoría de la experiencia jurídica”, en F. LLANO
ALONSO,  A. CASTRO SÁENZ (eds.), Meditaciones sobre Ortega y Gasset, cit., 2005, pp. 507-
509.


48 En A. E. PÉREZ LUÑO, “Hegel y Ortega. Meditación sobre los presupuestos historio-
gráficos de la filosofía del Derecho”, cit., p. 525.
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3. CONCLUSIÓN


Sin pretender ofrecer ninguna respuesta ni pauta normativa a la cues-
tión práctica de cómo se debe actuar en aquellos casos en los que está en jue-
go la vida humana, sí son muy sugerentes las reflexiones de Ortega en cuan-
to al fundamento del derecho a la vida.  La categoría filosófica de vida
humana se transforma aquí de abstracta especulación en reflexión sobre da-
tos concretos y de adaptación de los conceptos a las siempre nuevas dimen-
siones abiertas por las innovaciones biotecnológicas. Ortega vislumbra y
describe lo esencial y lo derivado en toda la complejidad de la vida, desde lo
biológico y lo psíquico hasta lo filosófico. En cada una de sus aproximacio-
nes nos sitúa en la raíz de la vida. Por otra parte, nos muestra cómo lo físico,
lo dado, la vida biológica nos hunde en el terreno filosófico del “quehacer”,
del “pensamiento”. La vida está ahí para ser pensada por el hombre, por ca-
da hombre y en cada época. De ahí que se deba pensar la forma de ser de la
vida humana como forma de vida de cada cual. 


Siendo la vida en el sentido orteguiano, la vida singular, la vida de cada
cual, la entronca con las circunstancias que debe vivir y frente a las cuales
tendrá el hombre que decidir. Otorga a la vida una trascendencia mayor que
el propio sujeto, “las cosas y yo nos somos mutuamente trascendentes en
esa coexistencia que es la vida”. Saca de las fronteras del yo la propia vida y
le otorga un carácter social, en el que entraría a formar parte todo el entorno
del sujeto. No planta la vida en la subjetividad radical, sino que más bien el
yo es un ingrediente de otra realidad más radical que es el mundo49. Aun-
que, también deja muy claro que la estructura más elemental de eso que lla-
mamos “realidad” es que el mundo o circunstancia aparece configurando
una perspectiva ante un yo. 


El concepto de circunstancia de Ortega implica el conjunto de cosas que
rodean al hombre, cosas a las que éste debe buscar sentido y que tiene que
reabsorber, porque sólo en la medida en que logre la integración de ese en-
torno conseguirá también adaptarse al medio que le envuelve y que está
más allá de su propio “ensimismamiento”. Esas “circunstancias de la vida”
en el ámbito de la bioética serán en muchos casos legitimadoras de las deci-
siones. Circunstancias que pueden referirse a condiciones de existencia, a
medios utilizables, a contextos sociales, culturales o económicos. Circuns-


49 En J. LAGASA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofía, cit., p. 93.
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tancias que hacen impensable la vida en términos generales, como también
decía Ortega, y que hace realmente dificultoso el ofrecer soluciones genera-
les sobre todo en el ámbito legislativo. A saber, cuestiones tan dramáticas
como el caso de la eutanasia, por ejemplo, son situaciones tan especiales que
se hacen muy difícilmente generalizables, constituyendo casos que tendrán
que ser tratados ad hoc, bien mediante una legislación que así lo prevea, bien
por medio de decisiones jurisprudenciales. 


También unido a esto aparece la variabilidad y cambio de identidad del
“yo” en relación con el mundo que le rodea. Esa imbricación constitutiva del
yo y el mundo, ese carácter social de la vida humana, nos lleva a que en el
proceso decisorio, por ejemplo, a la hora de aplicar un determinado trata-
miento o cualesquiera aplicaciones biotecnológicas, deben incluirse a todos
aquellos que se encuentran afectados por tal decisión, preservando los inte-
reses o bienes de esos terceros. Esta concepción hace que en la interpretación
del derecho a la vida sean tenidas en cuenta todas las variables de la vida en
sí misma, del sujeto que la vive y del entorno social que le envuelve, sin per-
der de vista que la vida pertenece a cada cual y es el titular de ese derecho a
la vida quien debe dar sentido tanto a su realización como a su protección. 
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Practical Viewpoint


The concept of quality of life: Legal aspects


Ana Maŕıa Marcos Del Cano
Department of Philosophy of Law, Faculty of Law; UNED, 28040-Madrid, Spain (E-mail: amarcos@der.uned.es)


In this contribution I would like to study the meaning
of the expression “quality of life”, when it is used
in legal decisions. In fact, this issue is very inter-
esting especially if we realize that there is much ambi-
guity about what “quality of life” means.1 Currently,
modern medicine can save more lives than ten years
ago through the use of new technology. But, the
consequence is that some of these lives have severe
disabilities or continue to exist only at the biolog-
ical level. Quality of life is frequently proposed
as a criterion in making treatment decisions about
these patients. Obviously, ethical and legal values are
involved. So, I think it is necessary to reflect on the
concrete legal aspects of the “quality of life” criterion.


Quality of life is an interdisciplinary concept. It
arises in several areas, such as Medicine, Law, Ethics.
From the legal point of view, the “right to quality of
life” starts to be used, instead of the traditional right
to life.2 It is used as well to justify the new legislative
proposals about abortion, euthanasia,3 an so on.


In the legal perspective quality of life issues arise
when it is necessary to decide about a person’s life,
that is, in the context of withholding or withdrawal of
life-sustaining medical intervention.4 The question is
under what circumstances the removal of life support
is lawful. This is the setting in which I would like to
concentrate this paper, in spite of the fact that actu-
ally this concept can be used in other areas, such as
environment and public health.


What is the meaning of quality of life in these situ-
ations? What does quality of life mean? Is it possible
to objectivize this criterion? Are quality of life judge-
ments purely subjective or objective criteria guiding
them? Jurists have to think about the ethical and legal
criteria, that must guide legal and judicial decisions in
this area. We have to “take quality of life seriously”,5


because many lives depend on the interpretation of this
criterion.


My scheme is the next: first, I will expose some
quality-of-life’s definitions; secondly, I will continue
with the way this criterion is used in legal and judi-


cial practice; and, finally, I will conclude with an
evaluation of quality of life as a legal criterion.


1. Some definitions of the term “quality of life”


The concept “quality of life” as a normative criterion
began to be used in the period after World War II.
There are some causes that promoted this process.
For instance, technological advances in Medicine, the
culture of peace. Medicine is the area where this
criterion is born.6 The term “quality of life” covers
broadly those health-related aspects of life which are
capable of being modified by the provision of health
care.


Some authors agree that is very difficult to define
this criterion. That is obvious, specially it we think
about the meaning of each word in this expression
(“life” and “quality”). Nevertheless, it can be said that
the most important definitions are the next:7


− Quality of life can refer to the idea of excel-
lence. It is clear, at least for me, that it cannot
be accepted, because trying to discover one
objective criterion to asses quality of life, seems
very complex.


− Quality of life as an attribute or property of
either biological or personal life. For instance,
McCormick said that quality of life means
“the potential for human relationship”; Joseph
Fletcher defines quality of life as the indicators
of humanhood, that is, fifteen positive qual-
ities, among them self-awareness, concern for
others, curiosity . . .8; Michael Tooley bases
quality of life on self-control; Engelhardt on brain
functions, self-awareness; Shelp has proposed
minimal independence (as to communicate, to
ambulate and to perform the basic tasks of
hygiene, feeding and dressing).


− Quality of life as a relationship that exists
between the medical condition of the patient and
the patient’s ability to pursue human purposes.
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The difference between these definitions is
important, when a decision must be taken in clinical
cases. The first group (McCormick, Engelhardt) does
not attribute intrinsic value to biological life, that is,
physical life is only a condition of other values.9 The
second, however, argues that physical life is an ontic
value, in others words, a true and real value that does
not depend on some property to give it value.


These definitions about quality of life’s concept
represent two different “ethics”: the quality of life
ethic and the sanctity of life ethic. For the first group,
life has a relative value, whereas for the second, life
has an intrinsic value.10 However, authors who are
included in this last ethical position use the quality of
life criterion for taking decisions about whether or not
to forgo or withdraw medical treatment from patients.
And, in addition the sanctity of life ethics does not
believe in life as an absolute value because there are
several exceptions (death penalty, martyrdom, self-
defense). But, on the other hand the use of the quality
of life criterion does not exclude the protection of life
within “quality”.11


In conclusion, the discussion appears to be very
complex. In a theoretical perspective it is necessary
to find the balance between sanctity and quality.12 In
the medical practice, quality of life entails a different
conception about the relationship between patient and
medical professional. The first is considered as an
integral and autonomous person, who takes his own
decisions. In this concept it is necessary to take into
account both social and emotional needs of the patient,
especially when recovery is not possible.


2. Quality of life as a criterion in the legal
perspective


In the legal practice it must be analysed how courts use
the quality of life standard. This concept arose in the
legal perspective in the cases of terminal patients.13


2.1 Quality of life understood as patient’s autonomy


In the beginning, courts used the patient’s autonomy
to preserve quality of life. Self-determination consti-
tuted a protection against artificial prolongation of
life. Informed consent justified these decisions.14 In
re Farrell, for example, the patient chose to die in his
house and judges said that “the most important thing
is that the patient is competent to take decisions and
he is completely informed about his situation”. Inre
Permultter: the patient was incapable of movement,
unable to breathe without a respirator and unable to
speak without an extreme effort. He decided no longer
to be connected to a respirator and filed suit requesting


permission to refuse further medical treatment. The
trial court and the Florida District Court of Appeal
granted Permultter’s request.


However the relevant cases recognize that patients
can (and often do) base their rejection of life-
sustaining treatment on quality of life factors.15 Courts
uniformly uphold the patient’s decision. These courts
recognize that patient self-determination encompasses
personal values and preferences about whether a
prospective medical state is intolerably painful or
degrading, that is, constitutes an unacceptable quality
of life.


2.2 Quality of life in incompetent patients


Nevertheless, this theory breaks when the patient lacks
capacity. For this reason, it is important to distin-
guish, in the judicial context, cases where quality-
of-life judgements are made by patients who possess
decision-making capacity, and those cases where
patients – for example, PVS patients, neonates or
severely mentally handicapped adults from birth –
lack the capacity to decide. Some authors argue that
quality-of-life judgements should never be permitted
in treatment decisions for patients who lack decision-
making capacity. Only competent patients can make
these judgments for themselves. It is reasonable. It is
easiest for a court to recognize an individual’s right
to decide when the individual is competent and able to
make an unambiguous request to end his life. However,
in many cases, the individual whose life is at stake is
not able to make a statement about whether he wants
to live or die.


Many courts consider cases like these to be more
complicated for a number of reasons. First, it is diffi-
cult for a court to determine whether an incompetent
person would have chosen on his own to end his life
under particular circumstances. Second, cases of this
kind require courts to determine how much discretion
should be given to the family of an incompetent person
for deciding to terminate his life. The idea of giving
the incompetent’s family “surrogate” authority has
considerable appeal, but it has also some dangers.16


Nevertheless for the incompetent patients, both
courts and legislatures accept in principle the
prospective autonomy, that is, the now-incompetent
patient has exercised personal autonomy previously,
when competent, having issued written or oral instruc-
tions about terminal medical care. In these cases courts
used two standards: living will and advance directives.


Living will 17: a living will is essentially a formal
declaration by a competent adult expressing the wish
that if he becomes so mentally or physically ill that
there is no prospect of recovery, any procedures
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designed to prolong life should be withheld. The
object is to rebut any presumption that the patient has
consented to the treatment, which may be administered
under the doctrine of necessity, and to give the patient
power to direct in advance the treatment, or lack of
treatment, that he wishes to receive at the end of his
life in case he lose the ability to do so at that time.
The first legislation where was recognized this living
will was the Natural Death Act in California in 1976.18


At the moment, there are a lot of states with “natural
death legislation”, which prescribe conditions for the
execution of living wills, endorse their validity, and
free medical practitioners and institutions from civil
and criminal liability for complying with their terms.19


Advance directives: the purpose of an advance
directive is to enable a competent person to give
instructions about what he wishes to be done, or who
he wishes to decide for him, in the case of losing
the capacity to decide. Advance directives are usually
discussed in the context of medical treatment and
relate mainly to the patient’s right to refuse or change
treatment in a disabling chronic or terminal illness. If
the patient appoints his own representative he has the
confidence of knowing that the person he has selected
will be making decisions for him, rather than someone
he might not have chosen. In the legal perspective,
these directives have been developed principally in the
United States.20


The situation is more complicated when a now-
incompetent patient facing a potentially fatal affliction
has never articulated personal values and preferences
about life-sustaining medical intervention. Courts in a
few states disallow any terminal decision on behalf on
an incompetent patient who has never issued advance
instructions (Cruzan v. Harmon, 1990).


In these cases, the hazard is that such persons,
once afflicted with debilitating medical conditions,
will be indefinitely maintained in a status that the
patients themselves would deem intolerably painful or
demeaning, were they able to express their wishes.
To avoid this unfortunate consequence, most courts
that have spoken to the issue allow some surrogate
decisions to reject life support even in the absence of
prior instructions.


Courts, especially at the beginning, founded their
sentences on the right to privacy, with the object to
preserve the right to equality. For instance, the most
famous Quinlan case (1976). This case was the first
and the most publicised decision directly to address the
legal issues concerning the withholding or withdrawal
of life-sustaining procedures for a terminal patient.
The bodily invasion from artificial life support was
great and the prognosis extremely poor for Quinlan.
Therefore, Quinlan’s right to privacy outweighed the


state’s interest in preserving life.21 The state supreme
court stated that the constitutional right to privacy also
encompassed a patient’s decision to decline medical
treatment under certain circumstances.22


Currently, courts subscribing to this position
usually articulate a “best interests of the patient”
standard to guide the surrogate decision-maker
(Conroy, Saikewicz). The “best interests” standard
is derived principally from childcare law and repre-
sents the more paternalistic and at times restrictive
approach: the decision taken is that which the decision-
maker thinks is best for the person concerned.23


Under the “substituted judgement” standard,
decisions made for an incapacitated person attempt to
arrive at the choice that particular person would have
made had he been competent to do so. For example,
Jobes case.24 Court used this standard to withdraw
treatment. It is widely agreed that the surrogate
decision-maker who is to apply these principles should
usually be the patient’s closest family member.25


Nevertheless, these standards have to be used
with care by courts, because it can give too much
power to decision-makers. For example, in the Cruzan
case, the one case that was judged by the Supreme
Court (1990).26 The Court recognized that a competent
person has a constitutionally protected liberty interest
in refusing unwanted medical treatment. But, Nancy
Cruzan, who was rendered incompetent as a result
of an automobile accident, was unable to play any
role in the decision about whether to terminate her
life. The Cruzan Court, in this decision declining
to allow Nancy Cruzan’s family to end her life,
noted that even where family members are present,
there will, of course, be some unfortunate situations
in which family members will not act to protect a
patient. Courts will have to determinate the indi-
vidual’s wishes. In the Cruzan case the wishes of
Nancy were not clear. She had made statements to
family members and a close friend that she would not
want to live in a vegetative state. But, in assessing
the individual’s wishes, the evidentiary standard that
a court requires is important. The Cruzan majority,
in adopting the exacting “clear and convincing” proof
standard – higher than the usual civil standard – upheld
the Missouri Supreme Court’s determination that
these statements were not proof enough of Cruzan’s
wishes.


3. Evaluation of quality of life


1. Quality of life is equal to patient’s autonomy. But
there are limits, because it is not lawful (with
the exception of Netherlands) for this standard to
justify, for example, euthanasia.
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2. When the patient lacks capacity, living will and
advance directives are very important to guide
judge’s function.


3. When there are not instructions: best interest,
surrogate decision-maker and assessment of levels
of deterioration will be the criteria to take
decisions. It might seem that the “best interests”
standard remains a normatively objective account
when it is employed. In these cases, ethics
committees have a special function to decide.27


Conclusion


The challenges addressed by modern medicine and
natural sciences to the law are multiple and grow with
time. The relationship between bioethics and biolaw
will be outlined. In this moment the theory of free and
informed consent governs the whole physician-patient-
relationship, if the patient is able to make competent
decisions. When the patient is incompetent, it iss
necessary to have other standards to take decisions in
medicine and in law. I think it is important to take
account of quality of life’s standard in this area. More
and more we are becoming dependent for the quality
of our lives.


The current challenge for law and medicine is to
fix quality of life criteria for surrogate decision makers
that avoid arbitrariness and abuse toward vulnerable,
incapacitated patients. The key, for previously compe-
tent patients without instructions, should be assess-
ment of which levels of deterioration the great majority
of competent persons would consider (for their own
dying processes) to be so undignified that they would
prefer that life support to be withdrawn.
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1. Introducción


Este documento quiere servir de ayuda a los profesionales que tienen que 
asistir a enfermos que están cerca de la muerte, sea cuál sea su disciplina o es-
pecialidad. No pretende ser una aportación teórica ni un protocolo técnico, 
sino un documento útil para ayudar a comprender los valores que están en 
juego en esta situación y las necesidades básicas principales: la de evitar y com-
batir el dolor y el sufrimiento y la de atender a las demandas personalizadas en 
aquello que sea posible.
 
Paralelamente a la sociedad, la práctica de la medicina también evoluciona 
y afronta nuevos retos. Por ejemplo, con el gran progreso tecnológico, la lucha 
contra la enfermedad ha permitido mejorar mucho una de sus finalidades 
clásicas: la de retrasar la muerte. Sin embargo, tal como se pregunta el Informe 
del Hastings Center, «¿qué significa esto cuando hay máquinas que pueden 
mantener con vida unos cuerpos que antes habrían muerto sin más? ¿Hasta 
dónde debe llegar la medicina a la hora de prolongar una vida que se acaba?»50 
Es evidente la necesidad de adecuar a cada caso las actuaciones que hay que 
empezar, continuar o parar para evitar hacer un mal superior al que se quiere 
combatir.


El esfuerzo realizado para prevenir o eliminar causas conocidas de muerte ha 
llevado a considerarla como un fenómeno que siempre tenemos que intentar 
posponer. Así, cuando la muerte finalmente llega, el profesional puede verla 







6


1. Introducción


7


Recomendaciones	a	los	profesionales	sanitarios	para	la	atención	a	los	enfermos	al	final	de	la	vida


fuera de su saber teórico y práctico, como fracaso de sus intentos. No es raro 
tampoco que haya familiares que pidan actuaciones fútiles o contraindicadas 
con la misma idea. En este contexto, la ayuda que todo enfermo merece puede 
llegar tarde y, muy a menudo, después de que hayan fallado unos intentos 
excesivos, agresivos y desproporcionados de evitar una muerte segura. A me-
nudo se hace demasiado para retrasar la muerte y demasiado poco para 
mitigar su sufrimiento.17 Así es que entonces no sólo no se disminuye este 
último sino que se puede aumentar.


Por otra parte, la confusión en torno a algunos conceptos éticos y jurídi-
cos17, 23 puede actualmente llevar a los profesionales a no aprovechar, por mie-
do, las posibilidades de calmar el dolor o de sedar a quien sufre. Conviene, 
pues, aclarar algunos conceptos.I


Entre la obstinación desmesurada para evitar una muerte inevitable y la inhi-
bición a la hora de tratar el sufrimiento tratable, hay una buena práctica clí-
nica que hay que saber adoptar. Es cierto que la sociedad pide una ayuda cada 
vez más medicalizada para morir, pero con la condición de que sea competen-
te y prudente, sin excesos ni inhibiciones. No todo el mundo muere en unida-
des de cuidados paliativos; pero todo el mundo tendría que poder estar bien 
asistido: cada profesional, por tanto, sea cuál sea su dedicación clínica, 
tendría que incorporar esta inquietud y tener los conocimientos y habilida-
des que sus enfermos necesitan para asistirlos bien cuando se acerquen a la 
muerte.


I Este documento no trata de eutanasia ni de suicidio médicamente asistido, sobre los que ya 
se pronunció el Comité de Bioética en un texto del año 2005.27 Hablamos sólo de la buena 
práctica recomendable éticamente y aceptada legalmente en el momento de la redacción. 


Resumen


•  A menudo se hace demasiado para retrasar la muerte 
y demasiado poco, y demasiado tarde, para mitigar 
su sufrimiento.


•  Los ciudadanos reclaman ayuda sanitaria para morir, 
y de calidad para morir bien. 







9


2. El profesional y la ayuda al enfermo


Un reto actual, además del de la indicación del tratamiento adecuado en el 
momento oportuno, es el de conocer y respetar la voluntad y las priorida-
des de cada enfermo antes de ponerlas en práctica. Hay que aceptar la para-
doja de que en una sociedad con una medicina más generalizada, e incluso 
masificada, se reclame una mayor personalización.


Hasta ahora, y durante siglos, el objetivo prioritario de la medicina era con-
seguir la máxima eficacia contra la enfermedad y los síntomas correspon-
dientes, lo que legitimaba imponer un tratamiento cuando se creía oportuno, 
y de forma muy paternalista. Pero la aceptación de la autonomía personal en 
la relación clínica ha cambiado esta inercia, al aplicar los derechos humanos a 
la situación de los humanos enfermos: los derechos a la libertad de cada uno, 
a la igualdad entre todos y a la solidaridad de los demás.17


Ahora, con esto, el objetivo primordial de la medicina pasa a ser el de propor-
cionar la máxima ayuda posible a la persona enferma, una persona que ya 
no es sólo portadora de una enfermedad a combatir, sino que es también por-
tadora de unos valores a respetar y de unas necesidades personales a atender; 
es ella, y no sólo su situación patológica objetiva, la que ahora legitima la ayu-
da que recibirá y la que puede poner límite a la que no querrá.


El Parlamento de Cataluña abrió el nuevo milenio con una ley (21/2000) so-
bre el derecho a la información sanitaria y a la autonomía del paciente, con la 
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2. El profesional y la ayuda al enfermo


cual seguía la estela del Convenio del Consejo de Europa de 1997 y que fue 
refrendada por otra básica de ámbito estatal (41/2002) y por la Declaración 
Universal de Bioética y Derechos Humanos (2005). Estas iniciativas legislati-
vas no hacen más que reflejar el gran cambio en el campo de la sanidad y po-
sitivizar unos nuevos derechos del enfermo, que básicamente son los siguien-
tes (véase el anexo 2):
n  derecho a la asistencia sin discriminación;
n  derecho a saber lo que se sabe sobre él y a acceder adonde está la informa-


ción;
n  derecho a la integridad;
n   derecho a consentir y a rechazar lo que se le propone, y a preverlo anticipa-


damente; y
n  derecho a preservar la intimidad y a exigir confidencialidad.


Comprender la complejidad de aplicación que eso comporta es básico para 
tomar decisiones correctas y orientarse en las dificultades. Por ejemplo, debe 
entenderse que el derecho al consentimiento informado transforma muchos 
conceptos, como el de buena y mala práctica clínica, el de beneficencia y el de 
no maleficencia.


El consentimiento informado muestra de hecho una nueva cultura. Se puede 
formular así: no se puede actuar sobre un ciudadano, aunque esté enfermo, sin 
su consentimiento, aunque sea para salvarle la vida o aumentar su calidad. En 
principio, hacer un «bien», aunque se haga técnicamente bien, ya no es un acto 
benéfico como lo era antes, si es impuesto a un enfermo competente; hoy en día 
puede incluso sancionarse tal acto. Por ejemplo, ahora es mala práctica no retirar 
el tratamiento cuando el enfermo retira el consentimiento para continuarlo.


El no consentimiento de una persona enferma no admite objeción por 
parte del profesional y debe respetarse. En estos casos no se puede hablar de 
«eutanasia pasiva», sino simplemente de derecho a la integridad de los enfer-
mos y del deber profesional de respetarlo. En resumidas cuentas, de buena 
práctica.17


Pero la relación clínica debe tener en cuenta que la autonomía del paciente 
puede comportar la expresión de la voluntad a un nivel más complejo. Ade-
más del esencial derecho a decir sí o no, debe permitírsele la libre expresión de 
todo aquello que pueda ser importante para él. El enfermo puede querer par-
ticipar más en la decisión y a su manera; que se conozca y se reconozca más 
su mundo de valores. Así, por ejemplo, el enfermo puede hacer demandas de 
ayuda personales y conflictivas, que el profesional tendría que considerar y ver 
hasta qué punto se pueden asumir.77


En esta adecuación a la autonomía del enfermo debe facilitársele que expon-
ga los valores que estime más convenientes, incluso aquellos que puedan estar 
ocultos por el miedo, la confusión o la debilidad. La buena práctica incluye 
siempre estar atento a estas demandas, incluso a las que son difíciles de formu-
lar, explorar necesidades y suscitarlas, y no solamente atender a las que se ha-
yan formulado espontáneamente.16


Está claro que el profesional debe asegurarse, sobre todo en los casos difíciles, 
de que la autonomía sea real, que la decisión sea lúcida y que la demanda sea 
coherente. Y hay tres requisitos fundamentales para considerarlo así, todos 
necesarios: libertad, competencia e información.


n  La libertad que se pide es sobre todo la de la ausencia de coacción. Es difí-
cil distinguir la influencia externa excesiva y no tolerable de la debida per-
suasión antes de una decisión que puede comportar consecuencias graves.


n  La competencia que se pide es la que presupone la capacidad legal y tam-
bién la capacidad, más puntual y específica, de comprender la situación, de 
tomar decisiones de acuerdo con los propios intereses y de hacerse cargo de 
las consecuencias. Adecuar el nivel de competencia exigible en cada caso es 
difícil, ya que se trata de un concepto no estático. Esto quiere decir que 
cuanta más complejidad comporte la decisión, más cuidadoso habrá que ser 
con el grado exigible de competencia. También se debe tener en cuenta que 
la capacidad para decidir puede mejorar, con más comprensión, y que po-
demos ayudar a mejorarla.
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la voluntad y a las necesidades de todo tipo del paciente. Está claro que la 
propuesta que hacemos debe basarse en pruebas objetivas («en la eviden-
cia», como se dice actualmente), pero también en el respeto en lo referente 
a su aplicación. La imposición de un tratamiento es mala práctica aunque se 
base en protocolos médicos y criterios científicos rigurosos. Aunque la eficacia 
de una actuación esté demostrada y la aconsejen las guías de buenas prácticas, 
no por ello debe ser obligatoria para los enfermos.
     
Ahora bien, la única alternativa al paternalismo no es la simple relación 
contractual. Ésta resulta insuficiente como ayuda, especialmente para afron-
tar situaciones difíciles, porque el enfermo necesita más personalización, más 
miramiento hacia su mundo personal, y puede encontrar crueles las actitudes 
«defensivas» o de distanciamiento.16 Pasa por ejemplo cuando se reclama un 
consentimiento escrito o excesivamente explícito ante una demanda evidente, 
o cuando se hace decidir a la familia la retirada de un tratamiento fútil. La 
alternativa que el ciudadano pide es la de una relación más comprensiva y 
compasiva, que se base en la hospitalidad; es decir, que se interese por el 
mundo personal que representa, que permita expresar miedos, manifestar de-
seos y descubrir preferencias, y que favorezca llegar a decisiones compartidas 
y basadas en la confianza mutua.


n  Finalmente, la información que se pide es la adecuada a la situación, a la 
decisión a tomar, y sobre todo a la persona que debe tomarla, sin confundir 
el derecho a la información que tiene todo el mundo con la necesidad de 
información en cada caso, de la cual es prudente informarse antes de infor-
mar.


Si estos tres requisitos se cumplen, por grave que sea la decisión del enfer-
mo, o por incómoda que resulte para los profesionales, deberá aceptarse, 
si con ella el enfermo acepta lúcidamente las consecuencias que comporta. 
Además, hay que presuponer que, en principio, toda persona con capacidad 
legal es libre, competente y tiene necesidad de información para decidir. Por 
lo tanto, si acaso, hay que dar razones de por qué se cree que está coacciona-
da, no es competente para aquella decisión o no se ha informado más o mejor 
antes de decidir una actuación contra su consentimiento o sin él.83


En cuanto a la demanda de actuación, es lógico que, para seguirla, no debe 
estar contraindicada claramente y tampoco debe haber dudas sobre la volun-
tad que la guía. Tanto si se expresa como elección o límite, como si lo hace con 
una demanda de actuación, la voluntad personal se puede manifestar antici-
padamente y prever su influencia en decisiones futuras, en las cuales pueda 
quedar disminuida la expresión y la defensa. El plan anticipado de cuidados 
(PAC) ya es un pacto para prever una personalización lo bastante adecuada. 
Pero, además, algunas decisiones más difíciles, menos comunes y más perso-
nales, pueden constar de forma fehaciente en el llamado documento de volun-
tades anticipadas (DVA), ya establecido por ley60 (véase también el anexo 2). 
Con este documento se aumenta la seguridad del enfermo de ser respetado, y 
la de los profesionales cuando son respetuosos con la voluntad de éste. Ya ve-
remos que con este documento se puede nombrar un representante para que 
tome las decisiones «por sustitución» y explicitar directrices que se quiere que 
se tengan en cuenta.


El nuevo paradigma de la atención médica incluye, por lo tanto, además de la 
atención a la enfermedad y a los síntomas correspondientes, la atención a 
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2. El profesional y la ayuda al enfermo


3. La ayuda en el sufrimiento


Estas transformaciones del ejercicio profesional se hacen muy evidentes cuan-
do hablamos de la ayuda al enfermo cerca de la muerte. Como dice Daniel 
Callahan, «tan importante como prevenir y cuidar enfermedades es ayudar a 
que las personas puedan morir en paz».22


Los equipos de cuidados paliativos, que atienden a aspectos somáticos, emo-
cionales, sociales y espirituales (religiosos o no) con el fin de evitar el sufri-
miento a las personas que mueren, ya tienen en cuenta que «no son los cuer-
pos los que sufren sino las personas».24 Pero no todo el mundo muere en uni-
dades de cuidados paliativos y, en cambio, todo el mundo sí debería poder 
estar bien asistido en la muerte por los diferentes profesionales sanitarios que 
los atienden. Cada profesional pues, sea cuál sea su especialidad, debería 
incorporar esta inquietud y los conocimientos y las habilidades que sus en-
fermos necesitan para poder asistirlos tan bien como sea posible.


Para empezar, hay algunas indicaciones comunes para todos los enfermos, y 
que deberían tenerse en cuenta. La primera es mitigar el sufrimiento, sea 
cuál sea la causa que lo produce. Es el objetivo prioritario. Hay que intentar 
prever y prevenir el dolor antes de que aparezca y debe combatirse cuando esté 
presente. Se debe presuponer que nadie lo quiere, que no tiene sentido per se 
y, por lo tanto, que constituye una indicación para actuar, a menos que se nos 
diga lo contrario explícitamente.


Otra indicación es estar atento a las necesidades y demandas personales, y 
considerar las diferencias que pueda haber al respecto. Recordemos que cada 


Resumen


•  Ha cambiado la demanda que la sociedad hace a 
los profesionales sanitarios: de la máxima eficacia 
contra la enfermedad ha pasado a pedirles la máxima 
ayuda al ciudadano enfermo, lo que incluye siempre 
el respeto a su voluntad y el conocimiento de su 
necesidad.


•  La voluntad del enfermo debe ser autónoma; es 
decir, libre, competente y bien informada.


•  Si es autónoma, su negativa a la actuación se debe 
respetar. La propuesta que se hace en interés suyo, 
ni que sea vital, no puede imponerse.


•  El profesional debe aprender a limitar sus propuestas 
y su actuación cuando ya no son convenientes.


•  La alternativa al paternalismo no puede ser una 
simple relación contractual, sino una relación 
comprensiva y compasiva que permita un diálogo 
franco y un acompañamiento «hospitalario».
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3. La ayuda en el sufrimiento


persona es única y necesita un diálogo personalizado, sin imposición de valo-
res, prejuicios o rutinas, con un respeto máximo a la idea de dignidadII que 
pueda tener. Para hacerlo bien, conviene huir de generalizaciones o estereoti-
pos y de la clasificación de las personas en grupos según la cultura, la patolo-
gía, la edad o alguna otra condición. Conviene clasificar las enfermedades; 
pero a las personas, no. Nos tenemos que adaptar a cada cual.


La práctica también constata que cada persona presenta una gran variabili-
dad temporal, y esto obliga a adoptar una actitud de alerta constante. Así 
como puede ser necesario cambiar en pocas horas la medicación analgésica, 
también pueden cambiar rápidamente los deseos de vivir o las estrategias de 
afrontamiento de la muerte. Así, debe explorarse cuáles son y cómo evolucio-
nan las necesidades subjetivas y los parámetros biológicos, y la atención sani-
taria debería adaptarse a ello con sensibilidad y flexibilidad.9,10


Es importante reconocer que, aunque no siempre estará en manos del profe-
sional que un paciente pueda morir como quería, la ayuda que debe aportar 
en estas circunstancias es un reto que se inserta de pleno en los objetivos de la 
profesión que escogió.


II Sobre el concepto de dignidad, especialmente sobre el uso que se hace de ésta, véanse las 
consideraciones en el glosario en la voz «Dignidad».


Resumen


•  Para el profesional, ayudar a los enfermos cuando tienen 
que morir es tan importante como prevenir y cuidar 
enfermedades. Es también un objetivo fundamental.


•  La ayuda primordial que se espera consiste en evitar o 
mitigar el dolor y el sufrimiento, que son diferentes en 
cada situación, en cada persona y en cada momento.


4. La comunicación con el enfermo


Todos querríamos ahorrarnos dar malas noticias y sentimos desasosiego a la 
hora de hablar de la proximidad de la muerte. En este aprieto, la angustia 
anticipatoria del paciente, y de los familiares ante la posibilidad de malas no-
ticias, y la del profesional confluyen y amenazan el proceso comunicativo. Así, 
con la pretensión de no destruir sus defensas contra el miedo a la muerte, o 
simplemente de unirse al deseo de no entristecerlo, los profesionales tienden a 
veces a ocultar al paciente, cuando menos parcialmente, la situación real, es-
pecialmente con respecto al pronóstico. Piensan que el tiempo ya se encargará 
de poner las cosas en su lugar, cuando el enfermo vaya perdiendo fuerzas y 
quizás consciencia, y sean simplemente los hechos visibles los que informen 
por sí solos.


La información


Tener información es un derecho básico y general. Ahora bien, tener derecho 
a la información no es sinónimo de necesitarla, y es esta necesidad la que 
nos debe guiar. La conveniencia de comunicar la verdad tiene su límite en las 
preferencias personales del paciente, las cuales, por lo tanto, tendremos que 
explorar, ya que cambian mucho de una persona a otra, y en una misma per-
sona, a lo largo del tiempo. Hay que dar a entender que se tiene la informa-
ción a su disposición, para darla sin reticencia y sin compulsión.
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Ciertamente, con la información a menudo se puede producir sufrimiento. 
Es evidente que este sufrimiento se debe minimizar mediante la prevención de 
las maneras bruscas, exhaustivas y brutales, pero es un derecho del enfermo 
saber todo lo que se sabe sobre él. Además, la desinformación puede ser causa 
de sufrimiento más tarde: si la información produce sufrimiento, la incomu-
nicación produce todavía más.


En cualquier caso, la mentira es inadmisible: es un abuso de confianza y un 
engaño irreversible; por lo tanto, grave. La información siempre debe «ser ve-
rídica», como dice la ley actual. No hay «mentiras piadosas», sino, si acaso, 
maneras piadosas de aproximarse a la verdad y de progresar a través de ella, o 
de pararse cuando haga falta.15


En principio, la falta de respuestas, las respuestas poco comprensibles y no 
ajustadas al enfermo, y las actitudes evasivas no justificadas, también son sa-
lidas falsas. Y esto en tres sentidos, principalmente:
a)  Por una parte, el desconocimiento de su situación, y por otra, la percepción 


de falta de sinceridad del entorno cuidador (profesionales y familiares), 
pueden sumir al paciente en la inseguridad y la desconfianza.


b)  Se lo priva, además, de un tiempo privilegiado para poner orden en su vida 
y para resolver cuestiones pendientes, tanto emocionales como de cariz prác-
tico.


c)  Por otra parte, lleva a los profesionales a actuar prescindiendo de su colabo-
ración y de toda deliberación para elaborar correctamente un plan de cui-
dados personalizados.


Debe presumirse que, en principio, todo el mundo tiene ganas de saber pero 
también tiene miedo a saber, y que, por momentos, domina una parte o la otra. 
Cada enfermo tiene que poder mostrar el momento y el grado en que desea ser 
informado, y el profesional, sin querer adelantársele, debe saber adaptar a tal 
deseo el ritmo y la forma adecuados.


¿Quién tiene que informar?


Es el médico responsable quien tiene que informar sobre el diagnóstico y el 
pronóstico. Ahora bien, el resto de profesionales implicados (otros médicos 
participantes, enfermera, psicólogo, trabajador social, etc.) no pueden desen-
tenderse de ello. En la relación de proximidad que se establece entre el pacien-
te y estos otros miembros del equipo, a menudo surgen demandas relaciona-
das con la información; debemos ser conscientes de lo importante de no elu-
dirlas y de poder dar cabida a las dudas, las inquietudes o los miedos que 
pueda haber detrás, sin entrar en explicaciones técnicas que corresponderían 
al médico responsable. Y, para no introducir contradicciones ni desconcierto, 
es bueno que todo el equipo conozca el proceso de información y en qué esta-
do está.


Por ejemplo, si un enfermo expresa su perplejidad porque ahora ya no se le 
hacen análisis como anteriormente, o se le ha detenido el tratamiento de 
quimioterapia, está haciendo una demanda, probablemente de información, 
que la enfermera no puede obviar o limitarse a derivar. Debe explorar qué 
hay detrás, qué necesita, si realmente está en disposición de saber las razones 
que explican estos cambios, etc. La respuesta no debería ser (o, en todo caso, 
no en primer término) «hable con el médico», sino escuchar y recoger la in-
quietud y poder hablar sobre la situación en términos generales pero ajusta-
dos a la realidad.


Dar malas noticias


A pesar de que la comunicación no es sólo una técnica, sino sobre todo un 
arte, y que cada uno tiene que encontrar su estilo particular de acercamiento 
al mundo único de cada paciente, los profesionales deberían formarse mejor 
en el manejo de la comunicación en situaciones difíciles. Apuntamos algunas 
consideraciones que pueden ayudar a dar malas noticias:18,81
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4. La comunicación con el enfermo


n  Al informar de una enfermedad que será mortal o irreversible, uno de los 
principales errores es pensar que se deben dar «noticias» como piezas de 
información cerradas, definitivas, sin preámbulos y sin gradación. Hay que 
pensar en abrir un diálogo de descubrimiento mutuo. Se tiene que iniciar 
un proceso de comunicación con el paciente, escuchando y respondiendo 
sus preguntas. Las preguntas son la clave y hay que saber evocarlas, no sólo 
esperarlas. No se deben despreciar las muestras de cortesía.


n  Conviene un lugar adecuado para un diálogo íntimo, quizás con las perso-
nas que sean útiles para la comodidad del enfermo. «¿No le importa que 
hablemos delante de su esposa?»


n  El enfermo debe tener tiempo para poder expresar sus miedos e inquietu-
des, incluso las que todavía no conoce demasiado. Necesita tiempo para 
crear un espacio interior dónde recibir la información; por lo tanto, debe 
preverla y no recibirla por sorpresa.


n  El profesional se tiene que preparar para dar la información, tiene que 
preparar el cómo, el límite y los aspectos positivos a añadir después. Si 
prevé que es posible que deba darla en el futuro, es bueno que hable de 
ello: «¿Usted es de las personas que quieren saberlo todo?» o «¿qué 
teme?»


n  El enfermo se preparará mejor si, de alguna manera, ve que le daremos 
una mala noticia. Se puede presumir a menudo que la espera, pero convie-
ne investigar antes qué sabe o qué teme. «Usted y yo tendríamos que hablar 
de algunas cosas que me preocupan de su radiografía» o «las cosas no van 
tan bien cómo nos pensábamos».


n  Debe verbalizarse después, sin ambigüedades, el núcleo del problema; sin 
extenderse demasiado, con las palabras más sencillas, menos destructivas 
(evitando tabúes o miedos). Y estar atento a la respuesta emocional.


n  En cuanto a la tensión emocional, el profesional debe tener en cuenta la 
diferencia entre la suya y la del enfermo. La suya puede ser alta al empezar 
e ir bajando a medida que informa; la del enfermo, en cambio, sube cuando 
confirma su temor y sobre todo después. Por lo tanto, conviene que el pro-
fesional continúe alerta para ayudar cuando ya ha dado la noticia, con dis-
ponibilidad y respeto.


n  En consecuencia, la actitud es fundamental para comunicar malas noti-
cias. Gran parte de la comunicación no es verbal, y a menudo aquello que 
queda más grabado, más que las palabras utilizadas, es la actitud con que se 
comunicaron. El paciente puede haber anticipado lo que se le dirá, pero no 
le sentará bien que al hacerlo nos mostremos fríos, distantes o insensibles.


n  Una actitud valiente, próxima, serena y considerada (capaz de decir «lo 
siento, no lo sé» o «me sabe mal, habría preferido comunicarle otros resulta-
dos») muestra empatía, respeto y voluntad de ayuda para hacer frente a la 
nueva realidad.


n  Porque, finalmente, comunicar determinados diagnósticos ciertamente cie-
rra una puerta, la de la continuidad de la vida, pero también puede abrir 
otras. La información no puede sonar a claudicación profesional, a un 
«nada que hacer». Tan importante es decir aquello que no se puede hacer 
como enfatizar aquello que sí que se puede hacer: estar encima, no dejar-
lo solo, cuidar los síntomas, evitarle dolor, continuar estando abiertos a 
comunicar, a responder dudas, a ayudar a tomar decisiones, etc. Ofrecerle 
nuestro apoyo.


n  Si la persona que da la noticia está dispuesta a apoyarlo, se puede ser hones-
to sin destruir los mecanismos de adaptación del enfermo, porque aunque 
«no podamos esperar ser curados podemos abrazar otras esperanzas»71.


Reconducir la esperanza


En este punto es oportuno hacer algunas reflexiones con respecto a la esperan-
za: la función que cumple y la forma que hay que evitar, respetar o promover.


La esperanza proporciona confort en circunstancias negativas y es corriente 
cerca de la muerte. A menudo es un estado de ánimo que trata de evitar el 
dolor de la lucidez. «No hay esperanza sin miedo, ni miedo sin esperanza», 
dice Spinoza.85 Y es cierto que muchos pacientes con mal pronóstico, o inclu-
so en la agonía, prefieren vivir en la duda para poder mantener precisamente 
la esperanza.
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4. La comunicación con el enfermo


Ejemplo: lo dice bien Sonia, personaje de Chéjov, cuándo se le recuerda que «es mejor 
saber la verdad, sea cuál sea, que no vivir en la duda»; y ella responde, en voz baja: 
«pero en la duda puedo mantener la esperanza». Y cuando le preguntan «¿qué has di-
cho?», responde «nada, nada». La respuesta creemos que muestra bien la dificultad de 
admitir que se tiene miedo a la verdad.90


Se dice a veces que la información tiene que ser «esperanzada».26 Pero hay que 
recordar que la esperanza puede ser negativa si no es más que un refugio que 
tarde o temprano la evolución de la enfermedad destruirá; porque la destruc-
ción puede ser en este caso más dolorosa. Es negativa la que espera que pase lo 
que no es probable que pase y que no depende de ninguna acción. Es una 
ilusión que los profesionales no deberían promover, porque haciéndolo produ-
cen yatrogenia. Tenemos que reconocer que la incertidumbre del conocimien-
to a menudo la favorece porque, siendo como es estadístico, permite «esperar» 
encontrarse en el lado más favorable de la curva de Gauss pronóstica, aunque 
eso sea lo menos probable.


Se debe respetar, eso sí, cuando el enfermo la escoge y encuentra en ella una 
manera de convivir con el dolor, una forma de descanso para poderlo soportar, 
y quizás superar; cuando utiliza el movimiento emocional de vaivén entre el 
contacto con el miedo cegador y la sombra del refugio de la esperanza. Esta 
esperanza debe comprenderse sin animarla, y estar atento a la oportunidad de 
«redefinirla»71 cuando se pueda.


Hay otras esperanzas que sí es bueno saber estimular: las que favorecen la 
aceptación de aquello que se vive y se tiene que vivir, las que promueven el 
progreso personal y facilitan una muerte mejor. Se trata de esperanzas (quizás 
«pequeñas») para incidir en el propio futuro y hacerlo más controlable, más 
dependiente de la voluntad. Por ejemplo, la de que no se le abandonará, que 
podrá ir a casa los fines de semana, que sus deseos serán respetados, la de que 
los que queden saldrán adelante y lo recordarán bien, la de poder perdonar y 
ser perdonado, etc. Este tipo de esperanzas razonables sobre aquello que sí es 
posible, da lugar a demandas y acciones que acaban siendo emancipadoras. El 
enfermo puede sentir que unen su pasado con el futuro que tiene por delante, 


que todavía vale la pena trabajar y vivir lo que le queda para influir en las si-
tuaciones y esperar algunos frutos. Con esto añade valor, y por lo tanto da más 
sentido, al presente que vive.


Diríamos, pues, que la esperanza no recomendable es la que se basa en expec-
tativas no realistas que dificultan la resolución de temas pendientes o que ge-
neran demandas desproporcionadas. En cambio, la esperanza positiva es la 
que, basada en una información veraz, es útil para afrontar una situación difí-
cil. Hay que saber discriminarlas para evitar errores y para poner en marcha 
estrategias de apoyo al enfermo, y ayudar a reconducirlo hacia la que le pro-
porcione más control sobre cómo vivir esta última etapa. El profesional debe 
descubrir en cada paciente las posibilidades para hacerlo y, a través de un diá-
logo franco, implicarse para ayudarlo en el momento oportuno.


Acompañar al enfermo


Esta atención personalizada dirigida a aumentar la aceptación y disminuir el 
miedo del enfermo es conocida como counselling,9 concepto con el que se 
pretende definir las habilidades de comunicación, tanto de exploración como 
de apoyo, y promover las actitudes del equipo profesional para ayudar con 
eficacia a que el enfermo se sienta más comprendido, valorado, respetado y 
autónomo. El enfermo que va a morir necesita ayuda para controlar su situa-
ción en la medida de lo posible, pero sobre todo compañía para sentirse más 
seguro, y espera que los profesionales estén preparados y, sobre todo, dispues-
tos, para responder a estas demandas.


Más allá de los elementos racionales o cognitivos del discurso, hay que estar 
atentos a los aspectos emocionales vinculados a la incertidumbre, a la necesi-
dad de confirmar sospechas o incluso a reafirmarse en su etapa negativista.


No es infrecuente que el enfermo haga este tipo de demandas precisamente a 
personas del equipo que no son el médico; quizás no sea casual, y puede ser 
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una señal para activar una alerta sobre su capacidad o disposición para asumir 
la información. Es importante ser prudentes antes de dar respuestas directas o 
dar por buenas nuestras suposiciones antes de corroborarlas, porque podemos 
equivocarnos; hay que indagar, y la mejor manera es intentar precisar y mati-
zar de qué está hablando, y estimular un diálogo que le ayude a desarrollar sus 
recursos.


Por otra parte, hay que aportar esta valiosa información a todo el equipo para 
ofrecer al paciente el mejor apoyo y la respuesta más adecuada a sus necesidades.


Ejemplo de diálogo hipotético entre la enferma, sometida a una nueva línea de qui-
mioterapia con intención paliativa (conoce el diagnóstico, pero no el pronóstico), y la 
enfermera:
Enferma: Me curaré, ¿verdad?
Enfermera: La veo preocupada, ¿qué es lo que le preocupa?
Enferma: (Puede pasar que la enferma se quede callada; es importante saber respetar 
este silencio y dar el espacio necesario para que la persona continúe hablando).¿Como 
quiere que esté? Claro que estoy preocupada, pero yo ahora me encuentro bien, tengo 
hambre, no tengo dolor... pero está claro que será lo que Dios quiera... Yo pienso que 
todo irá bien ¿Usted qué cree?
Enfermera: ¡Ojalá sea así; lo deseo, sinceramente! Quiero que sepa, no obstante, 
que pase lo que pase, nosotros estaremos con Usted para acompañarla en todo aque-
llo que haga falta y necesite. Créame (y pausa).
Ahora, sin embargo, tendremos que esperar las próximas pruebas para ver los resul-
tados del tratamiento y cómo podemos seguir ayudándola. ¿Le parece bien? (pausa). 
Comprendo que este tiempo de espera pueda ser duro para Usted...
Enferma: No me esperaba tener que pasar todo esto. Mi marido se acaba de jubilar; 
queríamos pasar temporadas en la casita que tenemos fuera... Tengo una nieta precio-
sa, de dos añitos... Y ahora, todo esto... ¡qué contratiempo! A veces pienso que es una 
pesadilla, pero sé que no tengo que pensar en cosas malas; ¿hay que ser optimista, ver-
dad?
Enfermera: Sí que es importante ser optimista, y también lo es que Usted pueda ha-
blar de esta inquietud... Le puede ser muy útil. No hablar de las preocupaciones no 
hace que desaparezcan, al contrario; según cómo, se hacen mayores todavía.
Enferma: Ya tiene razón, ya... Pero en casa me dicen que no piense en eso, que tengo 
que pensar que me pondré buena...


Enfermera: Claro que sí, ellos también están preocupados y se preocupan por Usted. 
¿Qué le parecería poder hablar de todo esto con el médico?
Enferma: Ay, no sé, siempre está muy ocupado... No lo quiero marear con mis co-
sas...
Enfermera: Este es nuestro trabajo. Y todo esto que me explica no es ningún dispara-
te; si tiene ganas, es importante que lo comparta con el doctor. A él le interesa tam-
bién.
Este diálogo no ocupa más de tres o cuatro minutos. Vale la pena mostrar interés, por 
ejemplo, sentándose y haciendo patente la máxima atención hacia todo aquello que 
quiera decir el enfermo.


Informar a la familia


Las personas que comparten la vida del enfermo tendrían que ser tratadas, en 
principio, como aparte de su mundo. Si el enfermo no ha dicho lo contra-
rio, hay que pensar que comparten la necesidad de información, pero es 
conveniente preguntarle con quién quiere compartirla y con quién no. De-
bemos pensar que, cuando él ya no pueda decidir, dichas personas deberán 
tomar decisiones clínicas que le afectan. Si el enfermo ha dejado instruccio-
nes al respecto, sobre todo si ha nombrado uno o más representantes, este o 
estos serán entonces los interlocutores.


Con los familiares también deben seguirse las precauciones anteriores sobre 
información, tanto en lo relativo a la actitud como a las formas de progresión, 
con cautela y un diálogo con empatía.61,62 Quizás se puede ir más lejos con 
ellos en cuanto a detalles, y es frecuente en nuestro contexto que su informa-
ción sea previa y sirva para pactar cómo se informará al enfermo.


En este punto, a menudo los profesionales deben recordar a los familiares que 
el titular del derecho a la información es el propio enfermo; que puede 
tener necesidad de saber, y que, si es así, no se le puede negar la posibilidad. 
En esto hay que ser firme y a la vez comprensivo. Hay estudios que constatan 
que mucha gente querría conocer un mal pronóstico referente a ellos mismos, 
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pero que, en cambio, no lo diría a la persona querida. Los profesionales tienen 
que animarlos a considerar a la persona enferma como capaz. Se tiene que 
insistir en que, a pesar de querer protegerla y disminuirle la angustia, no se 
puede decepcionar la confianza que tiene puesta en su entorno (profesional y 
familiar) para hacer frente a la situación y, sobre todo, que el «pacto de silen-
cio» impuesto a su alrededor puede llegar a ser una crueldad.


Ejemplo de Tolstoi: El suplicio de Iván Illich era la mentira, por todos admitida... Le 
atormentaba que no quisieran reconocer lo que todos sabían, y que él también sabía, 
sobre su situación, obligándole a tomar parte él mismo en la mentira... una mentira 
que acabaría reduciendo el acto solemne y terrible de su muerte al nivel de las visitas, 
las cortinas y el esturión de la comida ... Era atroz.88


Es evidente que también debe comprenderse el miedo de la familia a las 
consecuencias de informar al enfermo, el miedo a no ser capaz de hacer fren-
te a estas consecuencias por sí misma. Por lo tanto, conviene explicitar la dis-
posición profesional a darle la ayuda pertinente, implicándose así en el proce-
so que la información haya desencadenado. A menudo, sin embargo, los fami-
liares y los profesionales subestiman la capacidad del paciente e incluso no es 
raro que sea él quien acabe intentando proteger a quienes le rodean.


Resumen


La ayuda profesional comporta una información 
personalizada, verídica y prudente, adecuada a la 
situación y a las necesidades variables de cada persona 
enferma.


•  No es aceptable la mentira ni la imposición defensiva 
de información no querida.


•  La información hay que darla en un proceso de diálogo, 
y con una actitud de ayuda.


•  Debe informar el médico responsable, pero el resto 
del equipo (enfermera y otros médicos) deben estar 
implicado en el proceso.


•  Para dar malas noticias se requiere preparación y 
conciencia de la forma, el ritmo y los límites que cada 
uno precisa y tolera. La esperanza inducida deberia ser 
realista.


•  Toda información debe incluir una oferta de ayuda: de 
más diálogo y de acompañamiento.


•  Los familiares deben ser informados si el enfermo lo 
permite, instándolos a evitar la simulación.
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5.1. Planificación de la ayuda


El mejor modelo de atención en los estadios del final de la vida es el que se ha 
denominado plan anticipado de cuidados (PAC), el cual, entre los esfuerzos 
para mejorar la toma de decisiones, insiste en la dedicación y la habilidad de 
comunicación de los profesionales para que la persona enferma pueda partici-
par anticipadamente.


El objetivo es ponerse de acuerdo con ella y su entorno sobre las actuaciones 
(indicaciones terapéuticas, sedación, traslados y ubicación) y los límites que 
hay que poner. Supone una deliberación sobre las posibilidades y, a la vez, sus 
deseos, preferencias y valores a respetar. De todo esto se deja constancia en la 
historia clínica para hacer el seguimiento, e incluso a veces puede dar lugar a un 
documento de voluntades anticipadas (DVA)III. De hecho, este tipo de planifi-
cación hablada es indispensable para llegar a la formalización de cualquier con-
sentimiento informado o voluntad anticipada correcta.IV Veremos consejos 
básicos para hacerlo.


III  El documento llamado en Cataluña de voluntades anticipadas (DVA) se conoce en el resto 
de España como de instrucciones previas (DIP), según la ley posterior básica (41/2002). Ver 
más adelante, 5.3 
IV Una de las principales conclusiones del estudio SUPPORT87 fue que la existencia de un 
DVA, por sí solo, no representaba un factor sustancial en la mejora de la atención a los pacien-
tes si no había un trabajo reflexivo previo de diálogo y adecuación. 
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¿Qué condiciones se tienen que dar?


Las condiciones que pueden favorecer este proceso son las siguientes:
n  conseguir una relación de confianza con el enfermo y su entorno afectivo; y
n  explorar y descubrir las preferencias del enfermo de manera consensuada 


con el equipo profesional.


Pasos que hay que tener en cuenta


Los puntos a desarrollar implican aspectos objetivos derivados de la situación 
clínica y posibilidades técnicas, y aspectos subjetivos según los criterios del 
enfermo, su toma de decisiones (competencia: véase el anexo 1) y aspectos 
legales (véase el anexo 2).


1. Considerar las propuestas terapéuticas


 a)  Plantear las posibilidades, a partir de nuestros conocimientos de lo que 
es posible y está indicado o, en caso contrario, de lo que está contraindi-
cado. Valorar la posible futilidad de las actuaciones, para no proponer-
las o prever y predecir la limitación futura.


 b)  Consensuar niveles de intensidad en el tratamiento y la posible varia-
ción.


2. Valorar los aspectos de calidad de vida


 a)  Tener en cuenta la percepción subjetiva que tiene la persona enferma de 
la calidad de vida, manifestada o, si no es posible, interpretada con garan-
tías suficientes. También los límites que tenga claros y las preferencias.


 b)  Tener en cuenta el estado funcional (puede ayudar a las escalas de valora-
ción).


3.  Favorecer la toma de decisiones de la persona enferma


 a)  Información suficiente y adecuada a la situación de la enfermedad y su 
evolución futura. Es condición indispensable: si el enfermo no tiene una 
idea ajustada de la realidad, su capacidad de análisis y, por tanto, de de-
cisión, quedarán muy comprometidas en según qué situaciones.


Ejemplo: si el enfermo sabe el diagnóstico inicial de una enfermedad oncológica, pero 
no sabe que está en una fase de progresión avanzada, no podrá valorar adecuadamente 
la propuesta de una nueva línea de quimioterapia.


 b)  Valorar el grado de competencia de la persona enferma para la decisión 
en curso. Para decir que no tiene competencia hay que poder argumentar 
que no posee capacidad de comprensión, elección ni expresión (véase más 
abajo). Entonces lo tendrá que sustituir el representante o la familia.36, 83 


 c)  Dilucidar la voluntariedad, detectando posibles coacciones o influen-
cias inadecuadas.


 d) Aconsejarle quizás redactar un DVA y ayudarle a hacerlo.
 e)  Identificar al representante para cuando el paciente no pueda partici-


par y considerar su idoneidad.83


4. Tener en cuenta los aspectos del contexto


 a)  Legalidad de la actuación consensuada, según el marco normativo vigente.
  b)  Equidad con respecto a la atención y los recursos, es decir, que no se 


haga ninguna discriminación y que sea posible en función de las posibi-
lidades.


 c)  Viabilidad práctica de las propuestas.


5. Compromiso de seguimiento


Se trata de aceptar la responsabilidad de cada uno en el proceso y de garan-
tizar el continuo asistencial. También implica el seguimiento de las decisiones 
y el replanteamiento según la evolución.


6. Registro documental


La anticipación del plan puede quedar reflejada en el curso clínico a medida 
que se elabora, como cualquier otro proceso. Pero puede ser recomendable 
registrarlo en hojas específicas.
 a)  Sobre el contenido, el documento del PAC debe constar de apartados para 


la identificación del paciente, los diagnósticos, el estado funcional, los pro-
blemas y las necesidades actuales, los riesgos, las actividades a desarrollar y 
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la capacidad para la toma de decisiones. Debe identificar el estado evoluti-
vo de la enfermedad, el pronóstico, el grado de competencia y quién es el 
representante, las preferencias implícitas o explícitas del paciente (datos 
cualitativos), el nivel de intensidad o la reorientación de actuaciones.


 b)  Sobre el análisis de los problemas éticos que se plantean y cómo se 
abordan, sobre todo si la propuesta clínica no coincide con la voluntad 
de la persona enferma, o del representante, y si se ha consultado al Co-
mité de Ética Asistencial (CEA) (con el informe correspondiente).


 c)  Sobre la identificación de las personas que han participado en el proce-
so además del paciente, tanto los profesionales como los representantes.


Una vez rellenado el documento, se inserta en la historia clínica, y se revisa 
cada vez que hay un cambio clínico y siempre que el paciente lo requiera. En 
algún caso, frente algunos límites o demandas expresados por el enfermo, pue-
de ser oportuno aconsejarle que redacte un DVA y ayudarle a hacerlo.


Ejemplo: paciente de ochenta y un años que presenta pluripatología con trastornos de 
ansiedad, asma, hipertensión esencial, hernia diafragmática, artritis reumática cróni-
ca, fractura de húmero derecho por caída. En el transcurso de la convalecencia aparece 
una alteración del ritmo deposicional con trastornos de las vías digestivas altas (dispep-
sia, náuseas y vómitos) y hace plantear exploraciones que la paciente rechaza. Expresa 
que entiende que el diagnóstico puede ser de una enfermedad grave, pero prefiere no 
seguir las exploraciones y que durante la evolución del proceso, con respecto a la sinto-
matología, se actúe con medidas de confort.


En este contexto, la paciente pide redactar un DVA con el fin de manifestar sus criterios 
y que se tengan en consideración cuando sea oportuno. Se redacta el documento con 
testigos y conocimiento de una hija. En el documento expresa que no quiere vivir por 
medios artificiales ni quiere exploraciones agresivas.


En las semanas siguientes aparece una complicación respiratoria que requiere trata-
miento endovenoso. En esta situación, la paciente pide saber cuáles son las posibilidades 
evolutivas del proceso y reitera que cuando la sintomatología sea más intensa, y no res-
ponda al tratamiento, se le instaure un tratamiento de sedación (entendiendo que, a 
pesar de ser potencialmente reversible, la indicación expresa de la paciente de no tener 
conciencia de la situación preagónica se mantendrá hasta la fase agónica). Dice tex-
tualmente: «prefiero no sufrir el ahogo a vivir unos cuantos días más». También quiere 
que se comparta esta decisión con una de las hijas presentes y con el personal que la 
asiste habitualmente. Se elabora el PAC, que refleja lo dicho para que pueda ser co-
nocido y respetado por los diferentes profesionales y compartido con la familia.


Horas más tarde aparecen otra hija y un hijo que viven en otra ciudad. El hijo intenta 
reconducir la expresión de la madre, aunque, después de escucharla, y de constatar con 


El guión propuesto para redactar un documento específico de PAC39 
sería el siguiente:
I. Datos clínicos relevantes
 i.  Diagnóstico y valoración pronóstica (agudo o crónico, reversible o 


no reversible, crítico o no crítico, estable o progresivo)
 ii. Estado funcional y repercusión en la vida cotidiana
II. Propuesta médica estándar
 i. Indicaciones médicas habituales
 ii. Actitud terapéutica previa (superar, afrontar y aliviar)
III. Voluntad del enfermo: manifestada, interpretada o supuesta
 i. Limitaciones claras
 ii. Preferencias y deseos
 iii. DVA, si había, y posible renovación
IV. Otras personas implicadas en la toma de decisiones
 i. Competencia: capacidad para tomar decisiones
 ii. Familia y cuidadores. Representante (idoneidad, si hace falta) 


V. Análisis de los problemas éticos, planteados o previstos:
 i. Porque no coinciden II y III, o bien III y IV
VI.  Plan de atención de cuidados propuesto de manera personalizada y 


razonada
 i. Objetivo: confort, estabilización, cuidado, y mejora funcional
 ii.  Nivel de intensidad de las actuaciones y plazo para reconsiderar-


las


t
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el equipo que se trata de una decisión competente, lo acepta. Al cabo de veinticuatro 
horas, la refractariedad de los síntomas recomienda iniciar la sedación y se hace. El hijo 
pide que se reconsidere ésta para favorecer, de manera intermitente, la comunicación 
con la madre. Se le garantiza que, si no le causa molestias y, por lo tanto, no contradice 
lo que quería, se intentará retirar. Eso le hace estar más tranquilo. La muerte ocurre 
veinticuatro horas después.


Toda la información documentada, tanto en el DVA como en el PAC, ha sido defi-
nitiva a la hora de valorar lo más conveniente para la paciente. Ha permitido recoger 
sus preferencias, le ha dado confianza y ha reforzado las acciones del equipo. La familia 
ha participado en el proceso con sus opiniones, y ha respetado las de su madre. Se trata 
de un diálogo sobre cómo quiere morir una persona que tiene capacidad para 
valorar la situación, un equipo que favorece su expresión y una familia que la respeta. 
El documento ha sido un instrumento en torno al cual se ha presentado la situación, se 
han previsto las posibilidades, se han recogido las preferencias y se ha acordado un plan 
de actuación compartido.


5.2. Respeto al rechazo del enfermo


Poder rechazar la actuación indicada es un derecho. La legislación actual 
lo admite (véase el anexo 2) y, por lo tanto, el respeto de este derecho forma 
parte de la profesionalidad que se pide a los clínicos. Estos deben aceptar el 
rechazo a cualquier propuesta, a pesar de que pueda estar bien indicada y que 
pueda ser vital; siempre, claro está, después de haber informado bien al en-
fermo de la bondad y la oportunidad de la propuesta y del riesgo que corre 
al no aceptarla, y de asegurarse de su libertad y de su capacidad para decidir 
(de su competencia); es decir, que no sea víctima de coacción, de influencia 
excesiva ni de desconocimiento o incomprensión de la situación y sus conse-
cuencias.


Debemos tener en cuenta, pues, los elementos siguientes:


n   Una persona enferma bien informada, libre, capazV y competente puede no 
aceptar una actuación bien indicada que se le propone para su salud, su 
vida o su bienestar.


n   Se debe admitir el rechazo de un enfermo incluso una vez empezada una 
actuación, con lo cual tendrá que ser suspendida.


n   Siempre hay que considerar individualmente estas decisiones de rechazo, y 
respetar incluso las de apariencia irracional, como pueden ser las que no 
coinciden con el criterio científico o con las decisiones de la mayoría de la 
gente, con la condición de que el enfermo sea competente.


n   La incompetencia de un enfermo nunca se puede presuponer por el solo 
hecho de no aceptar una actuación: se debe apoyar en criterios validados, 
abiertos y explícitos.


n   La información se tiene que completar entonces, pero con la idea de permitir 
que el enfermo defienda su opción, y mostrando la disposición a respetarla 
aunque no guste. La persuasión es legítima mientras sea leal y no coactiva con 
el enfermo.


n   El rechazo, aunque sea incómodo, no puede ser causa de abandono de los 
profesionales: hay que continuar la ayuda al enfermo con otras medidas 
terapéuticas dirigidas a su bienestar y aceptadas por él.


n   La nutrición, la hidratación y la respiración médicamente asistidas se 
consideran tratamientos médicos y, por lo tanto, pueden ser rechazadas por 
el enfermo desde el inicio o una vez ya iniciadas.


n   Si la voluntad del paciente no se puede conocer, su representante o sus 
familiares pueden ejercer el derecho al rechazo de las actuaciones.


V Hay que recordar que la ley actual (21/2000, catalana, y 41/2002, general básica en todo el 
Estado) admite que la edad legal para poder tomar una decisión sanitaria y clínica con plena 
autonomía es la de 16 años. Por encima de los dieciséis, debe presuponerse la capacidad de 
decidir y, por lo tanto, de negar el consentimiento, de exigir confidencialidad o de pedir una 
prestación razonable; siempre que, como pasa en edades posteriores, la persona sea competente, 
libre y tenga información suficiente sobre lo que decide. No obstante, en situaciones graves de 
pacientes con menos de dieciocho años (y estar cerca de la muerte es una de ellas), la ley señala 
que se pida la opinión de los padres o tutores, aunque no sea del todo vinculante. En este tra-
bajo no se han analizado los problemas complejos de la ayuda a la muerte del menor y del luto 
de su familia. 
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n   El respeto al rechazo del tratamiento manifestado por el enfermo no puede 
considerarse como eutanasia pasiva (expresión ya incorrecta éticamente y 
jurídicamente), sino como la buena práctica clínica que se espera de una 
buena utilización del consentimiento informado.


n   Por lo tanto, los profesionales ya no pueden imponer una actuación que los 
enfermos no quieran, alegando para ello una pretendida «objeción de 
conciencia»; se trataria, simplemente, de una violencia que ya no se tolera 
ni ética ni jurídicamente.


5.3. Valoración de la competencia


A veces queda clara la competencia de una persona enferma para tomar una 
decisión concreta: se ve que se hace cargo de la situación, entiende la informa-
ción que se le da, reflexiona sobre las posibilidades que tiene delante y decide 
lo que le conviene según unos valores personales. Por contra, a menudo tam-
bién es patente para todo el mundo su incompetencia en un momento dado. 
En la mayoría de enfermos en agonía, o que están cerca, suelen resultar 
evidentes estas dos situaciones, y la observación atenta del profesional 
suele ser suficiente para distinguirlas.


En otros casos, sin embargo, se puede dudar de la competencia del enfer-
mo, sobre todo si está lejos de la agonía y sus demandas o negativas son com-
prometidas, difíciles de explicar y lo llevan a una muerte evitable. Entonces 
puede hacer falta evaluar la competencia con que se pide o se niega, ya que es 
importante no cometer el error de considerar incompetente a quien no lo es, 
y lesionar así su derecho a la autonomía personal; pero también lo es conside-
rar competente a quien no lo es, y poner en peligro su seguridad.


Debe recordarse que evaluar la capacidad de decidir es hacerlo para aquella 
decisión concreta y en aquel momento. Porque las personas incapacitadas 
legalmente, los menores y las personas con enfermedades psiquiátricas o defi-
ciencias seniles pueden tener competencia suficiente para tomar alguna deci-
sión; y, al contrario, personas habitualmente lúcidas pueden encontrarse ante 


una situación en la cual, de momento, no pueden decidir bien. También hay 
que recordar que la competencia se puede restaurar (con tiempo, sosiego, me-
jor información, etc.).


¿Quién tiene que evaluarla?


El médico responsable del enfermo es quien debe evaluar su competencia y 
pedir ayuda a otros profesionales (psiquiatra, psicólogo, neurólogo, enferme-
ra, etc.) en los casos difíciles.


¿Cuándo hay que evaluarla?


No conviene molestar con exámenes a las personas que están cerca de la 
muerte. Por lo tanto, tendremos que reservar la evaluación a las situaciones 
en que precisamente la muerte quedaría lejos si no fuera por la decisión 
que está tomando el enfermo. Es decir, en los casos en que una decisión lleve 
a una muerte prematura y evitable.


¿Como hay que evaluarla?


Hay dos niveles prácticos. El primero consistiría en valorar las capacidades 
básicas: orientación mínima, memoria reciente, comprensión de lo que se dice 
y expresión de la decisión. También es importante detectar si hay una depre-
sión destacable (la falta de interés por el entorno, la comunicación, la movili-
dad posible, etc.), y si esta es mejorable.


Deberíamos evaluar dicha decisión si:
n   se rechaza un tratamiento vital y eficaz, y honestamente no se entien-


den las razones por las cuales se hace;
n   se toma una decisión arriesgada y hay una enfermedad neuropsiquiátri-


ca de base, o se produce un cambio repentino en el estado mental o en 
los valores que se defienden;


n   se pide una actuación que parece poco razonable y sin justificación 
aparente.
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El segundo nivel sería el de la competencia para aquella situación concreta: la 
comprensión del problema médico, de las alternativas que tiene, de las conse-
cuencias de cada una, de lo que se le propone; y cómo hace la valoración, en 
qué basa sus prioridades y cómo lo explica. Una entrevista semiestructurada y 
dirigida puede ser útil (véase el anexo 1).


De todas maneras, en una situación de agonía o de estados próximos a la 
agonía se desaconseja claramente someter al enfermo a ningún tipo de test 
o de prueba.


5.4.  Enfermos incompetentes y el documento 
de voluntades anticipadas


Los problemas mayores se presentan cuando el enfermo pierde su capacidad 
de entender, decidir o expresarse. Entonces las decisiones se deberán tomar 
«por sustitución» con sus representantes, a los cuales se debe pedir el consen-
timiento antes de actuaciones relevantes.


Pero la voluntad expresada por la persona antes de perder la capacidad de 
entender, decidir o expresarse debería considerarse vigente, en principio, 
una vez perdida. Se debe respetar el proyecto personal de cada uno, y el hecho 
de no tenerlo en cuenta es considerar a las personas como cosas, desvinculadas 
de su pasado; es desvalorizarlas.


Por eso, ante un enfermo sin competencia nos tenemos que adecuar al máxi-
mo a su voluntad conocida, tanto si la manifestó en un diálogo, por ejemplo 
sobre planificación futura (PAC, tal como hemos visto en el apartado 5.1), 
como en un documento de voluntades anticipadas.


El documento legal (DVA, o DIP)


El artículo 8.1 de la nueva Ley 21/2000 del Parlamento de Cataluña describe el 
DVA como «el documento, dirigido al médico responsable, en el cual una per-


sona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera libre, expresa las 
instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situación en que las 
circunstancias no le permitan expresar su voluntad. En este documento la per-
sona puede también nombrar a un representante». De manera casi idéntica, la 
Ley española 41/2002, básica, describió después lo que allí denominó documen-
to de instrucciones previas (DIP) (véase el anexo 2 para las referencias legales).


Es decir, el médico responsable de un enfermo que ha dejado un documento de 
este tipo debe tener en cuenta las «instrucciones» que ha redactado. Y para inter-
pretar o discutir estas instrucciones, a menudo en el mismo documento constará 
un representante que será el interlocutor válido y necesario, incluso por encima 
de la familia. Se puede hacer delante de tres testigos (dos de los cuales no pueden 
tener relación familiar o patrimonial con el enfermo) o ante notarioVI.


Deberes profesionales con respecto al DVA


Entendemos que hay, además, otros deberes profesionales frente al docu-
mento:
n   Informar a los pacientes sobre su derecho y oportunidad de confeccionar 


un DVA cuando les pudiera beneficiar. Hay que aprovechar, sobre todo, 


VI Los requisitos para formalizar un documento varían en cada comunidad autónoma.


En resumidas cuentas, las obligaciones legales con respecto al documen-
to son las siguientes:
n   debe ser aceptado en cualquier establecimiento sanitario, privado o 


público, por el médico que atiende al enfermo;
n   hay que incorporarlo a la historia clínica, con la repercusión legal 


que ello comporta;
n   hay que tenerlo en cuenta en las decisiones y seguirlo responsable-


mente; y
n   hay que razonar por escrito en la historia clínica como se ha seguido 


o tenido en cuenta.


5. Decisiones clínicas básicas
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cuando se expresan determinados deseos o miedos en el curso de un diálogo 
dentro del plan anticipado de cuidados (PAC).


n  Ayudar a redactar el documento, mirando sobre todo que sea claro y rea-
lista, y brindarla de manera leal a la voluntad de la persona.


n  Aconsejar renovar un documento existente cuando este sea poco adecua-
do a la situación real actual o a la evolución más probable.


n  Consultar el registro central para comprobar el documento si sabemos que 
allí estuvo depositado. Se puede entrar electrónicamente (http://www.met-
gescat.org), simplemente con el número de colegiado y la contraseña que 
otorga el Colegio de Médicos correspondiente.


n   Contactar con el representado nombrado, con el fin de prever posibilidades.
n   Recurrir a la ayuda del Comité de Ética Asistencial para analizar proble-


mas cuando surjan, por ejemplo, discrepancias de interpretación.


El contenido del DVA


Es necesario que el DVA refleje la voluntad de la persona otorgante y que lo 
haga de manera comprensible. Hay que recordar que lo más importante es que 
sea una ayuda para poder respetarla.


Tal como explica la guía del Departamento de Salud, Consideraciones sobre el 
documento de voluntades anticipadas, se recomienda que el DVA recoja al me-
nos estos apartados:
1.  Criterios que ilustren los valores a respetar o las actuaciones que no se to-


leran. A menudo son criterios genéricos para muchas situaciones y compar-
tidos por mucha gente; pero nunca resulta superfluo señalarlos.


Ejemplo: «Sin posibilidad de relación, la vida pierde sentido para mí; la dependencia de 
funciones básicas hace la vida indigna para mí. La lucha contra el sufrimiento es para mí 
prioritaria».


2. Situaciones clínicas en que se tienen que aplicar estos criterios anteriores.


Ejemplo: estado vegetativo crónico, irreversibilidad de un ictus muy invalidante, demencia 
progresiva.


3. Instrucciones más concretas sobre actuaciones clínicas previsibles:
 a) Límites explícitos


Ejemplo: desde vetar actuaciones de alta complejidad (cirugía mayor, ventilación 
mecánica, diálisis, etc.) hasta actuaciones más habituales (antibióticos, hospitaliza-
ción); conviene especificar la nutrición, la hidratación y la ventilación médicamente 
asistidas.


 b) Demandas explícitas


Ejemplo: «En caso de agonía, querría que se me sedara oportunamente para evitarme 
sufrimientos de última hora».


4. Nombramiento de un representante


Ejemplo: «Mi hijo mayor; o mi amigo Juan, con quien juego a cartas cada sábado y con 
quien hablo de estas cosas».


La mayoría de deseos expresados y de instrucciones concretas se basan en el 
miedo a sufrir actuaciones no queridas, que se considera que prolongan una 
vida sin sentido. Por lo tanto, muchas entran dentro de lo que hemos visto 
como derecho a rechazar actuaciones, aunque estuvieran bien indicadas para 
poder vivir o para vivir «mejor» (según el criterio de otros). Cabe recordar que 
aquí no cabe utilizar ninguna supuesta objeción de conciencia.


En el mismo sentido, otros deseos expresan una demanda, como la seda-
ción. Un documento de voluntades anticipadas (DVA) puede evitar el formu-
lismo de explicitar cruelmente el consentimiento en un momento que siempre 
resulta poco propicio.


Diferentes estudios de evaluación coinciden en señalar que el diálogo previo 
a la confección del contenido del DVA, con la planificación anticipada que 
representa, es la mejor ayuda para la toma de decisiones. Desgraciadamente, a 
menudo los trámites formales adquieren más relieve que esta reflexión conjun-
ta, y así se pierde una oportunidad.


5. Decisiones clínicas básicas
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Nombramiento de representante


Es por sí solo un motivo suficiente para redactar un DVA, aunque sea única-
mente con este corto contenido. Se tendría que aconsejar siempre que el repre-
sentante de hecho no se corresponda con el teóricamente establecido en la ley 
de derecho civil. Tendría que ser alguien que comparta o conozca los valores 
de la persona enferma y que tenga capacidad para defenderlos.


Difusión del documento y registro


Es conveniente que a la persona otorgante haga la máxima difusión del docu-
mento para defender su voluntad. Además de incluirlo en la historia clínica 
(como es prescriptivo), lo puede inscribir voluntariamente en algún registro 
(central, del hospital, etc.), lo cual puede facilitar el acceso y la consulta, aun-
que eso no le dé más validez.


5.5. Limitación de la actuación y futilidad


Aunque no se conozca la voluntad previa del enfermo, en muchas situaciones 
los profesionales deben considerar no proponer una actuación fútil o pro-
poner la retirada de una que se haya vuelto fútil. Una actuación fútil es 
aquella inútil en relación con el objetivo que se persigue en aquel caso; un 
objetivo que, ya lo hemos visto, debe irse revisando periódicamente. No es 
pues sinónimo de ineficacia biológica, sino de inutilidad clínica para ayudar al 
enfermo a alcanzar lo que en aquel momento espera.


Ejemplo: la alimentación por sonda es eficaz, pero puede ser inútil, o llegar a serlo, para 
un enfermo que tiene que morir inexorablemente.


La consideración de la futilidad es un deber profesional importante hoy en día 
para una buena personalización de las actuaciones. Precisamente, debido a la 
eficacia del arsenal terapéutico habitual, hay que intentar evitar la yatrogenia 
y el sufrimiento cuando el enfermo se acerca a la muerte. No ponderar la 


futilidad de lo que hacemos nos hace caer en lo que se conoce como obsti-
nación terapéutica o encarnizamiento terapéutico.


A veces, el pronóstico y las posibilidades evolutivas hacen que la futilidad sea 
muy clara, pero en otros casos depende más de un objetivo más personalizado.


Algunas ideas básicas a tener en cuenta sobre la futilidad:37,17


1.  El criterio de futilidad es clínico y debe basarse en datos objetivos 
sobre pronóstico y posibilidades, pero también en el objetivo deseado 
y consensuado en cada caso con el enfermo o, si es incompetente, con 
sus representantes.


2.  Las actuaciones que, a criterio del profesional, son claramente fútiles ya 
ni deben proponerse como posibilidad; no tienen indicación. Si se 
piden (no es raro que lo haga algún familiar) se deben desaconsejar e, 
incluso, descartar razonadamente. El consentimiento informado no es 
una «medicina a la carta».


3.  La futilidad de las actuaciones puede ocurrir una vez empezadas, y es 
frecuente que sea así. Un tratamiento se empieza con la esperanza de que 
será útil, pero puede ser que el resultado obtenido nos haga ver que no lo 
es. Entonces se tiene que retirar.


4. En este caso, no requiería ningún consentimiento explícito la retirada 
del tratamiento claramente fútil, aunque se aconseja informar del cambio 
de situación, sobre todo si se necesitó consentimiento informado para 
iniciarla. No es razonable, sin embargo, imponer a los familiares el peso 
de este tipo de decisión.


5. Cuando la futilidad sea discutible se debe consensuar. Es habitual que este 
consenso necesite un tiempo para la comprensión y la aceptación, y a 
menudo conviene pactar plazos prudentes para facilitarlo. En caso de des-
acuerdo importante, se puede pedir ayuda al CEA.


6. Siempre debe analizarse si la decisión de futilidad discrimina a la perso-
na enferma, o si, en cambio, podría generalizarse a casos similares; debe 
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¿No empezar o retirar?


No hay una diferencia significativa, ni en la reflexión ética ni en el marco legal, 
entre no empezar un tratamiento y detenerlo. Clásicamente, y desde el punto 
de vista psicológico, puede parecer más fácil no empezarlo que tener que reti-
rarlo. Pero, de hecho, es más lógico empezar una actuación cuando, por 
ejemplo, su utilidad es discutible y detenerla después si los hechos prueban que 
es fútil. Dicha suspensión se acepta bien si, en el momento de iniciarse la actua-
ción, se previó y se informó de esta posibilidad. Conviene, pues, que las pro-
puestas de actuación prevean el hecho de tener que cambiar más tarde de acti-
tud para bien del enfermo, y adoptar lo que se conoce como limitación del es-
fuerzo terapéutico (LET).


Recomendaciones para limitar el esfuerzo terapéutico (LET)


Primer paso: ¡pensar en ello!


Debe adquirirse el hábito de considerar la posibilidad de que los tratamientos 
que se están aplicando sean fútiles, incluso los que han sido útiles hasta enton-
ces: hay que preverlo en todos los enfermos graves. Hay que replantearse cons-
tantemente la actuación en relación con la evolución de la enfermedad y el en-
torno del enfermo, y volver a sopesar las deficiencias, las molestias y los riesgos.


Ejemplo: la hidratación endovenosa, corriente en los enfermos ingresados en el hospital, se 
convierte a menudo en fútil en situación de agonía, y hay que pensar en ello, sobre todo si 
se pierde la vía.


Segundo paso: obtener la máxima información61, 62


A. Biomédica
 n   Patología básica: antecedentes, evolución, estado actual y calidad de vida 


cotidiana.
 n   Índice de gravedad, con y sin tratamiento.
 n   Pronóstico realista y la evolución probable, con sin tratamiento.
  – Probable grado de dependencia resultante.
  – Complicaciones previsibles, molestias adicionales.
 n   Yatrogenia ya inducida y quizás futura.
 n   Alternativas de actuación al tratamiento protocolizado.


B. Biográfica y del entorno
 a)  Con el enfermo competente. La posibilidad de limitar el tratamiento 


(no empezar uno o suspender el que está en curso) se tiene que plantear 
de manera progresiva y cautelosa, y evitar las formulaciones drásticas 
que puedan interpretarse como un abandono («no ha servido para nada» 
o «no hay nada que hacer») y escoger, en cambio, las más positivas («ve-
mos preferible ahora...» o «tenemos que evitar daños...»). No tendría que 
hacerse en un acto único de información, sino mediante un proceso de 
diálogo abierto, en la medida de lo posible, para retomarlo posterior-
mente mientras se espera que se acepte la decisión de limitación como la 
mejor. En algunos casos (demandas poco habituales, familia poco cohe-
sionada), este plan consensuado puede llevar a la redacción de un DVA.


 b)  Con un enfermo incompetente. En este caso, es necesario hablar con los 
familiares, escucharlos. Ellos nos ilustrarán sobre la persona: su carácter 
(optimista o no, nervioso o tranquilo, curioso o temeroso, cansado o espe-
ranzado, independiente o necesitado de compañía), sus proyectos, cómo 
vive la enfermedad, como ve el futuro o cuales son las situaciones que no 
desea. Además de lo que dicen, son un reflejo de su mundo. También es 
interesante saber cómo viven la enfermedad, la dependencia del enfermo y 
la carga que les supone, lo que ayuda a perfilar cuáles pueden ser las reac-
ciones ante las posibilidades clínicas a ofrecer, y el lenguaje a utilizar. Saber 


contestarse la pregunta: «¿lo aplicaríamos a otras personas de distinto peso 
social o con otra presión del entorno?»


7. Continuar una medida, ahora ya fútil, puede ser aceptable si, sin perju-
dicar al enfermo, se hace un bien a terceros (transplante, espera de un fa-
miliar que está por llegar, etc.). Son medidas útiles para un objetivo razo-
nable.
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cosas del paciente es la única manera de personalizar al máximo la actua-
ción, comprender algunas actitudes y evitar malentendidos.


Tercer paso: tomar la decisión


Siempre deben considerarse ciertos parámetros a la hora de tomar la deci-
sión.37


La mayoría de decisiones difíciles corresponden al tercer apartado y, para to-
marlas, las partes implicadas tienen que poder participar activamente. En pri-
mer lugar, el equipo sanitario debe saber qué opciones recomendar. En se-
gundo lugar, el enfermo y la familia tienen que ver cuál es la situación real y 
cuáles son las expectativas posibles de evolución y de mejora, y de molestias 
asociadas. Los profesionales también tienen que conocer al máximo cuál es la 
voluntad del enfermo y de los familiares. Así se puede llegar a decisiones que 
todos puedan asumir y que deberían consensuarse.


Es primordial «hacerse entender»: saber de qué estamos hablando. No es infre-
cuente que las dos partes hablen de cosas diferentes sin saberlo, que las palabras 
del médico sean interpretadas según los deseos de la persona enferma o de los 
familiares. O que el profesional crea ver, en una expresión, un deseo en aquello 
que no era más que una muestra de pena, angustia o culpa. Es importante clari-
ficar, sin herir; acompañar, pero dejar las cosas claras, de manera realista.


Ejemplo: el médico dice que «hoy ha bajado la fiebre», en según qué contexto es poco 
relevante de cara a la evolución; pero el familiar lo puede tomar como una mejora de-
cisiva y aferrarse a ella para creer en una ilusoria curación, que después puede interpre-
tar como un engaño.


La manera como se presenta la información es, pues, esencial. No hay nin-
guna duda de que, según cómo se planteen las alternativas, el enfermo o los 
familiares optarán por una u otra. Ante un problema en que se tenga que de-
cidir una actuación, lo normal es que los familiares prefieran la que aparente-
mente resuelve el problema. Si las opciones terapéuticas se plantean como una 
dicotomía simplista, se puede inducir una respuesta precipitada.


Ejemplo: si se dice que «si no se opera morirá dentro de unos cuantos días», entonces 
dirán «pues adelante». No es un planteamiento honesto si no se dice también que, al 
tratarse de un paciente de edad avanzada con una enfermedad crónica evolucionada 
y debido a la complicación de la actuación que debe realizarse, si sobrevive lo hará a 
costa de un tiempo larguísimo de recuperación y quedará con graves secuelas para 
siempre.


A veces hay una gran dificultad en el «giro» emocional, desde la esperanza 
de curación (como en el caso de un paciente operado o un accidente tras el 
cual se ha hecho todo lo posible para salir de la situación) hasta la aceptación 
de la suspensión del tratamiento, sobre todo cuando la situación no ha sido la 
prevista. Entonces hay que escuchar más que hablar, introducir reflexiones e 
informaciones y dejar que la familia vaya asimilando la situación a su manera, 
a su ritmo. No hay que tener prisa y deben tolerarse los silencios y las esperas, 
hasta hacerles entender que se ha llegado al punto en que lo mejor que pode-
mos hacer por la persona enferma es ayudarla a morir en paz. Tiene que que-


1. Hay que decidir retirar la actuación, o no iniciarla:
	 n   si la actuación produce (o no impide) un daño grave, y si la muerte 


es segura a medio plazo;
	 n   si con la actuación se añade un daño o una molestia permanente y la 


muerte es próxima; o
	 n   si hay DVA o manifestación previa a favor.


2. No se puede aceptar limitar la actuación:
	 n   si el tratamiento es eficaz y simple y no hay voluntad conocida en 


contra.


3. Puede considerarse retirar o no iniciar la actuación:
	 n   si la muerte es próxima y puede haber indicios de voluntad en contra;
	 n   si tenemos que introducir una molestia y la muerte es próxima;
	 n   en edad muy avanzada, si hay poca calidad de vida y el tratamiento 


no es seguro.
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dar claro que el objetivo en todo momento ha sido, y es, prestar la máxima 
ayuda al paciente y que, en cada momento, esta ayuda debe ser diferente según 
cuáles sean las posibilidades y necesidades, y que ahora lo que podemos brin-
darle es la posibilidad de evitarle sufrimientos innecesarios.


Durante el tiempo preciso para hacerse cargo del cambio de la situación puede 
ser aconsejable continuar momentáneamente alguna actuación aparente-
mente fútil. Conviene anotarlo en la historia clínica.


Ejemplo: mantener el respirador en una persona accidentada, o la hidratación y los 
fármacos vasoactivos en un paciente con ictus, hasta que la familia se haga cargo de la 
situación irreversible.


Lo mejor es prevenir, adelantarse a los hechos antes de que ocurran, decidir 
conjuntamente los límites, posicionamientos y actuaciones para cuando sea la 
hora (véase el PAC, en el apartado 5.1). Ya hemos dicho que, al empezar un 
tratamiento, debería avisarse de que su continuidad depende mucho de cómo 
evolucione el enfermo y, si puede ser, ya habría que plantearse unos plazos 
para decidir continuar o detener dicha actuación. El hecho de considerar po-
sibles variaciones facilita a los familiares que puedan imaginar diferentes esce-
narios y así disminuir el posible impacto emocional posterior.


Ejemplo: si se cree que el paciente puede llegar a no ser tributario de reanimación cardio-
pulmonar (RCP) en caso de paro cardíaco o de nueva transfusión en caso de sangrado, va 
bien comentarlo previamente con los familiares. Así: «continuamos el tratamiento de mo-
mento, pero si se presenta un hecho nuevo, tan grave que pueda causar un paro cardiorres-
piratorio, ya no haríamos maniobras agresivas». O bien: «si volviera a sangrar, ya no lo 
haríamos pasar por una nueva transfusión de efecto fugaz. ¿Están de acuerdo?»


Son decisiones difíciles, pero con tiempo se pueden acercar los criterios, me-
jorar la información y dejar reflexionar para que se hagan más preguntas y 
conocer las divergencias. Sobre todo porque, aparte de la palabra, el tiempo 
permite elaborar las emociones y aceptar la realidad. Los plazos pactados para 
decidir favorecen esta aproximación realista a la evolución del enfermo y a las 
actuaciones razonables.


Ejemplo:«a ver cómo responderá; tenemos que dejar pasar un tiempo para verlo. Que-
damos el lunes por la mañana, y entonces nos sentamos y valoramos si podemos conti-
nuar así o ya no es conveniente hacerlo. En cada momento tenemos que saber qué es lo 
mejor para él, ¿les parece bien?»


En muchas situaciones de mala evolución, ya asumida por los familiares, se 
puede evitar que se angustien y se culpabilicen si les presentamos las deci-
siones como las mejores que podemos tomar para el enfermo, y no como una 
simple elección. Los profesionales y los familiares tienen que tener claro que la 
retirada de tratamientos fútiles no es eutanasia pasiva, sino una buena prác-
tica para evitar la yatrogenia.


Ejemplo: «hasta ahora se ha hecho todo lo que se tenía que hacer, pero ahora ya no es útil 
hacerlo. Creemos que ahora es mejor para él no continuar con medidas que puedan retra-
sar lo que ya vemos como inevitable, y que puedan aumentar el daño, ¿no creen?» 21, 17


Cuarto paso: retirada de tratamientos


Aunque haya un consenso, es mejor que la limitación se aplique escalonada-
mente.


Pasos recomendados para la limitación de actuaciones:21, 17


1.  Continuación del tratamiento, pero sin nuevas actuaciones: sin reani-
mación cardiopulmonar (RCP) en caso de paro, ni transfusión de san-
gre en caso de hemorragia, ni antibióticos en caso de nueva infección, 
etc. (depende de cada caso).


2.  Continuación del tratamiento, pero se condiciona a una respuesta y 
se fija un plazo de evaluación próxima para decidir si procede su reti-
rada.


3.  Retirada de algún tratamiento ya iniciado (p. ej. la alimentación en-
teral).


4.  Retirada de todo tratamiento (fármacos vasoactivos, etc.), menos el 
respirador mecánico.
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A menudo, para acompañar estas medidas (la desintubación, por ejemplo), 
puede estar indicada una sedación que evite un aumento del sufrimiento.


5.6.  La sedación como demanda o propuesta 
razonable


La sedación es un procedimiento terapéutico antiguo y de amplio uso en 
diferentes especialidades médicas, sin la cual determinadas actuaciones gene-
rarían dolor o malestar. Por ejemplo, no concebimos someter a un paciente a 
una broncoscopia sin la sedación correspondiente, o no tratar con sedantes 
una crisis de pánico, a pesar de aceptar los riesgos. Se ha incorporado al arsenal 
terapéutico de los cuidados paliativos para hacer frente a las situaciones en que 
es necesario disminuir o anular la percepción que tiene el enfermo de uno o 
más síntomas que, por su intensidad y respuesta insuficiente al tratamiento, le 
producen un sufrimiento inaceptable.


Así, la sedación está indicada cuando una persona enferma tiene que afrontar 
una situación que le genera sufrimiento. La sedación se realiza mediante la ad-
ministración de fármacos. La Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SE-
CPAL) define la sedación paliativa como «la administración deliberada de fárma-
cos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un 
paciente con una enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea necesario 
para aliviar adecuadamente uno o más síntomas refractarios»28 También parece 
adecuado, como veremos, atender a la demanda de un paciente que sufre por el 
hecho de verse morir y que nos pide que únicamente desea «dormir».


El acortamiento de la vida, como efecto hipotético de la sedación paliativa, 
es difícil de medir y es un riesgo aceptable cuando es el único medio para 


controlar los síntomas refractarios. Al practicarse en un contexto próximo a 
la muerte, se ha equiparado falsamente a la eutanasia, y es urgente aclarar esta 
confusión. En realidad, sedación y eutanasia se diferencian tanto en el obje-
tivo (“paliar el sufrimiento provocado” frente a “poner fin a la vida del pacien-
te”) como en el procedimiento (“fármacos en dosis y combinaciones adecua-
das” frente a “fármacos en dosis y combinaciones letales”) y en el resultado 
(“alivio del sufrimiento” frente a “muerte rápida”). De hecho, el proceso de la 
muerte es debido a la evolución de la enfermedad, y la sedación es una herra-
mienta de tratamiento cuando los síntomas la requieren.


Hay que decir que, en principio, la práctica del llamado cóctel lítico (infusión 
intravenosa de morfina con clorpromazina y prometazina) no es defendible ya 
que, aparte de su nombre siniestro, acostumbra a no personalizar las necesida-
des del enfermo ni los síntomas, ni se aplica con una graduación suficiente-
mente proporcionada, todos ellos requisitos básicos de una buena sedación.


Requisitos para la sedación


a) Existencia de un síntoma refractario
Un síntoma refractario, somático o psíquico, es el que no se ha podido contro-
lar adecuadamente, a pesar de los esfuerzos por encontrar un tratamiento en 
un plazo razonable sin comprometer la consciencia de la persona enferma. La 
diferencia respecto al síntoma difícil es que este último es aquel que simple-
mente necesita una intervención terapéutica intensiva, más allá de lo que es 
habitual. Hay que enfatizar el factor tiempo, porque quizás una determinada 
opción terapéutica correctamente indicada en un momento deja de ser válida 
con el tiempo. Los síntomas refractarios que requieren más sedación al final de 
la vida suelen ser, entre otros, el delirio, la disnea y el excesivo malestar emo-
cional.


b) El objetivo es disminuir el sufrimiento del enfermo
Con la sedación se persigue el confort del enfermo. Una sedación no está 
indicada por el hecho de que la familia esté sufriendo o porque el equipo asis-
tencial esté agotado o desbordado; en estos casos, la estrategia debería ser otra, 


5.  Retirada del respirador (gradual o brusca). Este es el paso más difícil a 
causa de la inmediatez visible entre la acción y el resultado (véase el 
apartado 6.5).
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como por ejemplo aumentar el apoyo a la familia y ayudarse de una consulta 
al especialista o de un ingreso en una unidad de cuidados paliativos. Debe 
saberse reconducir la demanda de los otros para que «se acabe pronto» y hay 
que demostrar un control del proceso.


c) Disminución proporcionada del nivel de consciencia
Se tiende a equiparar la sedación al coma farmacológico y a la pérdida total e 
irreversible de consciencia, cuando en realidad incluye un amplio abanico de 
posibilidades, tanto por el grado de disminución de la consciencia (desde la 
más superficial hasta la más profunda) como por la duración (transitoria, por 
ejemplo, para una desimpactación fecal o para un cuidado doloroso, intermi-
tente, para controlar un insomnio pertinaz; o continua e irreversible, para 
controlar un delirio agitado en la agonía.28, 89


 El grado de sedación adecuado en una persona que tiene que morir es el que 
proporciona el sosiego o el estado necesario para que esté confortable y, de 
manera óptima, mantenga incluso una cierta capacidad de comunicación con 
el entorno.


d) Farmacopea
 Acostumbran a utilizarse para la sedación las benzodiacepinas (midazolam), 
que son las más utilizadas; los anestésicos (propofol) y los neurolépticos (levo-
mepromazina), dejando aparte los analgésicos para el dolor (véase el anexo 3). 
Se tienen que priorizar las vías de administración menos molestas o invasivas. 
Convendría que todos los profesionales que atienden a los enfermos que 
tienen que morir se familiarizaran con el manejo de estos medicamentos.


 Hay que recordar que la decisión de sedación profunda e irreversible compor-
ta la limitación de otras actuaciones (exploratorias o terapéuticas) que ya no 
serán de utilidad para el enfermo.


e) Demanda o aceptación
 La sedación, como cualquier procedimiento sobre el enfermo, requiere que 
haya un acuerdo con su voluntad, ya sea escuchando su demanda u obte-


niendo la aprobación (consentimiento) de nuestra propuesta. Debe impli-
carse al paciente en la toma de la decisión, si las capacidades cognitivas y el 
estado emocional se lo permiten. Si no se puede, la decisión se tendrá que 
consensuar, por sustitución, con el representante nombrado o los familiares.


 Es muy importante la manera de conocer su voluntad. Pero, tanto si se co-
noce mediante la petición suya, como tras su aceptación de nuestra propuesta, 
tanto si es por parte del paciente como por parte de la familia, no es un buen 
momento para formalizar ningún documento, ni el de consentimiento: 
no está indicado en un momento así.


También puede ser inadecuado, incluso cruel, mostrar una actitud defensiva 
que reclame una explicitación que el enfermo rehuye o que no está en condi-
ciones de darnos. Es evidente que esta situación tampoco debería ser motivo 
para una inhibición terapéutica que tolere el sufrimiento visible ni para decidir 
una sedación unilateralmente. Lo más deseable es haber podido establecer an-
tes una relación de confianza con el enfermo que haya favorecido un diálogo y 
un pacto previsor que nos permita, llegado el momento, saber su voluntad (y, 
quizás, su preferencia por delegar la decisión puntual). Ayuda mucho que el 
enfermo haya podido expresar anticipadamente esta voluntad de sedación (y 
quizás de delegación para el momento oportuno) en un DVA o en un PAC 
documentado en la historia clínica.


Ejemplo: consta claramente que «llegado el momento final, pido una sedación y no ser 
consciente de la muerte ni de las decisiones al respecto sobre esta».


 Cuando la demanda es clara en el mismo proceso de agonía, y no presenta 
problemas de interpretación para nadie, la buena práctica es suministrar la 
sedación sin más pruebas.


Ejemplo: «sé que me estoy muriendo; ayúdeme: no quisiera sufrir más». O bien: «Qui-
siera estar dormido hasta el final».


 Si nos llega una demanda de practicar una sedación paliativa en un mo-
mento próximo a la agonía (pero sin haber llegado a esta), hay más tiempo 
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y en general más competencia para iniciar un diálogo. Deberíamos enterarnos 
del motivo de la demanda y tendríamos que informar que la sedación puede 
ser proporcional al síntoma o a la angustia, y que, si se quiere, puede ser tran-
sitoria para dar pie a volver a hablar de ello y retomarla si hace falta.


Ejemplo (ante la demanda): «sí, ya veo que está muy angustiado y que pide un descan-
so. Le ofrezco una medicación que lo dejará durmiendo unas cuantas horas. Después 
veremos si se encuentra mejor, y decidimos si hay que continuarla o no».


 Ahora bien, si no hay demanda previa de la persona enferma y, llegado el mo-
mento, creemos que la sedación está indicada y es oportuna, debemos plan-
tearle la situación con la máxima delicadeza y de manera personalizada y 
asequible a sus condiciones. Vista la trascendencia de la situación y la contun-
dencia del contenido, se trata de ser fieles a la verdad y también consecuentes 
con la confianza que requiere toda relación clínica.


Ejemplo: «veo que está cansado, que sufre demasiado por el malestar que le produce el 
ahogo. Le ofrezco una medicación que le puede quitar el malestar y ya no tendrá la 
sensación de ahogo, pero que lo dejará muy dormido». O bien: «parece que el final se 
acerca y veo que está sufriendo mucho. El malestar se puede controlar con una medica-
ción que también lo dejará muy dormido, sedado. Quizás querría ver o avisar a al-
guien antes; si es así, ahora es el momento. ¿Qué me dice?».


 Puede haber algún caso de urgencia perentoria en que la sedación sea nece-
saria inmediatamente para disminuir el impacto de la situación y sea muy di-
fícil conseguir la autorización del enfermo en aquel momento. Entonces debe 
preferirse una sedación proporcional a la actuación y evaluar la posible rever-
sibilidad.


Ejemplo: enfermo oncológico con una hemoptisis masiva y brusca, o delirio hiperacti-
vo, etc.


f ) Documentación imprescindible
 Finalmente, hay que recordar que es esencial consignar todo el proceso de la 
sedación en la historia clínica: descripción de la situación, carácter refractario 
del síntoma (sea físico o psíquico), pronóstico del paciente, forma de expre-


sión de la voluntad del enfermo (demanda o aceptación de una propuesta de 
los profesionales), procedimiento utilizado (fármacos, vía y dosis) y respuesta 
obtenida (grado de confort, monitorización del nivel de consciencia, etc.).


Todo protocolo de sedación debería incorporar estas recomendaciones de 
reflexión para una buena práctica.


Resumen


•  La planificación anticipada es un hábito que propicia 
hacer propuestas reflexivas y personalizadas y contar 
con la participación activa del paciente y de la familia 
para tomar decisiones.


 –  Hay que saber prever, proponer, consensuar y practicar 
bien la adecuación personalizada del tratamiento y el 
cuidado de los enfermos cerca de la muerte.


 –  Hay que documentar el proceso: consenso, práctica 
y control.


•  La negativa a una actuación médica es un derecho de 
todo ciudadano capaz y competente.


 –  Hay que respetar la voluntad del enfermo, expresada 
en el momento correspondiente o anteriormente 
(DVA), o a través de un representante. Es un requisito 
ético y legal de buena práctica.


•  La limitación de actuaciones es una buena práctica 
para evitar la obstinación terapéutica sin sentido.


 –  Hay que tenerla en cuenta cuando los enfermos 
están cerca de la muerte.
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6. La ayuda allí donde se muere


Las posibilidades de ayudar a morir varían según el lugar donde esté la persona 
enferma. Cada lugar comporta unas prácticas más o menos establecidas, con 
ventajas e inconvenientes, que conviene sopesar. Por encima de todo se tiene que 
acordar que una relación clínica personalizada, y no puramente técnica y con-
tractual, es importante y se tiene que poder establecer sea donde sea. Si conviene 
se puede considerar la ayuda de los profesionales más especializados, como los 
de los cuidados paliativos, pero eso no exime de la necesidad de que todos los 
clínicos adquieran una capacitación suficiente para estas situaciones.


6.1. En casa


Durante el siglo pasado, con los grandes avances médicos, se produjo una 
progresiva medicalización del proceso de morir, hecho que propició que la 
muerte dejara de ser un fenómeno doméstico y fuera desplazada en parte hacia 
el hospital. En las últimas décadas, sin embargo, se está produciendo un cam-
bio en la cultura sanitaria (que refleja este documento) en el sentido de aten-
der a las necesidades afectivas de la persona enferma al final de su vida y evitar 
las intervenciones desproporcionadas. En este contexto, asistimos a una lenta 
recuperación del espacio privado del domicilio como escenario para morir.


Ahora bien, hace falta analizar diversos factores en cada caso y no imponer 
nada de manera general. El esfuerzo por morir en casa, por ejemplo, puede 


 –  Hay que saber no iniciar o retirar un tratamiento que 
es inútil, o que se vuelve inútil, para conseguir el 
objetivo razonable o consensuado.


•  La sedación es un tratamiento al alcance de los 
enfermos para evitarles el sufrimiento ante un síntoma 
refractario o la angustia excesiva al verse morir.


 –  Debe administrarse proporcionalmente a la necesidad 
de los enfermos y de manera controlada.


 –  Hay que atender a la demanda del enfermo o contar 
con su aceptación. 


•  Estas buenas prácticas difieren de la eutanasia y el 
suicidio médicamente asistido, ya que estas últimas 
quieren y procuran la muerte de los enfermos. Mientras 
que:


 –  con la negativa al tratamiento, los enfermos aceptan 
la muerte que pueda llegar, y los profesionales 
respetan su voluntad;


 –  con la limitación de una actuación fútil, se permite 
que la muerte llegue sin interferirla con actuaciones 
inconvenientes.


 –  con la sedación, se trata adecuadamente un 
padecimiento que acompaña la agonía.
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6. La ayuda allí donde se muere


implicar cambios que disminuyan las ventajas teóricas que tiene esta opción: 
puede ser que la dedicación de los familiares resulte difícil y que haya que 
delegar el cuidado (¡y la compañía!) de la persona enferma a «cuidadores pro-
fesionales» (si el coste económico puede asumirse), que no siempre son bien 
aceptados por el enfermo. También es evidente que morir en casa comporta 
limitar las exploraciones y los tratamientos, y que eso debe estar previsto de 
manera consensuada en un PAC (véase el apartado 5.1) en el cual se recoja la 
evolución probable, con el agravamiento de los síntomas y con las actuaciones 
que deben realizarse y las que no (analíticas, radiografías, ingresos, hidratación 
con sueros, por ejemplo, ya decididas como fútiles). Preverlo evita angustias 
posteriores y decisiones precipitadas.


Al mismo tiempo, morir en casa no tiene que comportar verse apartado de 
una serie de medidas de apoyo y paliativas que van desde la lucha contra el 
dolor hasta la sedación. En principio, todo el mundo tiene derecho a tales 
medidas, y los profesionales tienen que saber utilizar, ya sea directamente o a 
través de la ayuda a su alcance, el Programa de Atención Domiciliaria - Equi-
po de Soporte (PADES).


Requisitos a considerar


n   Apoyo familiar adecuado, capaz y disponible, y que el domicilio tenga las 
mínimas condiciones. Es decir, la falta de un cuidador responsable, la poca 
implicación de la familia y la insalubridad del entorno son criterios que hay 
que valorar siempre.


n   Apoyo profesional que atienda a las diversas necesidades. La atención a do-
micilio requiere una disponibilidad, asiduidad y fácil localización (teléfo-
no) que no se limite sólo a un criterio técnico, sino que se adecue mínima-
mente a las necesidades cambiantes de la persona enferma y de los familia-
res según sea la evolución del proceso.


n    Coordinación entre niveles asistenciales, tanto en caso de que coexistan las in-
tervenciones de más de un equipo (hospital, atención primaria y equipo de 
soporte a domicilio), como si hay relevo entre ellos. En este último supuesto, 
es fundamental que la consulta o el cambio de equipo se produzcan sin que 


el enfermo tenga la percepción que le están abandonando, que el profesional 
que lo deriva hacia otro servicio o nivel asistencial «se lo está sacando de en-
cima», sinó que la decisión se ha basado en el acceso al mejor recurso en aquel 
momento. Por lo tanto, es importante una comunicación fluida, y no sólo 
puntual y distante, entre los diversos profesionales implicados a través del 
medio que se considere más adecuado (teléfono, correo electrónico, etc.).


n   Previsión de la muerte y de los probables síntomas acompañantes en un plazo 
que permita hacer las gestiones y los ajustes correspondientes para organizar 
la atención a domicilio adecuadamente y en común (PADES).


Elementos a favor


n   Comodidad para el enfermo y los familiares; la familia puede atender al 
enfermo con más asiduidad y evitar las continuas idas y venidas a un centro 
que pueden acabar en un agotamiento físico y mental.


n   Potenciación de los vínculos afectivos con las personas y los objetos, y de 
la complicidad entre la persona enferma, los familiares cuidadores y las 
amistades. También con los profesionales, ya que la relación que se estable-
ce en el mundo del enfermo favorece la personalización y la empatía.


n   Favorece un luto mejor, ya que cuidar personalmente del enfermo genera 
una sensación de utilidad y una satisfacción que revierten positivamente en 
los cuidadores.


Riesgos y problemas a prever


n   Claudicación familiar por los motivos siguientes:
 –  la complejidad de las atenciones que necesita el enfermo o unos síntomas 


de difícil control que requieren técnicas o una estrecha supervisión sólo 
posibles en un centro sanitario;


 –  la sobrecarga, si hay una única persona cuidadora o demasiado pocas, o 
ésta es de edad avanzada, o también enferma, o tiene cargas añadidas 
(niños, abuelos, deficientes, etc.); y


 –  el impacto emocional, como un miedo excesivo, que inhabilita a la fami-
lia para cuidar bien al enfermo.
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n   Traslados de última hora (en situación de agonía): el riesgo de morir en la 
ambulancia o en el servicio de urgencias puede comportar mucha molestia, 
una muy mala experiencia para la persona moribunda y para sus familiares. 
Conviene evitarlo con previsión realista.


n   La idea de que en casa no se puede hacer «todo lo conveniente» para el 
enfermo puede generar un sentimiento de culpa que acaba haciendo difícil 
la atención en este ámbito. Por lo tanto, es importante ponerse de acuerdo 
en los objetivos que se asumen con el fin de aceptar los límites de la actua-
ción. La atribución de la culpa puede provenir de algún familiar (a menudo 
el menos implicado en el cuidado), de cuidadores externos y «profesionali-
zados» (que se sienten desbordados o con un sentido equivocado de la com-
pasión) y a veces de profesionales bajo demasiada presión o con poco senti-
do de la responsabilidad.


n   A muchos enfermos les preocupa ser una carga para la familia, algo que se 
les hace más evidente en el domicilio. Por este único motivo se pueden de-
cantar por el traslado al hospital. Esta preocupación puede estar fundamen-
tada en limitaciones reales del entorno, de capacidad, de dedicación o de 
organización; también puede traducir, simplemente, la dificultad del pa-
ciente para asumir la progresión de la enfermedad. En todo caso, hace falta 
detectar estas situaciones o las percepciones que se tienen al respecto, y 
tratar de reconducirlas con un diálogo dirigido con tacto y compartido 
entre todos: los profesionales, el enfermo y la familia.


6.2. En un centro sociosanitario


Es lógico que en una sociedad con un incremento de las personas de edad 
avanzada, y en la que se detecta un aumento de las patologías crónicas invali-
dantes y una mayor dependencia funcional, la atención sociosanitaria sea un 
aspecto novedoso de la atención sanitaria. La red de recursos domiciliarios 
permite dar respuesta a las demandas de muchas personas enfermas, pero, a 
veces, hace falta que ingresen en un centro sociosanitario para poder darles 
esta atención, ya sea de cuidados o de seguimiento clínico. En este entorno se 


atiende a personas que están en situaciones de elevada vulnerabilidad, incluso 
de alta complejidad. No es extraño, pues, que dichas personas mueran en el 
transcurso de su estancia, a consecuencia de la evolución de las enfermedades 
de base o de las intercurrentes. Por lo tanto, se requiere una capacidad tecno-
lógica y una preparación del personal para discernir y personalizar las decisio-
nes y para llevarlas a cabo cuando haga falta.


Requisitos a considerar


n   Contar con profesionales formados y experimentados en atención paliativa 
básica.


n   Disponer de espacios que permitan una cierta intimidad para el acompaña-
miento durante el final de la vida.


n   Estar organizados para prever y atender las necesidades prácticas, emocio-
nales y espirituales que se puedan dar.


n    Tener la opción de consultar los aspectos éticos en estas situaciones, como 
los relacionados con las decisiones sobre hidratación artificial, administra-
ción de tratamientos, práctica de la sedación, etc., ya sea a un CEA o a otros 
profesionales formados.


Elementos a favor


n   Profesionales preparados para ofrecer atención continuada todo el día y 
familiarizados con los procesos de desestabilización clínica que se pueden 
dar en las enfermedades avanzadas.


n   Experiencia en la atención al final de la vida.
n   Modelo de atención interdisciplinaria que favorece la reflexión sobre cues-


tiones éticas.
n   Confianza en que el enfermo será tratado de manera personalizada.


Riesgos y problemas a prever


n   Hay que recordar que cualquier persona que ingresa en una institución 
siente la pérdida del espacio, de los objetos familiares y, en gran parte, del 
mundo privado en el cual ha vivido.
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n   Alejamiento de las relaciones anteriores: familia, amistades, vecinos.
n   Contexto institucional, que puede favorecer la despersonalización y poco 


las decisiones autónomas (horarios definidos, rutinas generales).
n   Dificultad para disponer de espacios de intimidad, lo que puede generar 


molestias a la familia y visitantes.


Recomendaciones


n   Personalizar al máximo las relaciones clínicas cuando se prevé el fin del 
enfermo.


n   Si bien en el ámbito sociosanitario es dónde más instaurado está el proceso 
de anticipar y planificar el cuidado, habría que hacerlo más extenso y tendría 
que formar parte de la metodología de atención habitual (protocolos, etc.).


n   Flexibilizar las normas del régimen administrativo con el fin de facilitar, y 
priorizar, la compañía de familiares y amigos y todos los aspectos afectivos 
que den más confort al enfermo en los últimos días.


n   Que la documentación habitual recoja las preferencias manifestadas: mane-
ras de participación del paciente y la familia en la toma de decisiones, eva-
luación de la competencia y, si hace falta, previsión de las posibles actuacio-
nes o límites consensuados (limitación terapéutica, sedación, etc.), tal como 
se recomienda en el apartado 5.2.


n   Favorecer la formación en aspectos éticos de los profesionales.
n   Evitar la demanda de traslados a otros centros los últimos días, ya que resul-


ta muy incómodo y no siempre es factible.
n   Procurar espacios que favorezcan la intimidad, la relación y el recogimiento 


(uso individual de las habitaciones en estas situaciones).


6.3. En un centro residencial


El centro residencial es un lugar en el cual las personas acostumbran a vivir 
mucho tiempo, sobre todo durante las últimas etapas de la vida. Por lo tanto, 
la ayuda en la enfermedad y el proceso de la muerte deberia estar establecida 
como práctica habitual.


Las personas que ingresan en una residencia lo hacen, fundamentalmente, 
porque ya no es posible atenderlas en el domicilio por muchas razones (fami-
liares inexistentes o con poca disponibilidad). Es cierto que los cuidadores 
contratados en casa no siempre son la mejor alternativa al ingreso (véase el 
apartado anterior, 6.1), ya que las necesidades básicas de alimentación, higie-
ne, cuidados y administración de medicación pueden estar mejor atendidas en 
el ámbito residencial y es posible que el afecto y la empatía personal no sean 
peores en este último. Hay que recordar, sin embargo, que el ingreso en una 
institución, además de la separación de los conocidos, se siente como la pérdi-
da del espacio familiar, de los objetos conocidos, del entorno en que se ha vi-
vido y de una libertad personal. Es cierto, de todas maneras, que también 
puede ser una oportunidad para adquirir seguridad y nuevas relaciones afecti-
vas y de ayuda, pero tiene que estar previsto que la ayuda también pueda ser la 
adecuada en el momento de morir.


Requisitos a considerar


n   Contar con profesionales formados en atención paliativa básica, o con ac-
cesibilidad a equipos de cuidados paliativos disponibles en caso de deman-
da.


n   Disponer de espacios que permitan una cierta intimidad para el acompaña-
miento durante el final de la vida.


n   Poder consultar aspectos éticos, frecuentes en estas situaciones, como los 
relacionados con la hidratación artificial, la administración de determina-
dos tratamientos, y la oportunidad de la sedación o del traslado.


n   Establecer circuitos ágiles que respondan a estas necesidades apuntadas: 
prácticas (PADES, etc.), emocionales (counselling) y de análisis ético (CEA 
de referencia o consultores).


Elementos a favor


Las personas que viven en centros residenciales a veces pueden vivir como en 
su casa y, por lo tanto, el entorno puede llegar a serles familiar, encontrar ami-
gos y evitar la soledad.
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Riesgos y problemas a prever


Los inconvenientes pueden superar las ventajas cuando se inicia el proceso de 
morir.
n   Posible falta de personal sanitario preparado o disponible para un cuidado 


paliativo correcto en según qué horas, hecho que puede determinar des-
atención al final de la vida y derivaciones precipitadas (o tardías) a los ser-
vicios de urgencias.


n   A veces, la dificultad por disponer de espacios que permitan el acompaña-
miento de familiares y la intimidad, puede generar un malestar que, de por 
si, ya puede generar la demanda de traslados (no siempre factibles, además) 
a otros centros.


n   Como en toda institución, el régimen de vida puede ser disciplinario y rígi-
do, y puede sentirse como despersonalizado.


Recomendaciones


Aparte de las relativas a los centros sociosanitarios, ya apuntadas más arriba 
(apartado 6.2), hay que mencionar las siguientes:
n   Como nuevo domicilio del paciente que es, en la residencia debería ser 


posible, como en casa, una atención sanitaria correcta cuando se necesita, y, 
en el caso que nos ocupa, unos cuidados paliativos.


n   Organizar el acceso fluido a los equipos sanitarios que la situación requiera, 
por ejemplo a los especializados en la atención al final de la vida (PADES), 
a fin de que puedan hacerse cargo del cuidado paliativo al cual tiene dere-
cho la persona enferma.


n   Instituir la práctica de la planificación anticipada en la atención (véase el 
apartado 5.1) para favorecer la personalización de las necesidades y los lími-
tes, y para asegurar los cuidados.


n   Favorecer la formación en atención paliativa de los profesionales y cuidado-
res que trabajan.


n   Evitar, en la medida de lo posible, el traslado innecesario al servicio de ur-
gencias en la agonía, porque se trata de un procedimiento que está lejos de 
propiciar una muerte tranquila.


n   Flexibilizar las normas y los aspectos administrativos para favorecer el 
acompañamiento afectivo y la presencia activa, ya sea de los familiares o de 
los amigos.


n   Vista la gran variabilidad de centros residenciales con respecto a la estruc-
tura y las posibilidades, y la variedad de situaciones cerca de la muerte, 
hace falta instaurar la costumbre de evaluar y adecuar siempre los requeri-
mientos básicos de cada caso, ya se trate de morir allí donde el enfermo ha 
vivido en los últimos tiempos o de su traslado adonde pueda ser mejor 
atendido.


6.4. En una planta de hospitalización


En las plantas de hospitalización de nuestros hospitales mueren enfermos de 
enfermedad aguda, por las complicaciones operatorias o por el empeoramien-
to de enfermedades crónicas, los cuales, en principio, tuvieron que ingresar 
para buscar una curación o una mejora. Y la atención que reciben cerca de la 
muerte no siempre es la adecuada, lo que puede parecer sorprendente tratán-
dose de una situación tan común. La ayuda paliativa acostumbra a llegar de-
masiado tarde y, en muchos ambientes, de manera inadecuada: es frecuente 
que se pase de un esfuerzo terapéutico exagerado a decidir una sedación a 
menudo poco controlada. Se echa de menos una práctica de paliación progre-
siva proporcional a la evolución del enfermo.


Los profesionales de una planta de hospitalización, sea cual sea su disci-
plina y especialidad (médica o quirúrgica), deben estar preparados y dis-
puestos a cuidar de los enfermos cuando estos están cerca de la muerte; 
todos necesitan una formación básica en atención paliativa que les permita 
hacerlo, tanto desde el punto de vista técnico como relacional.


No es fácil en el ámbito hospitalario reconducir los objetivos y ver que debe 
aceptarse la muerte. Y tan difícil es para los enfermos, que confiaban en la 
eficacia médica muy tecnificada del entorno, como para los profesionales, 
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acostumbrados a la actuación contra la enfermedad de una manera intensa y a 
veces rutinaria. Hay que personalizar la atención para anticiparla oportu-
namente con diálogo reiterado sobre lo que habrá que decidirse.


La preparación en este campo es importante, aunque en el centro haya com-
pañeros con formación específica en cuidados paliativos. Ninguna colabora-
ción puede hacer decaer la importancia del médico hasta entonces «responsa-
ble» del enfermo, que es mejor que continúe a su lado. Conocen al paciente y 
su familia, y el esfuerzo previo y la confianza ganada debe aprovecharse para 
tomar decisiones con más naturalidad. Asimismo, conviene propiciar una 
atención pluridisciplinar mediante una colaboración estructurada (no espo-
rádica) de la atención paliativa que garantice más calidad: circuitos, protoco-
los, demandas y formación continuada, sobre todo para médicos internos y 
residentes.


Por otra parte, es altamente recomendable que los ajustes o las reorientaciones 
de la estrategia terapéutica se hagan con la contribución de todos los profesio-
nales del equipo que intervienen (otros médicos, enfermeras, trabajadores so-
ciales, psicólogos, etc.); integrar diferentes puntos de vista puede resultar muy 
útil para una toma de decisiones más rigurosa y esmerada.


Puede que en la etapa final algunos de los pacientes tengan el perfil para ser 
atendidos en otros ámbitos asistenciales (en el domicilio, con la ayuda del 
PADES o de atención primaria; en centros sociosanitarios o en unidades de 
cuidados paliativos). A menudo mueren ingresados en el hospital por razones 
diversas: falta de previsión, poca información sobre el pronóstico, dificultades 
para ser aceptado en otros lugares, reticencia familiar a que se haga evidente 
una gravedad que quieren ocultar, o a hacerse cargo de los cuidados sin la 
presencia permanente de equipos médicos y de enfermería al lado. Cuando 
existe una indicación de traslado, es bueno preverla con tiempo y requiere, 
para no transmitir una sensación de abandono, habilidades comunicativas y 
empatía para plantearla, así como un contacto fluido y asiduo para coordinar-
se con las instituciones de destino.


Aparte de las consideraciones que se han hecho a lo largo de este texto (sobre 
todo en el apartado 5 sobre las características de esta ayuda), se pueden subra-
yar aquí las siguientes:


Elementos a favor


n   Tener al alcance una atención sanitaria muy cualificada, diversificada y or-
ganizada (turnos, guardias) y en cualquier momento.


n   Tener al alcance un amplio abanico de técnicas y recursos para cualquier 
síntoma.


n   Confianza del enfermo y de la familia en unos profesionales, en principio 
conocidos, y en que harán todo lo que haga falta.


Riesgos y problemas a considerar


n   Los profesionales de las diferentes disciplinas y especialidades de los hospi-
tales están formados y habituados a actuar contra la enfermedad, pero lo 
están poco para ayudar en la muerte de los enfermos; saben hacer mucho 
para evitar la muerte, pero demasiado poco y demasiado tarde para mitigar 
el sufrimiento.


n   Los turnos y las guardias son eficaces para muchas necesidades terapéuticas, 
pero lo son poco para la agonía, ya que la información puede ser rutinaria 
y poco dialogada.


n   La intimidad acostumbra a ser precaria: habitaciones en común con otros 
pacientes, dificultades de la familia para hacer compañía a la persona enfer-
ma, ruidos, reglamentos rígidos, etc.


Ejemplo: es una mala muerte morir en una habitación con otra persona enferma, con la 
familia en el pasillo, en un cambio de turno de enfermería y en una visita rápida de un 
médico de urgencias desconocido que está muy ocupado.


Recomendaciones


n   El profesional que trata a un enfermo, sea cual sea la especialidad, tendría 
que responsabilizarse también del proceso de información y de planifica-
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ción de los cuidados adecuados cerca de la muerte, aunque pida ayuda 
técnica a otros profesionales (cuidados paliativos, unidad de críticos) o asis-
tencia ética (CEA, sesión clínica).


n   Por lo tanto, debe prever esta posibilidad y calibrar la oportunidad de 
cambiar de objetivo y dirigir el esfuerzo al confort y a propiciar una buena 
muerte.


n   Para la previsión de este futuro tiene que conocer la voluntad de la perso-
na enferma o, si esta no es suficientemente competente, de los familiares o 
representantes, con un diálogo previo dirigido a personalizar el tratamiento 
(oportunidad de la limitación o de la sedación). Al menos debe informar 
del derecho a expresar la propia voluntad.


n   La planificación consensuada y explicitada de los cuidados a hacer, y de 
los límites correspondientes, es la mejor manera de asegurar el respeto y la 
oportunidad.


n   Alguna situación clínica o el deseo del enfermo pueden aconsejar la redac-
ción de un DVA, y por lo tanto habría que facilitarle ayuda. Igualmente, 
tiene que aconsejar la renovación del documento ya redactado para ade-
cuarlo a la situación que se presenta.


n   Hay que saber reducir la hidratación y la alimentación asistidas rutina-
rias en los hospitales, cuando ya no son útiles, de la misma manera que 
otras actuaciones diagnósticas, terapéuticas o de control.


n   Siempre que sea posible, los tratamientos deben administrarse por la vía 
más cómoda (oral o subcutánea, o bien aprovechando la vía venosa ya 
instaurada para otras necesidades).


n   Por otra parte, no investigar más el equilibrio de los electrolitos o del he-
matocrito, por ejemplo, no quiere decir que se abandone al enfermo, el 
cual quizás requerirá entonces más asiduidad y diálogo.


n   Hay que aprender a manejar el tratamiento sintomático y, cuando se plan-
tee, el de sedación, y hacerlo de manera proporcional a la necesidad del 
enfermo.


n   Hay que tomar decisiones con otros miembros del equipo. La consulta en 
la sesión clínica, siempre que sea posible, es conveniente para ayudar a to-
mar decisiones y analizar después las que ya se han tomado.


n   Es necesario utilizar la historia clínica para reflejar las características de las 
decisiones y previsiones en torno a la muerte del enfermo, y explicitar los 
límites ya consensuados, para que los conozcan y los puedan aprovechar los 
otros compañeros del equipo (p. ej. el personal de guardia, que se tiene que 
prever diariamente).


n   Debería poder trasladarse el enfermo a una habitación más íntima, con 
menos ruido y entradas de extraños o, si no es posible, poder trasladar pro-
visionalmente a la persona con quien comparte la habitación. En cambio, 
conviene evitar traslados poco razonables a una unidad de críticos para 
continuar un esfuerzo ya inútil.


n   También hay que cuidar de la familia, informándoles periódicamente y 
acompañándoles en su proceso de luto.


6.5. En una unidad de críticos


Muchos enfermos mueren en las unidades de cuidados críticos de nuestros 
hospitales (unidad de cuidados intensivos, unidad de reanimación posquirúr-
gica, unidad de coronarias, etc.), a menudo después de tratamientos largos, 
dolorosos y costosos, por enfermedad aguda o por complicación de una enfer-
medad crónica avanzada o de una actuación invasiva. Aunque las unidades de 
críticos se idearon para mantener al enfermo hasta que se recuperara, el atrac-
tivo de la alta tecnología (para las familias y muchos profesionales) y la idea de 
hacer «todo lo posible» antes de la muerte hacen que en dichas unidades tam-
bién se encuentren enfermos no recuperables. La sobreutilización de los servi-
cios de urgencias ante síntomas de agonía no bien previstos, la cirugía de alto 
riesgo o repetitiva, el envejecimiento de la población hospitalizada y uno largo 
etcétera hacen que muy a menudo sea en estas unidades donde se tenga que 
plantear la limitación final del tratamiento y seguir los principios que hemos 
visto en el apartado 5.5 (LET) de esta guía.


Elementos a favor


n   Actuación rápida y en cualquier momento.
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n   Alta tecnología y alta «efectividad» (p. ej. en el mantenimiento de los do-
nantes de órganos).


n   Atención muy alerta y próxima.
n   Diferentes especialistas que interactúan sobre un mismo paciente.


Riesgos y problemas a considerar


n   La persona enferma tiene a menudo una competencia disminuida.
n   La familia está angustiada y alejada.
n   Es una actuación que a menudo resulta incomprensible para una persona 


profana.
n   Dificultad para ver al paciente «en conjunto y con una perspectiva vital».
n   Más facilidad para «hacer» que para parar, evaluar, decidir y consensuar el 


límite.


Recomendaciones


El proceso incluye llegar primero a una decisión consensuada sobre el objetivo 
y después tener en cuenta los aspectos prácticos para la retirada del apoyo vital. 
Se recomiendan los pasos siguientes:


1) Previsión


Debe adoptarse el hábito de considerar la posibilidad de que lo que se está 
haciendo sea fútil. La rutina de «continuar haciendo» también es una decisión, 
y puede ser mala si no se replantea reflexivamente.


Ejemplo: a menudo el ingreso se ha hecho durante una guardia y el tratamiento inicial 
se ha continuado y adaptado a las nuevas complicaciones que han surgido (a veces 
producidas por nosotros mismos), sin pararnos a pensar dónde estamos, dónde queremos 
y podemos llegar y qué querría la persona enferma.


2) Máxima información previa


No es recomendable tomar decisiones sin revisar antes toda la información 
que se tiene.


Biológica. Índice de gravedad, pronóstico y actuación estándar. Es ineludible 
para cualquier planteamiento conocer bien la enfermedad que presenta el pa-
ciente, los antecedentes patológicos y la probable evolución con o sin trata-
miento. Hay que asumir que cualquier tratamiento crítico, aunque se haga 
como es debido, comporta un sufrimiento ineludible, más o menos grande, 
para el paciente y para la familia. Se han publicado múltiples indicadores, 
tanto de gravedad (APACHE), como de pronóstico, evolución (SOFA) y pre-
visión de morbimortalidad (POSSUM), que conviene tener en cuenta y que 
pueden orientar, pero en cada enfermo convergen circunstancias que puede 
que no estén incluidas en las escalas estándar y que hay que valorar.


Ejemplo: si se trata de una persona con insuficiencia respiratoria, hay que ver cuántas 
descompensaciones tiene cada año y si requieren ingreso hospitalario, intubación, etc. Tam-
bién hay que considerar la «reserva funcional», el episodio actual que comporta descompen-
sación, la respuesta que tiene al tratamiento, las posibilidades razonables de recuperación y 
las secuelas previsibles (como la dificultad de la posterior desintubación) antes de proponer 
una intervención quirúrgica que puede aumentar su sufrimiento y su dependencia excesi-
vamente.


Biográfica. La voluntad de la persona enferma siempre es importante, aunque 
esté en situación de incapacidad. La familia es la interlocutora normal en estas 
unidades, ya que el paciente, sedado o en un estado muy crítico, a menudo no 
puede tomar decisiones. Además, como no se ha podido conocer directamen-
te su mundo ni su personalidad (con los deseos y las preferencias que lo carac-
terizan), la familia es, en principio, la intérprete para conocerlos. Aunque haya 
un representante nombrado o un familiar de referencia, también se tendría 
que escuchar a los otros y detectar puntos de vista diferentes. De la misma 
manera, conviene escuchar a los otros profesionales que hayan podido tratar al 
paciente en el hospital o en el centro de atención primaria (CAP), como p. ej. 
médicos y enfermeros, y psicólogos, si es el caso. Saber cosas del paciente ayu-
da a adecuar mejor las propuestas que se tendrán que hacer. También se verá 
cómo su entorno vive la situación y las cargas que comporta, y con esto se 
podrán prever decisiones o reacciones futuras.
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Ejemplo: la propuesta de limitación o de sedación puede ser inoportuna (en los casos en 
que la futilidad no sea muy evidente) en una persona muy optimista y vital y con una 
familia en la que algunos miembros no hayan tenido tiempo de hacerse cargo de la 
irreversibilidad.


3) Consenso entre el equipo (médicos, enfermeras, etc.)


Es importante cohesionar al máximo los puntos de vista de los profesionales 
que intervienen en el proceso, si difieren sobre el objetivo y los límites del 
tratamiento; y eso no siempre es fácil. A menudo los enfermos que ingresan en 
una unidad de críticos provienen de otros ámbitos clínicos donde estaban a 
cargo de otros profesionales, los cuales continúan siendo en parte responsables 
de dichos enfermos, conocen su evolución anterior y cuentan con su confian-
za previa. Para actuar todos en la misma línea y para informar sin contradecir-
se, hay que deliberar y no sólo comentar las diferencias: hace falta aportar ra-
zones y analizar bien las causas de la discrepancia para consensuar una estrate-
gia a seguir.


Ejemplo: puede ser que un cirujano defienda, después del trabajo, del tiempo empleado 
y de las expectativas puestas en el quirófano, continuar el esfuerzo terapéutico a pesar 
de las complicaciones que se van presentando; y que, en cambio, otros profesionales va-
loren el mal pronóstico más rápidamente. Conviene entonces reunirse, quizás con al-
guien más, y analizar qué hay de objetividad en cada postura o, en cambio, qué hay de 
optimismo excesivo por un lado (o de sensación de fracaso o de culpabilidad) y de pesi-
mismo prematuro en el otro (o de desánimo).


Es bueno que el punto de vista de la enfermería, y el de las otras profesiones 
clínicas, esté presente en las consideraciones sobre el objetivo a priorizar, la 
futilidad a discutir y la posible limitación.


4) Consenso con los familiares


Una vez se tiene relativamente claro lo que sería deseable y posible para un 
paciente, y a menudo antes de ofrecer una propuesta concreta, hay que iniciar 
la deliberación con los familiares para ver si se adecua a su proyecto.


1.  Se debe clarificar con los familiares el objetivo que se está persiguiendo y 
adecuar ambos conocimientos, el de los profesionales y el de los familiares. 
No es infrecuente que las dos partes hablen de cosas diferentes. La familia 
tiene que saber cuál es la situación real y cuáles son las expectativas razona-
bles de evolución y cuáles no lo son. Y los profesionales deben saber cuál es 
la demanda actual y si es realista o ilusoria.


2.  Con la información hay que tener cuidado de no crear falsas esperanzas, 
que pueden disminuir la angustia temporalmente, pero que después pue-
den verse como un engaño. Las palabras del médico a menudo se interpre-
tan según los deseos, y es importante clarificarlas bien sin herir a los fami-
liares, acompañando su dolor pero puntualizando. Conviene comprobar si 
lo han comprendido y darles tiempo para que se hagan cargo de la situación 
y para que hagan más preguntas.


3.  Muchas cuestiones técnicas (intubación, fármacos vasoactivos, ventila-
ción, etc.) tienen una dificultad especial. En una unidad de críticos no es 
fácil explicar lo que representan ciertos procedimientos y la soledad y el 
sufrimiento que comportan (es difícil hacer entender que una traqueoto-
mía puede ser más cómoda que mantener la intubación). Hace falta pacien-
cia e imaginación para poner ejemplos y buscar la explicación más com-
prensible.


4.  La manera cómo se presenta la información tiene una gran influencia. 
No hay ninguna duda de que, según cómo se plantee la situación y las al-
ternativas terapéuticas, los familiares optarán por una vía u otra, quizás es-
quemáticamente. Presentar una información sesgada para favorecer una 
opción, exagerando sus ventajas («si no se opera, morirá»), es una manera 
de manipular. La información tiene que ser leal para permitir una decisión 
lúcida («pero si lo hace, quedará con estas deficiencias»).


5.  El profesional debe informarse de los valores de la persona enferma a 
través de los familiares. Así, pueden ver reforzada una propuesta de las que 
tenía previstas, o bien rectificar la que aconsejaría. La propuesta final tiene 
que ser leal, equilibrada entre lo que es aconsejable y lo que se espera.


6.  Cuando se esperaba una recuperación suele costar que la familia acepte el 
cambio. En este caso se hay que escuchar más que hablar, aportar infor-
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mación y esperar que se vaya asimilando la situación, respetando su ritmo. 
A algunos profesionales también les cuesta hacer este giro emocional hasta 
la aceptación de irreversibilidad. Con tiempo debe hacerse comprender que 
ha llegado un punto en que lo mejor para ayudar a la persona enferma es 
dejarla morir en paz.


7.  Es útil prever las situaciones y anunciarlas con tiempo como posibilidad; 
pactar las actuaciones o limitaciones antes de que haya que decidirlas, y 
establecer plazos («si con el tratamiento continúa tan inestable, tendremos 
que pensar en disminuirlo; démonos un poco de tiempo» o «nos tendría-
mos que plantear no intubarlo más»).


8.  Es importante no dejar que la familia cargue con todo el peso (¡y la cul-
pa!) de algunas decisiones difíciles para la limitación de tratamientos o de la 
sedación. Una cosa es el derecho y otra la necesidad o la oportunidad de 
ejercerlo. Hay que dar a entender que el equipo se implica, que entiende la 
dificultad y que ayuda a decidir.


9.  En caso de dudas importantes, o de controversia, se aconseja la opinión de 
terceros, sobre todo la ayuda del Comité de Ética Asistencial del centro o de 
sus consultores.


5) Aspectos prácticos en la retirada del soporte vital


Una vez tomada la decisión, ¿cómo hay que llevarla a la práctica? Debe quedar 
claro para todo el mundo que el objetivo ha cambiado, y documentarse el 
consenso y cómo se ha alcanzó.


A. Medidas no farmacológicas:
 n   Evitar traslados innecesarios, para lo cual puede estar justificado dejar 


que un paciente ocupe unas cuantas horas una cama de críticos según el 
desenlace que se prevé.


 n   Mejorar factores ambientales: evitar ruidos, monitores, alarmas, medi-
da de constantes o analíticas si no son necesarios para mejorar algún 
síntoma.


 n   Favorecer la compañía al flexibilizar los horarios de visita y facilitar que 
la familia esté al lado de la persona enferma. Esto no sólo consuela, sino 


que ayuda a hacer entender la realidad de la situación y que la decisión 
se ha tomado para ayudar al paciente.


 n   Mantener la comunicación con el paciente, si es posible, y con la fami-
lia. Aunque la decisión ya se haya tomado, los familiares necesitan saber 
qué pasa. Suele ser útil pasar por su lado y preguntar si necesitan alguna 
cosa, si lo ven tranquilo, etc.


B.  Uso de fármacos. Aunque todo el mundo esté de acuerdo en que se ha lle-
gado al final, la actitud de la familia puede hacer aconsejable dilatar un 
poco el tiempo de retirada del tratamiento vital. La primera medida a to-
mar suele ser la de incrementar la sedación. Las perfusiones de morfina y 
benzodiacepinas (midazolam) son las más utilizadas para asegurar el con-
fort, la analgesia y la inconsciencia, y hay que explicar que su única finali-
dad es evitar el sufrimiento del enfermo.


C.  Escalonamiento de la retirada de tratamientos, hasta retirar el respirador 
(la medida más difícil). Puede ser útil disminuir progresivamente las ami-
nas vasoactivas (un mililitro cada hora, por ejemplo). Muchas veces, la re-
tirada de los tratamientos farmacológicos ya es suficiente para permitir que 
la muerte ocurra plácidamente. En un enfermo con hipoxemia puede suce-
der que el estímulo del centro respiratorio haga que se pierda la adaptación 
al respirador y que, por lo tanto, sea necesario incrementar los sedantes e 
incluso utilizar un relajante muscular una vez el enfermo ya esté incons-
ciente. Para los familiares es desagradable observar tos o lagrimeo, y les 
hace pensar en una falta de confort. Cuando pasa esto, y el paciente tiene 
una cierta capacidad de respiración espontánea y no tiene exceso de secre-
ciones, se puede plantear la retirada de la ventilación, aumentar la sedación 
y esperar la bradipnea y el paro respiratorio.


Puede ser que cueste aplicar la retirada de la ventilación mecánica, ya que 
puede sentirse como una causa activa y muy directa de la muerte, a pesar de 
las consideraciones racionales que se puedan hacer sobre la futilidad de lo que 
ya no es útil y la legitimación de quitarla. En general, se prefiere mantenerla 
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hasta el final, y disminuir la concentración de oxígeno hasta alcanzar la am-
biental, así como la frecuencia y el volumen respiratorios.


En todo el proceso hay que explicar que se trata de medidas de buena práctica, 
que ni éticamente, ni según la legislación actual, se trata de una eutanasia, sino 
que es la manera de ayudar a morir cuando ha llegado la hora y se habían 
instaurado unos tratamientos que ahora ya no son pertinentes. Es la manera 
de evitar la crueldad de una obstinación o encarnizamiento terapéutico sin 
sentido, algo común en las unidades de críticos.


6) Aumento del apoyo emocional


Una vez decididas las medidas de adecuación del tratamiento y de los cuidados 
para permitir una muerte en paz, es conveniente no olvidar las que pueden 
favorecer un entorno cálido: abolición de horarios rígidos, tolerancia hacia la 
presencia continuada de los familiares y continuación de la comunicación con 
ellos para ayudarlos en el luto y el confort.


6.6. En urgencias


El carácter repentino de la asistencia que habitualmente se dispensa en los 
servicios de urgencias de los hospitales hace que todo esté dirigido a una ac-
ción rápida y directa contra la enfermedad o sus manifestaciones, y parece 
que ayudar a morir sea ir contra la corriente. Domina la disposición a hacer 
todo lo posible para curar, y que, para hacerlo, la protocolización estándar es 
de gran ayuda. Sin embargo, es lógico que mueran allí personas por enferme-
dades agudas y accidentes, o por complicaciones sobrevenidas en un proceso 
patológico previo. Y en algunos casos, aproximadamente en el 30% de los 
enfermos que mueren, la muerte ya era previsible antes de ingresar en urgen-
cias, ya sea por reagudización de enfermedades crónicas muy avanzadas, pro-
cesos terminales o incluso en plena agonía.


En urgencias hay pocas posibilidades de personalización: ni el espacio ni el 
ambiente (la masificación suele ser grande) son propicios para establecer bue-


nos diálogos. A menudo no hay tiempo para conocer a la persona enferma ni, 
por lo tanto, para sopesar la conveniencia de una posible no actuación o una 
limitación. En caso de duda se opta por una actuación estándar; aunque siem-
pre se debería prever (y anunciar) que, si se demuestra más adelante la futili-
dad, se tendrá que detener o retirar lo que entonces se empieza. El servicio de 
urgencias tampoco es un buen lugar para sopesar la oportunidad de una seda-
ción, ni de si los tratamientos utilizados hasta entonces son realmente refrac-
tarios, ni si tienen alternativas, ni si la voluntad del enfermo es realmente au-
tónoma. Consecuentemente, en principio no es muy responsable trasladar, 
desde otros ámbitos (domicilio, sociosanitarios o residencias) a las urgencias 
hospitalarias, a los enfermos que tienen que morir (y sobre todo en fase agóni-
ca), a menos que sea muy necesario para el enfermo.


A pesar de todo, siempre habrá enfermos terminales que se trasladen porque el 
pronóstico no se había establecido bien o porque un síntoma es muy perturba-
dor. Por lo tanto, la formación de los profesionales que trabajan en urgencias 
tendría que incluir, en gran parte, la preparación para ayudar a morir a los en-
fermos con todas estas características. Tienen que poder analizar la situación y 
estar preparados para tratar el dolor y el sufrimiento, saber proponer y efectuar 
la limitación del tratamiento y administrar la sedación cuando se crea indicada 
y de una manera correcta. También deben aprender a no hacer determinadas 
actuaciones, o a reducir las que se hacen, cuando sea conveniente.


Por otra parte, es evidente que los profesionales de urgencias tienen que estar 
preparados para dar «malas noticias» a los familiares de los enfermos que han 
ingresado por un episodio agudo y que han muerto de manera imprevista.


Elementos a favor


n   Posibilidad de actuación rápida, multidisciplinar y eficaz contra los síntomas.


Riesgos y problemas a considerar


n   Decisiones en la incertidumbre con gran presión de carga de trabajo.
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n   Espacios con intimidad y confort escasos: ruidos, otros pacientes a la vista, 
dificultad para los familiares, etc.


n   Relación difícil: desconocimiento de los antecedentes de la persona enferma, 
competencia disminuida del paciente, representante a menudo ausente, etc.


n   Pocas posibilidades de personalización, de adecuación a la voluntad o al DVA.
n   Angustia y prisa: es más fácil actuar contra la enfermedad que pensar y per-


sonalizar la ayuda a morir.
n   Tiempo de espera que puede aumentar la angustia y el sufrimiento.


Recomendaciones


a) Información y consentimiento


n   La información es fundamental, sobre todo en una situación imprevista y 
angustiosa como la de urgencias. Hay que informar periódicamente de las 
medidas que se toman, de los resultados de las exploraciones o de la evolu-
ción del enfermo.


n   Es importante informar de los tiempos de espera, ya que los hace mucho 
más soportables.


Ejemplo: «calculo que hasta dentro de dos horas no tendremos resultados. Ahora le po-
nemos un suero con [...] para que esté hidratado, y ya le iré explicando la evolución... 
Para cualquier cosa, díganoslo...».


n   También en urgencias debe informarse de cualquier decisión al paciente, 
o a los familiares, aunque se empiecen en seguida las medidas de confort y 
de lucha contra el dolor y el sufrimiento.


n   En casos sin riesgo inmediato, también hace falta el consentimiento antes 
de una actuación. En principio, el consentimiento en este contexto debería 
ser oral.


n   Si se sabe que la persona enferma ha redactado un DVA, hay que tenerlo en 
cuenta y acceder a este, sin importar dónde se encuentre: en la historia clíni-
ca, en casa del paciente o en el registro central donde esté depositado (con-
viene que se haya previsto el acceso al registro central de DVA).


n   Es importante anotar en la historia clínica qué decisiones se toman, cómo 
se toman y cómo se llevan a la práctica.


b) Abstención o limitación terapéuticas en urgencias


n   Todo paciente tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento, incluso ur-
gente y vital para él, si es legalmente capaz.VII Si la decisión parece poco 
razonable, conviene asegurarse de que la haya tomado libremente (falta de 
coacción visible), de que su competencia para tomarla es suficiente (véase el 
apartado 5.3 y el anexo 1) y de si está bien informado de las alternativas y 
de las consecuencias que comporta.


n   Hay que tener presente que, en algunos casos, la abstención o la limitación 
de la actuación pueden ser una buena práctica, sobre todo si se trata de:


 –  una afección aguda con claudicación profunda de una función vital no 
recuperable o, si es recuperable, que dejará una deficiencia no aceptable; 
o


 –  una complicación en una afección crónica terminal, con calidad de vida 
muy limitada y que empeorará el estado del paciente.


n   La limitación o la abstención terapéuticas no deben aplicarse por simple 
impresión clínica, sino que deben conocerse los hechos siguientes:


VII  Véase el apartado de «5.2. Respeto al rechazo del enfermo», con la nota a pie de página sobre 
edad y requisitos.


–  que la muerte está próxima, que es irreversible y que la intervención 
terapéutica no haría más que retrasarla;


–  que la actuación no proporcionará un beneficio claro al paciente con 
relación a la calidad de vida, o que puede incluso empeorarla; y


–  que el paciente no desea la evolución esperada con la actuación (depen-
dencia o sufrimiento colateral), una información obtenida verbalmente 
o a partir del DVA, o a través de los familiares o del representante).
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n   La decisión de no actuación o de limitación se debe basarse, pues, en da-
tos racionales:


 –  en un análisis clínico por parte del equipo (se aconseja más de una opi-
nión) para calibrar la calidad de vida a ofrecer, con límites realistas;


 –  en un diálogo con el enfermo y los familiares para calibrar la calidad de 
vida aceptada y la no aceptada.


n   No hay que tomar la decisión por simple facilidad o prisa: es mala prác-
tica. Tener en cuenta que en el ámbito de las urgencias es más fácil hacer 
que no hacer, y es más fácil hacer que hablar.


n   Se puede optar por empezar o continuar una actuación discutible en los 
casos siguientes:


 –  si se duda de la utilidad o la aceptación de la medida; entonces es mejor 
iniciarla, a la vez que se programa y anuncia una revisión futura con el 
fin de detenerla si se demuestra la futilidad;


 –  si ya estaba empezada y se quiere analizar mejor si es conveniente dete-
nerla o limitarla progresivamente; o


 –  si hay una razón por la cual la continuación favorece a alguien y no es 
perjudicial para el enfermo.


Ejemplo: el mantenimiento vital de una persona sedada puede prolongarse sin esperan-
za si se espera la llegada de un familiar, si se quiere acabar de consensuar la desconexión 
o para permitir a los familiares hacerse cargo de la situación.


c) Medidas paliativas y de confort: la sedación


n   Es urgente tratar el dolor y los síntomas que provocan sufrimiento a la 
persona enferma, aunque sea presumible que el tratamiento le acorte la 
vida.


n   Es oportuno colocar al enfermo en un lugar tan íntimo como sea posible, 
donde la familia pueda acompañarlo, lejos de ruidos, de idas y venidas y de 
conversaciones inadecuadas del equipo de guardia. Incluso un ingreso puede 


ser oportuno en estos casos, aunque se prevea una estancia corta: la muerte 
inminente puede ser una indicación de ingreso y no de lo contrario.


n   Deben explicarse las medidas propuestas y se debe obtener la aceptación 
del enfermo, o bien de los familiares si ya es incapaz de hacerlo (hecho fre-
cuente en urgencias). Hay que evitar las actuaciones agresivas y molestas 
que no tengan como objetivo el confort del enfermo, y hay que potenciar 
las que tengan dicho objetivo.


n   Una vez aprobada la actuación para ayudar a morir al enfermo, se pueden 
limitar algunas medidas ya instauradas, como los aparatos, las analíticas, 
los controles, etc. (véase LET, apartado 5.5), y decidir los plazos para hacer-
lo correctamente.


n   La sedación en urgencias debe cumplir los requisitos expuestos más arriba 
(apartado 5.6). Se puede pedir la ayuda de profesionales más habituados a los 
cuidados paliativos, pero, en principio, los profesionales de urgencias de cada 
especialidad deberían estar familiarizados con dichos requisitos. Hay que re-
cordar que la sedación se basa en la voluntad del enfermo, expresada me-
diante una demanda o bien la aceptación a lo que le proponemos.


d) Dar malas noticias en urgencias (véase el apartado 4)


Uno de los inconvenientes propios de urgencias es que los profesionales que 
ahí trabajan no tienen vínculos previamente establecidos con la persona enfer-
ma y sus familiares, lo que hace delicada la comunicación de las decisiones que 
hay que tomar.


1. Prepararse para dar la información
  Dar malas noticias es una cuestión difícil y hay que prepararse para hacerlo. 


Deben dejarse de lado temporalmente otros problemas; si el día ha sido 
estresante, conviene tener un poco de tiempo antes de dar las malas noti-
cias. Y, para hacerlo, hay que escoger a la persona del equipo más preparada 
o con más condiciones. Además, hay que pensar en la manera cómo se da-
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rán (revisar la historia, consultar puntos de vista y prever preguntas), con 
qué ritmo y a quién se comunicarán.


Ejemplo: «¿Ustedes son familiares de...? ¿Quieren avisar a alguien más?».


2. Preparar la recepción de la información
  Conviene preparar a las personas que reciben la mala noticia para que se 


puedan hacer un espacio mental para recibirla.


Ejemplo: «Tendría que hablar con Ustedes seriamente» (aquí se puede preguntar: «¿qué 
saben de él?») y «las noticias no son buenas, lo siento» (pausa).


 
3. Crear el entorno propicio
  Hay que evitar el box o el pasillo, y buscar un despacho o un lugar más ín-


timo para separarse del entorno.


Ejemplo: «si vamos allí nos sentiremos más cómodos para hablar».


 Si no es posible, es necesario buscar un rincón apartado y hacerlo notar.


Ejemplo: «aquí podemos hablar».


  Sobre todo, hay que evitar oír «conversaciones intranscendentes» (del per-
sonal de guardia en urgencias, por ejemplo) y evitar ser interrumpido (apa-
gar el teléfono).


4. Propiciar el diálogo para informar
 Antes de informar, es bueno saber cual es la información que ya se sabe.


Ejemplo: «ya saben que ha tenido un accidente. Se lo han dicho, ¿verdad? ¿Qué les han 
dicho, exactamente?» (pausa). 


 Debe usarse un lenguaje claro y evitar al máximo las frases ambiguas.


Ejemplo: «empezaré explicando su estado y después podemos hablar de lo que habría 
que hacer. El traumatismo ha sido tan fuerte que el cerebro ha dejado de funcionar. 
Hemos visto en la radiografía que las funciones...». Hay que evitar, de entrada, el «no 
hay nada que hacer», y esperar preguntas.


  Hay que planificar cómo se dará la información: en dosis pequeñas y con 
pausas, para dejar que los otros se expresen o entiendan lo que se les explica; 
y comprobar siempre la comprensión y la reacción (hay que estar dispuesto 
a repetir las cosas). A la vez, se tiene que cuidar el lenguaje no verbal (dis-
tancia cómoda, nivelación de las miradas, postura no forzada, etc.), y dar la 
sensación de que se dispone de tiempo (por ejemplo, si se tiene que estar de 
pie, apoyarse en la pared transmite dicha sensación). Una actitud compren-
siva es fundamental. Los receptores tienen que percibir la gravedad de lo 
que se dice y al mismo tiempo la disponibilidad del profesional a ayudarlos, 
a hacerse cargo de su dolor.


5. Acoger las reacciones emocionales
  Cuando la mala noticia es muy brusca, puede haber negación, rabia y des-


consuelo. Conocer estas reacciones normales puede ayudar a aceptarlas y, 
cuando se perciben, a contenerlas. También conviene reconocer y contener 
las propias.


  Los silencios y los gestos son importantes: no hay que dar sensación de prisa.
  No es conveniente querer dar «soluciones» o «esperanzas» excesivas y preci-


pitadas. Hay que insistir, sin embargo, en algún aspecto positivo:


Ejemplo: «ahora está tranquilo». «Está bien controlado». «Hemos conseguido que no se 
ahogara tanto». «Estén seguros de que, por lo que vemos, no ha sufrido nada».


  Uno de los problemas que más preocupan al profesional de urgencias es el 
de la reacción irritada:


 n   Se suele dar en situaciones de alteración emocional grave y, en estos esta-
dos, las explicaciones «racionales» no se asumen enseguida. Se tiene que 
comprender (factores objetivos y de personalidad) y aceptar el derecho a 
sentirse irritado.
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	 n   Hay que saber que la ira acostumbra a seguir un proceso característico: 
primero, una explosión incontrolada; en segundo lugar, una fase de mo-
deración y disminución gradual; y finalmente, una fase de normalización 
progresiva y recuperación del control racional. Si no se interrumpe el 
proceso con intervenciones verbales reactivas (seguramente bieninten-
cionadas), este se suele reconducir.


Ejemplo: debe evitarse interrumpir la fase de explosión diciendo «cálmese, sea razona-
ble», «déjeme hablar» o «deje de gritar». Nunca se tiene que volver la espalda e irse. Se 
ha reconocer el peligro de reacción propia y activar la comprensión del otro. Hay que 
evitar la despersonalización del entorno (reglamentos rígidos).


 n   Por lo tanto, es importante mantener la calma y dejar expresar las emo-
ciones, de manera visiblemente comprensiva, sin ver sólo un ataque per-
sonal; las manifestaciones, que siempre tienen mucha influencia cultural, 
se deben tolerar y tan sólo hay que intentar limitarlas si son excesivas, 
demasiado largas y teatrales y alteran excesivamente el entorno.


	 n   Hay que evitar, sobre todo, las actitudes reactivas y las respuestas de pura 
justificación.


	 n   Conviene ser capaz de admitir la razón de fondo, tal vez razonable, y 
nuestra posible responsabilidad personal o institucional, sin querer echar 
la culpa a otros.


Ejemplo:«entiendo que se sienta molesto y enfadado por lo que ha pasado. ¿Le parece 
bien que lo analicemos juntos?»


	 n   Hay que reconducirla hacia cuestiones positivas.


6. Incluir un plan de actuación
  Siempre hay que hablar de lo que conviene hacer y dejar claro cual es el 


mejor objetivo para la persona enferma. Hay que explicar qué se propone a 
partir de aquel momento y, sin poner un peso excesivo en su decisión, pedir 
al familiar que exprese su opinión o voluntad.


Ejemplo: «creemos que a partir de ahora hay que intentar que no sufra y no aplicar 
medidas excesivas que no le aporten confort. Ya no le pondríamos más sangre. ¿Están de 
acuerdo?» (véase LET, apartado 5.5).


  Ya hemos dicho que puede ser duro aceptar la muerte inminente de un fa-
miliar. Se tiene que dejar tiempo y quizás pactar algún plazo, como por 
ejemplo esperar la llegada de alguien, aunque comporte un tratamiento de 
mantenimiento. Pero se debe informar de cuándo puede presentarse la 
muerte, cómo se prevé que se produzca y qué pueden hacer ellos: quizás sólo 
estar a su lado (con las mínimas trabas reglamentarias), porque se traslada o 
no de lugar. Finalmente, también es bueno informar de los pasos burocráti-
cos que tendrán que hacer más adelante: dónde será trasladado, papeles para 
rellenar, si conviene que haya necropsia, tiempo de espera, etc.


Resumen
Se tienen que tener en cuenta las características del 
lugar.


En casa
•  Se tienen que prever las incidencias evolutivas, y pactar 


objetivos y límites realistas para evitar sorpresas  o 
traslados ante síntomas desagradables.


•  Puede ser el lugar más confortable, si hay colaboración 
familiar y prestación profesional.


•  Requiere la disposición del equipo profesional para 
adaptarse a características concretas.


En un hospital sociosanitario
•  En principio, buena preparación para la atención 


paliativa.
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•  Se tendrían que evitar las limitaciones relativas a la 
intimidad propias del ingreso en una institución.


•  Se tendría que personalizar al máximo la atención al 
final de la vida (espacios, compañía, etc.).


En un centro residencial
•  En el nuevo hogar residencial de la persona enferma se 


debe prever la atención a los cuidados y a la muerte, 
y evitar traslados excesivos.


•  Para ello, hace falta una atención sanitaria cualificada 
y al alcance.


•  Se necesita, en  caso de enfermedad terminal, 
flexibilizar las normas y aumentar la atención personal.


En una planta de hospitalización
•  Los profesionales, sea cual sea su especialidad, tienen 


que saber prever la agonía y tratarla, aunque puedan pedir 
ayuda al personal más especializado en casos difíciles.


•  Para hacerlo, y en el momento oportuno, deben saber 
dejar de luchar para retrasar la muerte y disponerse a 
hacerla más plácida, limitar los tratamientos y sedar 
proporcionadamente.


En una unidad de críticos
•  Es más fácil hacer que dejar de hacer, pero hay que 


pensar en ello.
•  Cuesta reconducir a los profesionales y familiares que 


pensaban hacer todo lo posible, y hacerles cambiar de 
objetivo para limitar el tratamiento.


•  Para hacerlo, puede ser útil proponer plazos para 
consensuar el cambio cuando es conveniente.


En la unidad de urgencias
•  Poco tiempo para conocer a la persona enferma y el 


pronóstico; protocolos de actuación rápida.
•  Cuesta ver la oportunidad de empezar cuidados 


únicamente paliativos.
•  Hay que ser consciente de esta posibilidad y 


consensuarla con el equipo y los familiares.


Los profesionales de cualquier especialidad deben tener 
una formación específica en:
•  cuidados paliativos (para el manejo del tratamiento),
•  habilidades comunicativas (para dialogar sin miedo, 


dar malas noticias y llegar a un consenso), y
•  bioética (para comprender los conceptos, los derechos 


y los límites de la actuación profesional).
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7.  Ayudar a morir bien es también 
objetivo institucional


Aparte de los profesionales que tratan directamente a la persona enferma, la 
institución también es responsable del proceso. La preocupación por la eficien-
cia de la prestación sanitaria, a menudo con criterios economicistas, científicos 
o de gestión, puede pasar por encima de la preocupación por la calidad global 
de la muerte de los enfermos. Por eso puede parecer que la misión de la institu-
ción sea únicamente actuar contra la enfermedad, y que se inhiba cuando esta 
lucha ya no se ve posible. Pero entonces la institución también tiene que vigilar 
el entorno, evaluar la calidad de la prestación y facilitar las buenas prácticas.


Por encima de todo, y con independencia de donde ocurra la muerte, en el 
hospital o en el domicilio, las organizaciones también deberían ser sensibles al 
servicio que se les pide, y, por lo tanto, tienen que estar al caso de este deber 
fundamental y proclamar su implicación. Tienen que favorecer todo lo que 
pueda contribuir al buen tratamiento y al buen trato en estas situaciones. En 
este documento se ha insistido en aquello que resulta más oportuno: el trata-
miento precoz del dolor y otros síntomas, un buen diagnóstico, una previsión 
clínica realista y no obstinada, una compañía compasiva, un ambiente adecua-
do y un cuidado paliativo prudente y personalizado. Pues bien, las institucio-
nes tendrían que propiciar que todo esto fuera posible.


Por lo tanto, desde el ámbito propio de los gestores del sistema sanitario, haría 
falta:
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a) La autoridad sanitaria
	 n   Hacer público el compromiso de que un objetivo primordial, además 


del de prevenir la enfermedad y tratarla, es luchar contra el sufrimiento, 
en especial cuando el ciudadano está cerca de la muerte.


	 n   Informar activa y periódicamente de los derechos de los enfermos 
agónicos y críticos:


	 n   Conocer las deficiencias de la asistencia que reciben los enfermos que 
mueren (con demandas y expectativas defraudadas) y las deficiencias de 
formación de los profesionales y de implicación de las instituciones.


	 n   Establecer en los estándares de acreditación, en conciertos instituciona-
les, en programas de evaluación y en la financiación, la existencia o no 
de planes de mejora para ayudar a una buena muerte de los enfermos, 
con objetivos que puedan asumirse y con un seguimiento pertinente.


b) Cada organización sanitaria (pública o privada)
	 n   Implicarse en la protección de los derechos de los enfermos cerca de la 


muerte como objetivo básico. Se tendría que explicitar y hacer público el 
compromiso de respetar los derechos de los enfermos críticos o agóni-
cos, y favorecer el ejercicio profesional. Así, hay que:


  – propiciar la compañía de familiares y amigos;
  – organizar los cuidados paliativos contra cualquier síntoma molesto;
  – formar a los profesionales en la ayuda al final de la vida;


  – evaluar la práctica de la sedación;
  – fomentar el trato educado y respetuoso; y
  – atender la demanda de necesidades espirituales.


	 n  Luchar con eficacia contra el dolor y el sufrimiento, al potenciar el es-
tablecimiento de unidades del dolor y de cuidados paliativos para 
integrarlas en el centro y al servicio de las otras unidades, y también en 
la atención domiciliaria, actuando no como unidades separadas, sino 
impregnando de manera transversal el conjunto de la actividad asisten-
cial.


	 n  Procurar que los miembros de cada servicio clínico, médico o quirúrgico 
se familiaricen con el cuidado paliativo, la sedación y la ayuda a morir, 
y, por lo tanto, mejoren las aptitudes y las actitudes necesarias en cada 
caso. No es conveniente que el abordaje y tratamiento de los enfermos 
terminales sea únicamente competencia de los especialistas. Todos los 
profesionales deben adquirir una competencia mínima y contar con una 
ayuda próxima para los casos difíciles.


	 n  Analizar cómo se muere y tener un plan de mejora específico. Puede ser 
oportuna una comisión ad hoc, que dependa del CEA y de la dirección, 
que impulse estudios de evaluación para conocer la atención que reci-
ben los pacientes al final de la vida en los diferentes contextos.


	 n  Propiciar protocolos y guías clínicas que faciliten la ayuda de los profe-
sionales a los enfermos cerca de la muerte.


	 n  Dar a conocer la utilidad y la utilización de los DVA como derecho deri-
vado de la autonomía personal:


 – a la información;
 – a la decisión, a rechazar las propuestas de actuación clínica;
 – a la confección de un DVA;
 – a la integridad personal, la intimidad y la confidencialidad;
 – al acceso a los cuidados paliativos cuando estén indicados;
 – a esperar una sedación cuando la crea necesaria;
 – a la compañía de familiares y amigos;
 – a un trato educado y respetuoso; y
 – a ser atendido si pide ayuda espiritual.


	 n   Poner al alcance unos mínimos estructurales (de horarios, físicos, 
etc.) para:


  – evitar las esperas innecesarias;
  – informar de las esperas previsibles;
  – evitar la soledad;
  – evitar la falta de intimidad; y
  – evitar los ruidos y las molestias del entorno.


7. Ayudar a morir bien es también objetivo institucional
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  – entre todos los usuarios (ya en la documentación de acogida), y
  – entre todos los profesionales.
	 n  Crear los circuitos adecuados para los DVA se acepten, queden en la 


historia clínica y sean visibles; también para ayudar a confeccionarlos, 
actualizarlos y registrarlos.


	 n  Exigir que la voluntad de la persona enferma se tenga en cuenta en la 
toma de decisiones. Hay que recordar que en la historia clínica debe ex-
plicarse cómo se ha seguido el DVA.


	 n  Analizar la oportunidad de una hoja para problemas éticos en la histo-
ria de la persona enferma, donde puedan constar los problemas de infor-
mación, de evaluación de la competencia, de valoración de las volunta-
des anticipadas (escritas o no), de pactos y ritmos consensuados con la 
persona enferma o con sus representantes (PAC), etc. Si no es así, estos 
datos tienen que quedar reflejados en la hoja de curso clínico.


	 n  Informar a todos los usuarios de que pueden nombrar a un represen-
tante desde el primer momento.


	 n  Dotarse de un CEA, o adscribirse en uno de referencia, para tratar 
conflictos puntuales entre valores, para confeccionar protocolos o 
guías, y para reflexionar más sobre los derechos de los enfermos y los 
objetivos y límites de la actuación sanitaria. Debería ser una ayuda ágil, 
efectiva y cómoda para los profesionales, también en casos de decisio-
nes urgentes.


	 n  Respetar la demanda de ayuda espiritual que cada uno pueda hacer y 
ayudar a establecer los contactos y el ambiente que la hagan efectiva. 
Adecuar el espacio ahora dedicado a un culto específico para que pueda 
ser utilizado por otros, tal como explicita la Guía para el respeto a la plu-
ralidad religiosa en el ámbito hospitalario de la Generalitat de Cataluña 
(2005), para que sea incluso un «lugar de recogimiento» para cualquier 
ciudadano o ciudadana.


	 n  Modificar el mensaje actual de insistencia en la necesidad de más recur-
sos, y complementarlo con la conveniencia de un cambio de sentido y de 
finalidad, más efectivo, de ayuda personalizada y atenta a los enfermos 
cerca de la muerte.


	 n  Tener en consideración lo que implica la atención a la muerte para los pro-
fesionales asistenciales. Hay que prever planes de apoyo emocional para 
los profesionales, para que puedan facilitar la mejor atención posible.


c) En la formación universitaria y continuada
	 n  Es importante aumentar y mejorar la formación universitaria del con-


junto de profesionales sanitarios en lo referente a nociones y habilidades 
en cuidados paliativos, comunicación (p. ej. saber dar malas noticias) y 
refuerzo emocional, así como en el tratamiento de los problemas éticos 
que puedan surgir. Concretamente:


  –  en el primer ciclo, sobre la vivencia de la enfermedad y la muerte 
para la persona enferma, las expectativas de ayuda, los derechos y la 
variabilidad personal en cuanto a las necesidades, y la actitud y los 
conocimientos para detectarlas.


  –  En el segundo ciclo, sobre los conocimientos, las habilidades y las 
actitudes para prestar la ayuda personalizada que haga falta en las 
diferentes situaciones.


  –  En el posgrado clínico es necesaria una profundización teórica y 
práctica en la especialidad médica o quirúrgica.


	 n  Es necesario un plan pedagógico de formación continuada para clínicos 
(médicos y enfermeras), para recordarles los derechos de los pacientes y 
la metodología de análisis ético en la toma de decisiones. Hay que recor-
dar a los profesionales, continua y activamente, que ayudar a los enfer-
mos a morir implica conocer su derecho a rechazar tratamientos, a limi-
tarlos y a acceder a una sedación cuando sea necesaria. Y debe insistirse 
en el respeto a las personas, especialmente a su voluntad, y en la preemi-
nencia de la calidad de vida por encima de su prolongación en situacio-
nes de sufrimiento.


d) En el ámbito de las iniciativas políticas y legislativas
 n  Hay que desarrollar estrategias de apoyo a las familias y a los cuidado-


res para que su tarea sea reconocida y valorada adecuadamente por la 
sociedad. Entre estas estrategias serían oportunas las siguientes:
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  –  en el derecho laboral, regular mejor el permiso de ausencia del tra-
bajo (sin perjuicio económico) para acompañar un familiar o una 
persona próxima en su último periodo de vida;


  –  fomentar al voluntariado en el acompañamiento a los moribundos 
y a los pacientes con enfermedades terminales, y la coordinación con 
los dispositivos de trabajo social, y


  –  remunerar y compensar adecuadamente a los cuidadores y las 
personas que tratan enfermos terminales. Resultaría, junto al permi-
so, más beneficioso y menos oneroso que destinar recursos a ingre-
sos, alta tecnología y medicamentos costosos al final de la vida.


	 n  Proponer a los legisladores cambios en el marco normativo penal para ir 
más allá de las posibilidades actuales de ayuda a los enfermos en el proce-
so de morir. Un ejemplo de ello es la redacción del artículo 143.4 del ac-
tual Código Penal, tal como ya recomendaba el Comité Consultivo de 
Bioética de Cataluña en el Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio 
(2005,)27 para poder ir más lejos de lo que ahora está permitido, y poder 
hacerlo con más respeto a la voluntad de los enfermos y más seguridad 
para los profesionales sanitarios que los atienden responsablemente.


En resumidas cuentas, mejorar la ayuda que merecen los ciudadanos que mue-
ren es un reto de cada profesional, pero también de las instituciones; no sólo 
es un deber individual, sino también colectivo.


Resumen
Las instituciones:


•  también tienen responsabilidad en el trato y el 
tratamiento de los ciudadanos que mueren.


•  deberían proponerse defender los derechos de los 
enfermos críticos y en agonía y darlos a conocer.


•  deberían conocer las limitaciones de la práctica, 
evaluarlas e incentivar la mejora.


•  deberían ofrecer más recursos técnicos, humanos y 
estructurales. 


• deberían exigir más y mejor formación profesional.


•  desde el punto de vista legislativo, habría que imaginar 
estrategias de apoyo a los familiares y posibilidades de 
decisión personal de los enfermos y de seguridad de los 
profesionales respetuosos.
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Instrumentos que pueden ayudar a valorar 
la competencia del enfermo


Hay instrumentos útiles, aunque no sean imprescindibles. Su uso no tendría 
que representar molestias adicionales para la persona al final de la vida, aun-
que puedan ser de ayuda para lo que se quiere prever, por ejemplo, en un PAC 
(véase el apartado 5.1).
n   Hay esquemas, como el de Jonsen,54 que pueden ser útiles para adaptar las 


decisiones a determinadas realidades clínicas y que tratan de correlacio-
nar el perfil patológico con la actitud terapéutica, de acuerdo con los obje-
tivos consensuados (p. ej. cuidar o aliviar).


n   La valoración de la repercusión funcional se puede hacer con escalas como 
la de Karnofsky,93 la escala ECOG1 y el Palliative Performance Status,1 que 
miden la «calidad de vida» de los pacientes en relación con aspectos de ám-
bito físico, psicológico y social. Útiles en oncología, se pueden aplicar a 
otras enfermedades crónicas evolutivas e invalidantes, pero son poco útiles 
en la demencia.


n   Hay orientaciones sobre el nivel de intensidad de tratamiento, como las 
de Ouslander, que muestran una posible gradación de las intervenciones, 
desde las técnicas de apoyo vital hasta las medidas paliativas.


n   Con respecto a la idoneidad de los representantes, es referencia la escala 
de Buchanan y Brock.84 Se trata de una serie de normas que señalan grados 
progresivos de alerta ante la actuación dudosa de la persona sustituta.
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n   Para la elaboración del PAC también se puede consultar la propuesta del 
EPEC.39


Evaluación de la competencia


Ya hemos dicho que no debería evaluarse la competencia en situación de 
agonía o estados próximos. En casos de estricta necesidad, debería ser tan 
imperceptible, flexible y ponderada como fuera posible para minimizar las 
molestias, con preguntas cortas, comprensibles, razonables, no invasivas, rele-
vantes y de contenido potencialmente terapéutico.


En otros casos, sin embargo, algunos instrumentos pueden ayudar a salir de la 
duda, sobre todo cuando es la decisión la que acerca el enfermo a la muerte, la 
que hace imposible evitarla o posponerla.


Se evaluaría entonces la capacidad cognitiva general, del paciente, la mínima 
y necesaria para la orientación, la memoria reciente, la comprensión del len-
guaje y la expresión. Deberían analizarse al menos los puntos siguientes:
 – si tiene dificultad para comprender una información;
 – si retiene la información que se le da;
 – si utiliza la información para tomar la decisión;
 – si mantiene expectativas ilusorias sin lógica; y
 – si consigue tomar y comunicar una decisión.


También se tendría que tener en cuenta el estado anímico de la persona en-
ferma:
 – si se puede etiquetar de depresión grave o ansiedad, y si puede mejorarse;
 –  hasta qué punto le afectan la soledad o el ambiente, y si puede mejorarse.


Si es necesario puede realizarse un análisis más detallado, basado por ejemplo 
en The Aid to Capacity Evaluation (ACE) de Singer, o en la MacArthur Com-
petence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T), de Grisso y Appel-


baum,84 que recogen y puntúan algunas habilidades del paciente (con un «sí», 
«no» o «dudoso»), entre las cuales:
 –  la comprensión del problema médico que tiene delante, del procedi-


miento que se le propone y de las alternativas que hay;
 – la valoración de las consecuencias de cada opción;
 – la explicación del porqué de la preferencia o decisión; y
 – la coherencia entre la decisión y su personalidad.


Todas estas habilidades son importantes. Aunque el rendimiento en alguna sea 
más pobre, el juicio sobre la competencia debe basarse en una ponderación de 
todas ellas, sin olvidar que la evaluación depende de la decisión que tiene que 
tomar el paciente.


Para esto último hay que mencionar la escala móvil de Drane,36 que adecua el 
tipo de competencia exhibida al tipo de decisión al cual debe aplicarse. A modo 
de ejemplo, hemos querido simplificarlo en el contexto del cual hablamos:


Competencia mínima  Puede decir sí al tratamiento eficaz y no al pos-
tergable. Es consciente de su situación clínica.


Ejemplo: competencia para pedir y aceptar la sedación en la agonía o para negarse al 
tratamiento molesto y poco útil (sonda gástrica durante los últimos días).


Competencia media  Puede rechazar el tratamiento incierto o de ries-
go. Comprende la información médica y elige, 
pero muy influenciado por la confianza.


Ejemplo: competencia para manifestar necesidades personales (sedación paliativa) o 
para negarse a actuaciones habituales que ya no son curativas.


Competencia llena  Puede rechazar un tratamiento vital en cual-
quier momento. Reflexiona con coherencia, 
responsabilidad y consciencia del derecho.


Ejemplo: competencia para rechazar un tratamiento curativo y vital: sangre, inter-
vención o diálisis.
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Una vez evaluada la competencia


El profesional debe hacer constar en la historia clínica del enfermo las razones 
por las cuales considera que este es competente y dejar patente que la dicha 
persona es autónoma en aquel momento y que, en principio, debe ser respeta-
da. Si el profesional cree que la persona enferma no tiene competencia sufi-
ciente, tiene que intentar mejorarla. En todo caso, para establecer el diagnós-
tico final de incompetencia, es bueno que este sea compartido por otros pro-
fesionales y, posteriormente, hay que informar a la persona enferma y avisarle 
de que la decisión se tomará con su representante.


Anexo 2. Referencias legales


1.  Estatuto de autonomía de Cataluña, ley refrendada por la ciudadanía el 
18 de junio de 2006


Título I. De los derechos, deberes y principios rectores
Artículo 20. Derecho a vivir con dignidad el proceso de la muerte


1.  Todas las personas tienen derecho a recibir un tratamiento adecuado del 
dolor y cuidados paliativos integrales y a vivir con dignidad el proceso de su 
muerte.


2.  Todas las personas tienen derecho a expresar su voluntad de una manera 
anticipada para dejar constancia de las instrucciones sobre las intervencio-
nes y los tratamientos médicos que puedan recibir, que tienen que ser res-
petadas, en los términos que establecen las leyes, especialmente por el per-
sonal sanitario, cuando no estén en condiciones de expresar personalmen-
te su voluntad.


2.  Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de información 
concerniente a la salud y la autonomía del paciente, y la documentación 
clínica (DOGC nº. 3303, de 11 de enero de 2001)


Artículo 2. Formulación y alcance del derecho a la información asistencial
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1.  En cualquier intervención asistencial, los pacientes tienen derecho a cono-
cer toda la información obtenida sobre la propia salud. No obstante, hay 
que respetar la voluntad de una persona de no ser informada.


2.  La información tiene que formar parte de todas las actuaciones asistencia-
les, tiene que ser verídica, y se tiene que dar de manera comprensible y 
adecuada a las necesidades y los requerimientos del paciente, para ayudarlo 
a tomar decisiones de una manera autónoma.


3.  Corresponde al médico responsable del paciente garantizar el cumplimien-
to del derecho a la información. También tienen que asumir responsabili-
dad en el proceso de información los profesionales asistenciales que lo 
atienden o le aplican una técnica o un procedimiento concretos.


Artículo 3. El titular del derecho a la información asistencial


1.  El titular del derecho a la información es el paciente. Se tiene que informar 
a las personas vinculadas al paciente en la medida en que este lo permite 
expresamente o tácitamente.


2.  En caso de incapacidad del paciente, este tiene que ser informado en fun-
ción de su grado de comprensión, sin perjuicio de tener que informar tam-
bién a quien tiene la representación.


3.  Si el paciente, a criterio del médico responsable de la asistencia, no es com-
petente para entender la información, porque se encuentra en un estado fí-
sico o psíquico que no le permite hacerse cargo de su situación, se tiene que 
informar también a los familiares o a las personas que están vinculadas.


Artículo 5. Formulación y alcance del derecho a la intimidad


1.  Toda persona tiene derecho a que se respete la confidencialidad de los datos 
que hacen referencia a su salud. Igualmente, tiene derecho a que nadie que no 
esté autorizado pueda acceder si no es amparándose en la legislación vigente.


2.  Los centros sanitarios tienen que adoptar las medidas oportunas para garan-
tizar los derechos a que se refiere el apartado 1, y a este efecto tienen que 
elaborar, si procede, normas y procedimientos protocolizados para garanti-
zar la legitimidad del acceso a los datos de los pacientes.


Capítulo 4. Con respecto al derecho a la autonomía del paciente
Artículo 6. El consentimiento informado


1.  Cualquier intervención en el ámbito de la salud requiere que la persona 
afectada haya dado su consentimiento específico y libre y haya sido infor-
mada previamente, de acuerdo con lo que establece el artículo 2.


2.  Este consentimiento se tiene que hacer por escrito en los casos de interven-
ciones quirúrgicas, procedimientos diagnósticos invasivos y, en general, 
cuando se llevan a cabo procedimientos que comportan riesgos e inconve-
nientes notorios y previsibles, susceptibles de repercutir en la salud del pa-
ciente.


3.  El documento de consentimiento tiene que ser específico para cada supues-
to, sin perjuicio de que se puedan adjuntar hojas y otros medios informati-
vos de carácter general. Este documento tiene que contener información 
suficiente sobre el procedimiento de que se trata y sobre sus riesgos.


4.  En cualquier momento la persona afectada puede revocar libremente su 
consentimiento.


Artículo 7. Excepciones a la exigencia del consentimiento y otorgamiento del 
consentimiento por sustitución


1. Son situaciones de excepción a la exigencia del consentimiento:
 a)  Cuando hay riesgo para la salud pública, si lo exigen razones sanitarias de 


acuerdo con lo que establece la legislación que sea aplicable.
 b)  Cuando en una situación de riesgo inmediato grave para la integridad 


física o psíquica del enfermo no es posible conseguir la autorización de 
este o de sus familiares o de las personas que están vinculadas. En estos 
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supuestos, se pueden llevar a cabo las intervenciones indispensables des-
de el punto de vista clínico a favor de la salud de la persona afectada.


2. Son situaciones de otorgamiento del consentimiento por sustitución:
 a)  Cuando el enfermo, a criterio del médico responsable de la asistencia, no 


es competente para tomar decisiones, porque se encuentra en un estado 
físico o psíquico que no le permite hacerse cargo de su situación, el con-
sentimiento se tiene que obtener de los familiares de este o de las perso-
nas que están vinculadas.


 b)  En los casos de incapacidad legal, de acuerdo con lo que establece el ar-
tículo 219 de la Ley 9/1998, de 15 de julio, del Código de familia.


 c)  En los casos de personas internadas por trastornos psíquicos, en quienes 
concurran las circunstancias del artículo 255 de la Ley 9/1998, de 15 de 
julio, del Código de familia.


 d)  En el caso de menores, si estos no son competentes, ni intelectualmente 
ni emocionalmente, para comprender el alcance de la intervención sobre 
la propia salud, el consentimiento lo tiene que dar al representante del 
menor, habiendo escuchado, en todo caso, su opinión si es mayor de do-
ce años. En el resto de casos, y especialmente en casos de menores eman-
cipados y adolescentes de más de dieciséis años, el menor tiene que dar 
personalmente su consentimiento. No obstante, en los supuestos legales 
de interrupción voluntaria del embarazo, de ensayos clínicos y de prácti-
ca de técnicas de reproducción humana asistida, hay que atenerse a lo 
que establece con carácter general la legislación civil sobre mayoría de 
edad, y, si procede, la normativa específica que sea aplicable.


3.  En los supuestos definidos en las letras a), b) y c) del apartado 2, se pueden 
llevar a cabo las intervenciones indispensables desde el punto de vista clíni-
co a favor de la salud de la persona afectada.


4.  En los casos de sustitución de la voluntad del afectado, la decisión tiene que 
ser la más objetiva y proporcional posible a favor del enfermo y de respeto 
a su dignidad personal. Asimismo, el enfermo tiene que intervenir tanto 
como sea posible en la toma de decisiones.


Artículo 8. Las voluntades anticipadas


1.  El documento de voluntades anticipadas es el documento dirigido al médi-
co responsable en el cual una persona mayor de edad, con capacidad sufi-
ciente y de manera libre, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando 
se encuentre en una situación en que las circunstancias que concurran no le 
permitan expresar personalmente su voluntad. En este documento, la per-
sona puede también designar a un representante, que es el interlocutor vá-
lido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la sustituya en 
caso de que no pueda expresar su voluntad por ella misma.


2.  Tiene que haber constancia fehaciente de que este documento ha sido otor-
gado en las condiciones mencionadas en el apartado 1. A este efecto, la 
declaración de voluntades anticipadas se tiene que formalizar mediante uno 
de los procedimientos siguientes:


 a) Ante notario. En este supuesto, no hace falta la presencia de testigos.
 b)  Delante de tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, 


de los cuales dos, como mínimo, no pueden tener relación de parentesco 
hasta el segundo grado ni estar vinculados por relación patrimonial con 
el otorgante.


3.  No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen pre-
visiones contrarias al ordenamiento jurídico o a la buena práctica clínica, o 
que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que el sujeto 
ha previsto a la hora de emitirlas. En estos casos, se tiene que hacer la ano-
tación razonada pertinente en la historia clínica del paciente.


4.  Si hay voluntades anticipadas, la persona que las ha otorgado, los familiares 
o su representante tiene que entregar el documento que las contiene en el 
centro sanitario donde la persona es atendida. Este documento se tiene que 
incorporar a la historia clínica del paciente.


Anexo 2. Referencias legales







106 107


Recomendaciones	a	los	profesionales	sanitarios	para	la	atención	a	los	enfermos	al	final	de	la	vida


3.  Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía 
del paciente y de derecho y obligaciones en materia de información y 
documentación clínica. Sigue el espíritu de la Ley 21/2000, y no supone 
cambios relevantes a tener en cuenta en la práctica asistencial.


4.  Convenio para la protección de los derechos humanos y la dignidad del 
ser humano en relación con las aplicaciones de la biología y la medicina 
- Convenio europeo sobre derechos humanos y biomedicina (1996). 
Ratificado por las Cortes Generales españolas el 5 de octubre de 1999 (BOE 
nº. 251, de 20 de octubre de1999).


Artículo 9. Voluntad manifestada con anterioridad
Si un paciente no está en condiciones de expresar su voluntad cuando se tenga 
que someter a una intervención médica, se tendrá en cuenta la que hubiera 
manifestado con anterioridad.


5.  Informe de The Hastings Center sobre los hitos de la medicina


A pesar de todo el poder de la investigación y los avances médicos, los seres 
humanos continuarán enfermándose y muriendo. La conquista de una enfer-
medad abrirá el camino para que otras enfermedades puedan expresarse más y 
más. La muerte puede posponerse y evitarse, pero nunca conquistarse. El do-
lor y el sufrimiento continuarán siendo parte de la condición humana. Estas 
son verdades poderosas, aunque simples, pero fáciles de olvidar en el entusias-
mo por los nuevos conocimientos y las tecnologías innovadoras. Siempre ha-
brá que cuidar a las personas cuando las posibilidades de la medicina curativa 
alcancen sus límites; este es el lugar donde sólo los cuidados, la paliación y el 
respeto ayudarán a los enfermos en el tránsito de la vida a la muerte. Una 
medicina moderada y prudente siempre tendrá estas verdades delante de sí 
misma, buscando el progreso, pero sin dejarse embrujar por este o permitién-
dole que la lleve a olvidar la mortalidad intrínseca de la condición humana. 
Una medicina prudente y moderada equilibrará su lucha contra la enfermedad 
con un sentido perdurable de que su papel no es buscar la trascendencia del 
cuerpo, sino ayudar a las personas a vivir vidas tan saludables como se pueda, 
dentro de los límites de un ciclo vital finito.


6.  Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relación con la salud 
y la atención sanitaria (2002)


2.4.  Toda persona tiene el derecho de vivir el proceso de su muerte de acuerdo 
con su concepto de dignidad.


  Toda persona tiene el derecho de vivir el proceso que ocurra hasta su muer-
te con dignidad. El enfermo tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento 
que se encamine a prolongar su vida, cuando crea que una terapéutica o 
intervención puede reducir su calidad de vida, hasta un grado incompatible 
con su concepción de la dignidad de la persona, y así evitar el llamado en-
carnizamiento terapéutico.


  Todas las personas tienen derecho a poder acceder a los tratamientos palia-
tivos de confort y, en particular, al del dolor, que se tienen que facilitar en 
el entorno más idóneo posible (domicilio, hospital, etc.).


  Cuando el paciente se encuentre en el hospital, se tendrá que facilitar al 
máximo el acompañamiento de los familiares, en un contexto social ade-
cuado que permita la intimidad y, finalmente, el luto.


  Si la muerte ocurre en el hospital, se tendrá que tener un cuidado especial, 
a fin de que los familiares y las personas próximas reciban un trato y unas 
orientaciones adecuados en este momento.


  Los procedimientos y las actuaciones correspondientes no podrán incorpo-
rar previsiones contrarias al ordenamiento jurídico.


7.  Código de Deontología del Consejo de Colegios de Médicos de Cataluña 
(2005)


57.  Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la 
muerte y el médico tiene que velar para que este derecho sea respetado. El 
médico tiene que tener en cuenta que el enfermo tiene el derecho de re-
chazar el tratamiento para prolongar la vida. Es deber médico fundamen-
tal ayudar al paciente a asumir la muerte de acuerdo con sus creencias y 
aquello que haya dado sentido a su vida. Cuando el estado del enfermo no 
le permita tomar decisiones, el médico aceptará la de las personas vincula-
das responsables del paciente, pero les señalará el deber de respetar lo que 
se cree que habría sido la opinión del enfermo.
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58.  El objetivo de la atención a las personas en situación de enfermedad ter-
minal no es acortar ni alargar su vida, sino promover la calidad de esta al 
máximo posible. El tratamiento de la situación de agonía tiene que adap-
tarse a los objetivos de confort, sin pretender alargarla innecesariamente ni 
acortarla deliberadamente. En los casos de muerte cerebral, el médico ten-
drá que suprimir los medios que mantienen una apariencia de vida si no 
es que son necesarios para un transplante previsto.


8.  Código de Ética del Colegio Oficial de Enfermería de Barcelona (1986)


30.  El concepto de muerte y la manera de asumirla puede variar, según la reli-
gión o la ideología que haya dado sentido a la vida del enfermo. El profe-
sional de enfermería procurará que todos los derechos del enfermo, deri-
vados de esta concepción, sean respetados y que se le ayude en el proceso 
de la muerte de manera que pueda vivirla con la máxima dignidad, liber-
tad y confort posibles.


31.  El profesional de enfermería considerará a la familia como parte integrante 
de la asistencia al enfermo terminal y le procurará el apoyo adecuado para 
disponerla a afrontar la muerte del ser amado cuando esta sea inevitable.


32.  El profesional de enfermería tiene que compartir responsablemente con el 
equipo de salud las decisiones orientadas a la supresión de ayudas técnicas 
al paciente, de manera particular en los casos de coma sobrepuesto (muer-
te de tronco cerebral) y cuando alarguen la vida meramente biológica del 
paciente, en un proceso irreversible.


9. Patient Self-Determination Act


La Patient Self-Determination Act (PSDA), ley federal de los Estados Unidos del 
5 de noviembre de 1990, dice, en resumen, que «una voluntad anticipada es 
cualquier tipo de instrucción escrita, ya sea un testamento vital, un mandato o un 
poder de representación, que sea reconocido por la legislación o por la jurispru-
dencia del estado donde se aplique, y que haga referencia a la manera en que se 
han de realizar los cuidados sanitarios del individuo cuando se vuelva incapaz».


1.  Instituciones y pacientes afectados por la ley (como condición para que la 
atención sanitaria sea subvencionada por Medicare, Medicaid o ambas). 
Deberes:


 a) Hospitales: informar a todos los pacientes hospitalizados al ingresar.
 b) Residencias asistidas: informar a todos los residentes al ingresar.
 c)  Agencias de cuidados domiciliarios: informar a todos los clientes antes de 


ser admitidos por la agencia.
 d)  Programas de cuidados paliativos (hospice): se tiene que informar a todos 


los pacientes al entrar.
 e)  Compañías de seguros (Health Maintenance Organizations, HMO): in-


formar a todos sus asociados a la hora de inscribirse.


2. Obligaciones de los profesionales y organizaciones sanitarias
 a)  Desarrollar y actualizar los protocolos escritos y los procedimientos res-


pecto de las directrices previas.
 b)  Proporcionar información escrita a los pacientes con respecto a su dere-


cho (según cada estado) de aceptar o rehusar tratamientos médicos o 
quirúrgicos y a su derecho de formular directrices previas, y a las maneras 
mediante las cuales el profesional o la organización a la cual pertenece 
facilitan el cumplimiento de estos derechos.


 c)  Documentar en la historia clínica si el individuo ha cumplido o no una 
directriz previa.


 d)  Asegurarse de que se cumple la legislación estatal con respecto a las di-
rectrices previas.


 e)  Educar a los otros profesionales y a la comunidad con respecto a las di-
rectrices previas.


3. Obligaciones de los estados y del gobierno federal
 a)  Cada estado, con asesoramiento del Department of Health and Human 


Services (DHSS), tiene que desarrollar materiales escritos en los cuales se 
describan las leyes estatales concernientes a las directrices previas.


 b)  El DHSS tiene que desarrollar o aprobar materiales informativos en re-
lación con las directrices previas para la distribución a los profesionales y 
las organizaciones sanitarias; además tiene que planificar y realizar una 
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campaña nacional de educación con respecto a las directrices previas, y 
tiene que enviar por correo información con respecto a las directrices 
previas a todos aquellos que se beneficien de los fondos o los servicios del 
sistema de Seguridad Social.


Anexo 3. Fármacos para la sedación


1. Recomendaciones básicas


a)  La sedación es una maniobra terapéutica indicada para controlar uno o más 
síntomas somáticos o psicológicos refractarios a otros tratamientos.


b)  Es necesario evaluar la respuesta a otras medidas antes de (considerar indi-
cado) pensar en iniciar una sedación.


c)  El objetivo de la sedación es disminuir el nivel de consciencia para proteger 
al enfermo del malestar que está sufriendo en una situación de fin de vida.


d)  La intensidad de la sedación tiene que ser proporcional al grado de control 
del síntoma.


e)  Excepto en situaciones agudas, la maniobra de la sedación tendría que estar 
planificada y, siempre que se pueda, habría que hablar con la persona enfer-
ma y la familia para valorar la demanda o la aceptación.


f )  En situaciones de agonía que requieran sedación, será irreversible. En cam-
bio, fuera de la situación de agonía, la sedación puede ser transitoria en la 
mayoría de casos.


2. Metodología


a)  Escoger el fármaco más indicado para la sintomatología clínica del enfermo.
b)  Escoger la vía de administración de fármacos más adecuada. Pensar en vías 


alternativas ante la falta de respuesta.
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c)  Iniciar el tratamiento con dosis bajas y aumentar de manera progresiva se-
gún las necesidades del enfermo y la situación.


d)  Evaluar los resultados, lo cual implica una supervisión por parte del médico 
y la enfermera.


e)  Registrar en la historia clínica los motivos para iniciar la sedación, la pauta 
farmacológica y la monitorización de los resultados.


3. Opciones en función de la sintomatología


a) Con delirio
 I. 1ª opción: levomepromazina
 II. 2ª opción: midazolam
 III. 3ª opción: propofol o fenobarbital, en función de la vía parenteral


b) Sin delirio
 IV. 1ª opción: midazolam
 V. 2ª opción: levomepromazina
 VI. 3ª opción: propofol o fenobarbital, en función de la vía parenteral


Midazolam Levomepromazina Propofol Fenobarbital


Presentación
Viales de
15 mg/ml


Viales de
25 mg/ml


Viales de
10 mg/ml


Viales de
200 mg/ml


Vía
subcutánea


Si no toma BZD
Dosis de inducción:


2,5-5,0 mg (bolo)
Dosis de rescate:
2,5-5,0 mg (bolo)


————————
Si toma BZD


Dosis de inducción:
5-10 mg (bolo)


Dosis de rescate:
2,5-5,0 mg (bolo)


Frecuencia
de administración 


en bolo


Dosis de
inducción:


12,5-25,0 mg (bolo)


Dosis de rescate:
12,5 mg (bolo)


——————–


Dosis de
inducción:
100-200 mg


Dosis de
rescate:
100 mg


No se tiene que 
mezclar con 


otros fármacos


Vía
 intravenosa


Si no toma BZD
Dosis de inducción:


1,5 mg (bolo)
Dosis de rescate:


1,5 mg (bolo)
————————


Si toma BZD
Dosis de inducción:


3,5 mg (bolo)
Dosis de rescate:


3,5 mg (bolo)


Dosis de
inducción:


6,0-12,5 mg (bolo)


Dosis de rescate:
6 mg (bolo)


Dosis de
inducción:


1,0-1,5 mg/kg 
en 1-3 min


Dosis de resca-
te:


50% de la dosis 
de inducción
en 1-3 min


Dosis de
inducción:


2 mg/kg (lento)


Dosis de
rescate:


2 mg/kg (lento)
No se tiene que 


mezclar con 
otros fármacos


Tiempo de 
repetición de 


dosis de rescate


En función de la
respuesta o cada 


5 min


En función
de la respuesta


En función
de la respuesta


En función de
la respuesta


Dosis de
mantenimiento


Sumar dosis de 
rescate hasta


controlar el síntoma 
y administrar 


en 24 h


Sumar dosis de
rescate hasta


controlar el síntoma 
y administrar


en 24 h


2 mg/kg/h


Hay que
individualizar


600 mg/
24 h/SC


1 mg/kg/h/IV


Dosis de rescate 
en tratamiento 


de manteni-
miento


1/6 de la dosis
total diaria


1/6 de la dosis
total diaria


Observaciones


Dosis máxima:
160-200 mg


cada 24 h
Dosis máxima:


300 mg cada 24 h


Retirar BZD y 
NLP antes de 


iniciar, y reducir 
la dosis de 


opioides a la 
mitad


Retirar BZD y 
NLP antes de 


iniciar, y reducir 
la dosis de 
opioides a 
la mitad


BZD: benzodiacepinas; IV: intravenosa; SC: subcutánea; NLP: neurolépticos
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Anexo 4. ¿De qué hablamos?
A modo de glosario


Para comprender mejor el texto, conviene definir diferentes conceptos y situa-
ciones que tratamos. Así, en el contexto de este documento, hablamos de los 
términos siguientes en el sentido que se presenta a continuación.


Agonía. Periodo de horas o de pocos días en que la vida se extingue progresi-
vamente con signos físicos reconocibles y sufrimiento por la proximidad de la 
muerte.


Buena praxis. Conducta profesional realizada de acuerdo con el conocimien-
to científico y práctico sobradamente consensuado, incluyendo necesariamen-
te el respeto a la voluntad expresada por el paciente, o por quien le representa, 
y la aceptación de las limitaciones a la actuación que estos decidan.


Compasión y empatía. Palabras que provienen de «con o en sintonía con el 
pathos»» (sufrimiento, sentimiento, emoción de un ser vivo, sobre todo con 
aquello que lo hace sufrir). A pesar de las diferencias, en el documento se usan 
como equivalentes, como participación afectiva frente al daño del otro (dolor, 
angustia, miedo, desesperación y otros sentimientos) que lleva a la ayuda, en 
este caso profesional. Con ellas queremos denotar que se debe procurar enten-
der y respetar la situación anímica de los pacientes y no reducir la práctica clí-
nica a un mero contrato de servicios. En la ayuda al final de la vida es particular-
mente importante.
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Cuidados paliativos. Cuidados activos destinados a los enfermos en procesos 
avanzados e incurables y a sus familiares, con especial atención al confort y a 
la calidad de vida. Es función de los médicos y de todos los profesionales sani-
tarios aliviar el dolor y los otros síntomas, así como el sufrimiento de los en-
fermos que están en una fase terminal o cerca del fin de la vida. Estos enfermos 
tienen derecho a recibir asistencia de calidad, apoyo psicológico y ayuda social 
que contribuya a humanizar el proceso de su muerte.


Decisión informada. Decisión que toma un paciente autónomo fundamen-
tada en el conocimiento de los hechos más relevantes de su proceso, después 
de haber sido adecuadamente informado, y en sus valores. El enfermo tiene 
derecho a disponer en todo momento de la información existente sobre su 
proceso, especialmente de las diferentes alternativas y posibilidades de actua-
ción. Todo enfermo puede decidir no aceptar lo que se le propone.


Dignidad. Es cierto que expresa la igualdad de trato que merece todo ser huma-
no y su derecho al respeto, a no ser ofendido y a no ser utilizado, pero a veces se 
utiliza como petición de principio de lo que se defiende desde posturas contra-
rias. Por eso, hemos intentado obviarlo en el documento como argumento.


Enfermedad terminal. Se dice de aquella enfermedad incurable, progresiva, 
sin respuesta al tratamiento, que llevará al paciente a la muerte al cabo de 
pocos meses (como máximo unos seis). Los enfermos y familiares pueden en-
tender los términos enfermedad terminal o fase terminal como sinónimos de 
«no poder hacer nada», y sin embargo, a menudo todavía puede hacerse mu-
cho para mejorar la situación de la persona enferma.


Eutanasia. Actuación llevada a cabo por un profesional sanitario que tiene 
como objetivo provocar directamente la muerte de un paciente que sufre una 
enfermedad incurable e irreversible, y que se encuentra en un estado de sufri-
miento intenso que no ha podido ser aliviado por otros medios, a petición 
expresa, informada y reiterada del mismo paciente. En el momento de la re-
dacción de este texto, la eutanasia está penada en España.


Futilidad de un tratamiento. Inutilidad de un tratamiento para conseguir el 
objetivo perseguido y pactado. También hablamos de futilidad de un trata-


miento cuando se ve que puede producir perjuicios superiores o desproporcio-
nados en relación con el posible beneficio.


Limitación del esfuerzo terapéutico (LET). Restricción o paro de los trata-
mientos que tienen por finalidad prolongar la vida, y mantenimiento sólo de 
las terapias necesarias para garantizar al máximo el bienestar del enfermo. El 
objetivo es facilitar la evolución de la enfermedad hacia la muerte sin prolon-
gar inútilmente la agonía. Incluye no iniciar o retirar tratamientos habituales 
como la ventilación mecánica, la reanimación cardiopulmonar, la diálisis, la 
nutrición artificial o la hidratación al final de una enfermedad incurable.


Objeción de conciencia. Derecho individual de no atender a las demandas de 
actuación que resultan incompatibles con las convicciones morales propias. 
No se puede esgrimir para imponer una actuación no querida por el enfermo, 
por bien indicada que esté.


Obstinación terapéutica. Instauración o continuación de medidas médicas 
que no tienen ningún otro sentido que el de prolongar la vida biológica del 
paciente cuando este está destinado a una muerte próxima y segura. Se conoce 
habitualmente con el término encarnizamiento terapéutico.


Paternalismo. Forma de relación clínica ancestral, sobradamente aceptada 
durante siglos y hasta hace poco, que se fundamentaba en la incapacidad de 
opinión y de decisión de la persona enferma, por el solo hecho de serlo. En 
esta forma de relación, la autoridad profesional podía actuar por el bien del 
enfermo sin contar con su opinión, incluso utilizando impunemente la men-
tira, el engaño o la fuerza. El derecho a la autonomía personal ha proscrito esta 
práctica. Sin embargo, aunque se va aceptando el cambio de modelo, la inercia 
de la imposición paternalista se manifiesta a menudo, sobre todo cuando el 
enfermo se encuentra en una situación de gravedad.


Plan anticipado de cuidados (PAC). Planificación anticipada de las decisio-
nes que sigue un modelo de atención deliberativa, que incluye el respeto a la 
persona enferma, especialmente a sus preferencias y sus límites, y que tiene en 
cuenta su entorno y la esencia de los cuidados paliativos de atención integral. 
Esta planificación tiene que constar en la historia clínica, pero también puede 
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ser la base de un documento de voluntades anticipadas (DVA) si se cree pru-
dente una formalización más fehaciente.


Principio de autonomía. Entendemos por autonomía la capacidad para esco-
ger libremente, entre diferentes concepciones, la manera cómo queremos vi-
vir. El ejercicio de esta autonomía, que da un sentido genuino a nuestra vida, 
incluye cómo queremos que sea nuestro final. Por lo tanto, cuando se nos 
niega la posibilidad de decidir sobre el final de nuestra vida o sobre las decisio-
nes que lo acompañan, se nos priva de autonomía.


Rechazo del tratamiento. Derecho reconocido legalmente por el cual una 
persona expresa, de manera verbal o por escrito, su voluntad de no aceptar una 
determinada actuación médica.


Representante. Toda persona enferma tiene derecho a tener un representante 
que le sustituya en la toma de decisiones cuando ya no sea competente o bien 
cuando quiera delegarlas. Habitualmente era el familiar más próximo, pero 
puede ser cualquier persona que el paciente quiera nombrar. El DVA es una 
buena ocasión para hacerlo.


Sedación en la agonía. Administración de fármacos para conseguir el alivio, 
imposible de obtener con otras medidas, de un padecimiento físico o psicoló-
gico, mediante la disminución suficientemente profunda y previsiblemente 
irreversible de la consciencia en un paciente cuya muerte se prevé muy próxi-
ma, siguiendo su demanda o su aceptación.


Voluntades anticipadas. Deseos, prioridades o decisiones de una persona for-
mulados anticipadamente en previsión de una situación de incapacidad en la 
cual no pueda manifestarlos directamente. Se trata de una manera de conti-
nuar ejerciendo el derecho a ser respetado con los valores propios en una situa-
ción de más vulnerabilidad. El otorgamiento se puede hacer mediante un do-
cumento, tal como establece la Ley 21/2000 del Parlamento de Cataluña.
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