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PRESENTACION

La promocion de la salud, tanto personal como colectiva, es uno de los mejo-
res objetivos de la salud publica, ya sea como un propdsito personal, como
una determinacion colectiva o incluso como una actividad profesional. No
obstante, en la promocién de la salud caben muchos interrogantes éticos que
surgen de la posible confusion entre fines y medios, las derivaciones comer-
ciales de las politicas de prevencion o los conflictos entre los principios de
autonomia, beneficencia y justicia, cuya mala resolucion puede llevarnos con
facilidad a la manipulacién, el adoctrinamiento y un paternalismo excesivo.
En el otro lado de la balanza, renunciar siempre y en todos los casos al pater-
nalismo puede comportar consecuencias perjudiciales para la salud indivi-
dual y comunitaria; y no solo en el caso de quienes tienen limitada su res-
ponsabilidad civil y moral. Desde el punto de vista de los profesionales, la
promocion de la salud exige un compromiso ético explicito que evite tanto el
paternalismo excesivo como el abandono de quienes han sido embarcados en
un proyecto de promocion de la salud comunitaria.

La salud publica moderna es, entre otras influencias culturales, fruto de la
Iustracion y por ello préxima a los planteamientos politicos de sus pensado-
res entre los que destacan Montesquieu y Voltaire, sin olvidar en parte a
Rousseau ni despreciar el precedente de Thomas Hobbes. Unos planteamien-
tos que alentaron el despotismo de los tltimos monarcas absolutistas euro-
peos, un despotismo que se consideraba a si mismo ilustrado. Dicha cualidad
ha venido caracterizando la practica de la salud publica y de muchas especia-
lidades médicas, particularmente la de la medicina preventiva a la que David
Sackett le dedic6 un editorial' en el que denunciaba el caracter asertivamente
agresivo de sus recomendaciones para mantenernos sanos, su condiciéon de
presuntuosa, totalmente convencida de la bondad de sus consejos que, por
otra parte, serfan inocuos y, finalmente, porque al atacar a quienes cuestionan
el valor de sus recomendaciones es, precisamente, despdtica.

Pero tal demoledora critica ses aplicable a la salud publica? Seguramente
conviene distinguir entre las actividades de proteccién y las de promocion de
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la salud. En el primer caso resulta que muchas de las causas de enfermar y,
desde luego, bastantes factores de riesgo actian sin permiso de quienes esta-
mos expuestos a ambos determinantes, por lo que resulta logico que al ser
identificados gocemos de la proteccion de alguna instancia como, por ejem-
plo, las administraciones publicas responsables y, si puede ser, también com-
petentes. La cuestion entonces es si es éticamente aceptable que las iniciativas
de proteccion colectiva de la salud de la poblacién no cuenten con la confor-
midad explicita y directa de los componentes de la sociedad. Algo que tiene
que ver con el funcionamiento democratico. Y a pesar de las limitaciones de
las democracias liberales no parece vislumbrarse alguna alternativa mejor.

En cambio la cuestion es mas discutible cuando se trata de la promocion de
la salud que es, precisamente, el tema que nos concita. Y la promocion de la
salud se puede entender como algo distinto de la prevencién de las enferme-
dades, de la misma manera que la salud, en positivo, no es la mera ausencia
de enfermedad. Aunque como podra comprobar el lector de las interesantes
aportaciones del encuentro, persiste la identificacién de una y otra vision,
fruto sin duda de la potencia de la perspectiva patogénica al abordar las cues-
tiones relacionadas con la salud. Tanto es asi, que buena parte de las admi-
nistraciones responsables de la sanidad se denominan a si mismas como
departamentos de salud, incluyendo al célebre National Health Service, a
pesar de la sugerencia de Ilona Heath de denominarlo mas apropiadamente
National Sickness Service.?

Desde una perspectiva salutogénica el panorama es bastante diferente.
Porque la aspiraciéon a mejorar la salud, que es el propodsito principal de la
promocion, va ganando adeptos entre distintos sectores sociales, incluido el
sanitario; y desde luego todos aquellos a quienes conviene proclamar que sus
actividades o sus productos generan o incrementan la salud, desde los gim-
nasios a los yogures. Poco a poco van apareciendo iniciativas con la finalidad
de contribuir a la mejora de la salud de la poblacién, lo que deberia suponer
mejorar aquellos determinantes colectivos que influyen benéficamente sobre
la salud de las personas como, por ejemplo, el nivel de instruccion, recibir
afecto y apoyo de los préjimos, tener un trabajo satisfactorio, habitar una
vivienda confortable, residir en un entorno amable, etc. Aunque seguramen-
te lo mas decisivo fuera aumentar la resiliencia,® que seria la capacidad huma-
na de asumir con flexibilidad situaciones limite y sobreponerse a ellas, un
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concepto que Antonovsky*adaptd a la salud publica y una definicién muy
proxima a la de salud segtin René Dubos.’

Pues bien, mds alla de las recomendaciones generales sobre los habitos salu-
dables o estilos de vida, factores de promocion de la salud que acenttan la
responsabilidad de los individuos incluso por encima de la influencia de las
condiciones de vida, lo que conduce a veces a la culpabilizacion de las victi-
mas,® las iniciativas de los planes de desarrollo comunitario o de la denomi-
nada atencién primaria orientada a la comunidad proponen, en multitud de
ocasiones, intervenciones y hasta programas colectivos de promocién de la
salud comunitaria en los que las comunidades son a menudo objeto de las
actividades y en menos ocasiones sujeto.

De ahi que convenga a los profesionales de la salud publica que colaboran o,
en muchas ocasiones, alientan y lideran iniciativas de promocion de la salud
comunitaria, tener en cuenta los eventuales dilemas éticos a los que se pue-
den enfrentar, entre ellos los que se derivan de la tendencia a seducir en lugar
de proponer, o cuando en vez de explicar se adoctrina o si estimular es mas
bien excitar. En definitiva, cuando mas que contribuir a la emancipacion, o
como se dice ahora al empoderamiento, generamos expectativas exageradas
auspiciando frustraciones. Por ello tal vez conviniera establecer en estos
casos un contrato explicito en el que se fijaran los compromisos mutuos de
acuerdo con unas orientaciones deontoldgicas claras, como se sugiere en el
informe SESPAS 2018.7

De hecho, uno de los grandes conflictos bioéticos reside en la tensiéon entre
la libertad y el paternalismo, el derecho de las personas a aceptar o rechazar
una actuacion sanitaria y el deber de beneficencia de la autoridad —sea esta el
profesional o la institucion sanitaria— que tiene el encargo de velar por la
salud de la ciudadania. Dicho conflicto se produce habitualmente en el &mbi-
to clinico, pero resulta especialmente complejo cuando tiene lugar en la salud
publica, ya que, en este ambito, aunque se ponga la mejor de las voluntades,
no siempre es facil recoger el consentimiento informado de todos los afecta-
dos por las politicas de control epidemioldgico y de promocion de la salud
comunitaria.

El conflicto seitalado nace de una paradoja. Por una parte, queremos prote-
ger a la poblacion de las enfermedades y los riesgos para la salud que afectan
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colectivamente, como las epidemias o las desigualdades injustas en salud;
pero, al mismo tiempo, reivindicamos la autonomia de las personas en toda
actuacion sanitaria, es decir, su libertad para aceptar o rechazar tales actua-
ciones. En salud publica (y, especialmente, en las politicas de promocién de
la salud, cuando los riesgos para la salud no son inminentes), este conflicto
se complica por varias razones que tienen que ver con la naturaleza social y
a menudo inevitablemente masiva y/o indiscriminada de la salud publica,
de modo que pocas veces podemos obtener el consentimiento informado de
todos los afectados (directa e indirectamente) por las politicas salubristas;
actuamos sobre poblaciones en las que no siempre podemos diferenciar entre
quienes dan su consentimiento informado y quienes no lo dan; pocas veces
los afectados pueden disponer de toda la informacion relevante; y, en ocasio-
nes, incluso no es conveniente que dispongan de ella por razones éticas rela-
cionadas, por ejemplo, con la confidencialidad. Por ejemplo, ;las familias
deberian conocer si algin nifio o nifia de la escuela de sus hijos es seroposi-
tivo o si no esta al dia del calendario de vacunacion?, ;los pasajeros de un
avion deberian saber el historial clinico de los pilotos?

Asi, en salud publica, a veces es muy dificil respetar completamente la auto-
nomia individual a pesar de desear hacerlo con el méaximo escrapulo. En ese
caso s;como deben convivir libertad y paternalismo? En los casos en que no
podemos recoger el consentimiento informado de los afectados individual-
mente, ;podemos hablar de algo asi como una «autonomia comunitaria»?
Por ejemplo, la autonomia comunitaria podria implicar el fomento de proce-
sos participativos y democraticos, o decisiones compartidas entre autorida-
des sanitarias y comunidades afectadas, con el fin de legitimar determinadas
intervenciones en salud publica. Todo ello con el fin de evitar un paternalis-
mo «impuesto», «autoritario» o «antidemocratico.

Es obvio que cualquier politica de salud publica implica cierto paternalismo.
Lo deseable es que dicho paternalismo esté siempre al servicio del empode-
ramiento de las personas y las comunidades afectadas por las intervenciones
publicas, teniendo especialmente en cuenta (en el proceso de empoderamien-
to) a las poblaciones mas vulnerables (menores, enfermos mentales, margi-
nados, inmigrantes...).

Otro aspecto fundamental del paternalismo salubrista tiene que ver con las
virtudes éticas que deberian poseer los agentes paternalistas. Entre ellas, cabe
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destacar las siguientes: la modestia para reconocer que no existen varitas
magicas para diseflar o conducir las politicas de salud publica; la humildad
para aprender de los conocimientos locales, por muy variopintos que puedan
parecer a primera vista, el respeto a las formas distintas de entender la salud,
siempre que no promocionen injusticias locales; la empatia con los sujetos de
la comunidad a los que se pretende ayudar, para no convertir la accién
comunitaria en un mero asunto burocratico e impersonal; la transparencia
en todas las actuaciones; la lealtad al fin publico antes que a intereses perso-
nales o corporativos; o la rendicién de cuentas permanente a la comunidad
de afectados. Estas son solo algunas de las virtudes que deben caracterizar a
los agentes que dirigen las politicas de salud publica en cualesquiera de sus
fases.

En definitiva, ante la tension inevitable entre la libertad y el paternalismo en
salud publica, no se trata tanto de saber cudl de los dos valores se debe prio-
rizar en cada momento sino como ponderarlos o combinarlos adecuadamen-
te. Los textos que recoge este cuaderno se dividen en tres dmbitos de reflexion
tedrica y practica sobre este asunto. En primer lugar, se muestran los argu-
mentos que justifican la necesidad de que haya mas o menos paternalismo.
En segundo lugar, esa reflexion se aplica a casos en los que esté en juego la
promocion de la salud. Y, en tercer lugar, se tratan dos ambitos especialmen-
te dificiles o sensibles en relaciéon con la tensién referida: los menores y los
enfermos mentales.
Angel Puyol
Profesor de Etica de la Universitat Autonoma de Barcelona

Andreu Segura
Coordinador del Grupo de Trabajo de Etica y Salud Publica de SESPAS
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El debate teodrico sobre el paternalismo y la libertad en salud

Diez argumentos a favor del
paternalismo en salud publica

Macario Alemany

Profesor de Filosofia del Derecho. Universidad de Alicante

1. Es posible dar una definicion de «paternalismo» neutral desde el
punto de vista valorativo y es conveniente hacerlo para evitar algunos
errores frecuentes en la argumentacion.

En el lenguaje ordinario, el nombre «paternalismo» o el calificativo de «pater-
nalista» son usados generalmente, pero no siempre, de modo peyorativo; la
idea de paternalismo aludiria a una practica injustificable, arrogante, preten-
didamente benevolente pero fuera de lugar por irrespetuosa con la autono-
mia. No ocurre lo mismo en algunos contextos especializados donde la idea
de un «paternalismo justificado» es vista como exigencia de una concepcion de
la racionalidad que toma en consideracion a los seres humanos tal y como
son (en este sentido es una concepcion de la racionalidad realista y razona-
ble). En particular, esta idea de un «paternalismo justificado» es muy impor-
tante para el pensamiento liberal progresista. Asi, por ejemplo, para Hart el
paternalismo consiste en «proteger a los individuos de si mismos»' y es una
politica perfectamente coherente con los principios liberales. Por su parte,
Nino sostiene que el paternalismo se orienta a «proteger a los individuos
contra actos y omisiones de ellos mismos que afectan a sus propios intereses
subjetivos o a las condiciones que los hacen posibles».? A su juicio, el pater-
nalismo no debe confundirse con el perfeccionismo juridico que se dirige a
imponer a los individuos ideales o planes de vida que no han elegido; tan solo
este dltimo, a su juicio, no tendria cabida en una concepcion liberal de la
democracia. Como tltimo ejemplo, quien ha sido el mayor filésofo politico de
nuestro tiempo, John Rawls, destacado representante del liberalismo, en su
obra clasica Teoria de la justicia, explica que en la discusién sobre la aplica-
cion de la teoria ideal de la justicia a sociedades realmente existentes y a seres
humanos en la vida ordinaria surge naturalmente el tema del paternalismo,
admitiendo cierto espacio para el paternalismo justificado.’

16

Etica y promocion de la salud. Libertad-paternalismo

En torno a la definicién adecuada de paternalismo ha habido una intensa,
larga y no concluyente discusion.* A mi juicio -y este es el primer argumen-
to que quiero exponer—, es muy conveniente tomar como punto de partida
una definicién valorativamente neutral de paternalismo porque ello dismi-
nuye el riesgo de incurrir en dos frecuentes errores:

1. La peticidn de principio, que consiste en dar por supuesto aquello que
se deberia probar, lo cual ocurre cuando la discusién sobre la correc-
cién o no de un comportamiento paternalista se resuelve, mas o menos
inadvertidamente, con el argumento de que «el comportamiento (pater-
nalista) X es injustificable, porque es paternalista».

2. Confundir problemas de palabras con problemas valorativos o mora-
les, al confundir la cuestion semantica de calificar a un comportamien-
to como paternalista con la cuestion moral de su correccion o inco-
rreccion. Conviene distinguir, por ejemplo, el problema de calificacion
sobre si el comportamiento de un médico que engafia a su paciente
por su propio bien es o no paternalista, del problema moral sobre si
tal engafo esta o no justificado.

De acuerdo con las anteriores consideraciones, la siguiente es una definicion
plausible de acto paternalista:

El agente A ejerce paternalismo sobre B, si y solo si:

1. A ejerce poder sobre B,

2. con la finalidad de evitar que B lleve a cabo acciones u omisiones que
le danan a si mismo y/o le suponen un incremento de riesgo de dafos
(siendo estos dafos de tipo fisico, psiquico o econdmico).

Esta definicién reuniria las siguientes propiedades: a) expresa un concepto
valorativamente neutral de paternalismo; b) toma en consideracion el uso
general del término aunque lo redefine para lograr mas precision y c) ayuda
a comprender un conjunto de problemas morales relevantes, en particular en
el ambito de la bioética.

De acuerdo con la misma definicion, los siguientes serian ejemplos de pater-
nalismo en el dmbito de la salud publica:

1. Las vacunaciones obligatorias (al menos en cuanto se orienta a evitar
daios a los propios sujetos vacunados).
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2. Prohibir la dispensacién de medicamentos peligrosos sin receta
médica.

3. Sancionar el consumo o el trafico de drogas, cuando ello se hace en
razén de evitar dafios a la salud de los consumidores «voluntarios».

4. Prohibir las maquinas expendedoras de alimentos altos en grasas o
azucares en centros educativos.

5. Obligar a los fumadores a enfrentarse a las consecuencias perjudicia-
les del tabaquismo para la salud imponiendo imagenes de las mismas
en las cajetillas.

2. Si se admite que en relacion con los menores el paternalismo puede
estar justificado, entonces es necesario admitir que también puede es-
tar justificado en algunos casos en relacion con los adultos.

Hay un consenso generalizado en que el ejercicio del paternalismo sobre los
menores puede estar justificado y, en ocasiones, es obligatorio. Por ejemplo,
con mas o menos limitaciones, en todas las sociedades se ha reconocido a los
padres el poder de decidir en nombre de sus hijos pequefios sobre qué es lo
mejor para ellos (la tradicional patria potestas). Ahora bien, si una parte
importante del paternalismo ejercido sobre menores de edad esta justificado,
e incluso es moralmente obligatorio, ello no puede deberse unicamente al
hecho de la minoridad en si misma. Resulta obvio, pero conviene tenerlo
presente. Tiene que haber alguna propiedad relevante desde el punto de vista
moral que comparten quienes son tratados como menores y de la que care-
cen quienes son tratados como adultos (o menores maduros), pues en otro
caso nuestras opiniones morales serian arbitrarias. Esta propiedad emergen-
te de la minoridad es negativa: la ausencia de ciertas capacidades indispensa-
bles para la formacidn del juicio y de la voluntad y que podriamos resumir en
la idea de «déficit de autonomia».

En conclusidn, la aceptacion universal del paternalismo en relacion con los
menores se justifica porque a la condiciéon de menor le suele ir aparejada otra
propiedad, moralmente relevante, que es el déficit de autonomia. Si esto es
asi, aplicando la regla de universalizacién de acuerdo con la cual «hay que
tratar de forma semejante a los casos semejantes y de forma diferente a los
casos diferentes», cuando un sujeto mayor de edad padezca, sin embargo, un
déficit de autonomia, temporal o permanente, podria estar justificado tratar-
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lo de forma paternalista; al menos, seria, por asi decirlo, un candidato para
un paternalismo justificado.

3. Los seres humanos no son una especie de seres racionales, sino de
seres que en condiciones normales tienen la capacidad de razonar, aun-
que, con frecuencia, en relacion con numerosas tareas, razonan mal.

Uno de los autores que mas ha influido en el anti-paternalismo contempo-
raneo ha sido J.S. Mill y, en particular, su famoso panfleto en defensa de la
libertad, On Liberty. El éxito de este breve escrito ha sido tal que algunos de
sus fragmentos, como aquel en el que expone de forma resumida su «sencillo
principio», se han convertido en topicos en gran medida desgajados del resto
de la argumentacion de Mill. Los tdpicos son argumentos que suelen tener
dos dimensiones: una, referida a la aceptabilidad de su propio contenido y
otra, referida a alguna autoridad (en sentido retérico) que los ha sostenido.
Pues bien, en nuestro tema, para los criticos del paternalismo es muy precia-
do el topico milleano de que cada uno de los individuos adultos (aquellos que
estan en la madurez de sus facultades) es siempre el mejor juez de sus propios
intereses. Un tépico que es sencillamente falso ya se refiera a la determina-
cién de los intereses de cada uno o a cémo maximizarlos.

Ya en la década de 1960, Hart, comentando la posicion de Mill, decia lo si-
guiente:

«Subyaciendo al miedo extremo de Mill al paternalismo hay, quizds, una
concepcion de cdmo es un ser humano normal que ahora no parece corres-
ponder a los hechos. Mill, de hecho, le atribuye demasiado de la psicologia de
un hombre de mediana edad cuyos deseos estan relativamente fijados, no
sujeto a ser artificialmente estimulado por influencias externas; que sabe lo que
quiere y lo que le produce satisfaccién o felicidad; y que persigue esas cosas
cuando puede» (Hart: 32 y 33).

Y desde esos afos hasta ahora, los avances en psicologia del comportamiento y
en neurociencia no han hecho mas que confirmar lo poco que se correspon-
de con los hechos el topico milleano. Piénsese, por ejemplo, en la teoria de
los sesgos y de los heuristicos de Daniel Kahneman,® o en las aplicaciones que
de la misma han hecho Sunstein y Thaler para desarrollar una arquitectura de
las decisiones que minimice los frecuentes errores que todos cometemos en
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las dreas de la salud, la economia y el bienestar (el denominado «paternalis-
mo libertario»).®

No se trata de que algunos individuos adultos en ocasiones se equivoquen
sobre cuales son sus intereses, se trata de que, salvo con un entrenamiento
especial, la mayoria de los individuos adultos cometen, en relacion con cier-
tas dreas, errores caracteristicos al tomar decisiones: por ejemplo, la capaci-
dad para evaluar de forma coherente los riesgos de una decisién en general
es muy deficiente. Esto hace posible que instituciones y politicas bien dise-
nadas, en este caso de salud publica, contribuyan, en determinados supues-
tos, a mejorar las decisiones que, en ausencia de su intervencioén, tomarian
los individuos.

4. Una ilustracion de que los individuos no son siempre los mejores
jueces de sus propios intereses: el problema de la automedicacion.

El término automedicaciéon es ambiguo y, al igual que ocurre con el de
«paternalismo», puede designar conceptos valorativos de polaridades opues-
tas.” Aqui me voy a referir inicamente al hébito de consumo de farmacos sin
prescripcidn facultativa que puede llegar a ser seriamente lesivo para los
intereses de los pacientes. Con frecuencia este es el caso de la automedicacion
con antiinflamatorios, cardiotonicos, anti-depresivos, tranquilizantes, hipo-
lipemiantes e hipoglucemiantes y antibiéticos.® El fenémeno parece ser muy
relevante en grupos como el de los enfermos crénicos que, en porcentajes
elevados, no completan el tratamiento o alteran la pauta, modificandola sus-
tancialmente en muchos casos.’

sCudl es la explicacion de esta conducta auto-lesiva? En ocasiones, los indi-
viduos no tienen acceso a los servicios sanitarios, porque carecen de recursos
propios o porque no estan disponibles en general, y la automedicacién es la
unica via que aparece para tratar de responder a la enfermedad. Otras veces,
los individuos si disponen de la informacién médica necesaria pero no son
capaces de aprehenderla, desconfian del consejo médico o no aprecian correc-
tamente los riesgos de su conducta, etc.'” Se trata de razones explicativas del
comportamiento, que conviene distinguir de las razones justificativas: aque-
llas que permitirian validar las decisiones de consumo. Resulta evidente que
quienes buscando un tratamiento para su enfermedad tan solo consiguen
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empeorar su estado de salud no son los mejores jueces de sus propios intere-
ses; por lo que respecta a su salud, no son mejores jueces que los profesiona-
les sanitarios.

5. No es cierto que la aceptacion de algunas medidas paternalistas
nos conduce por una «pendiente resbaladiza» a una distopia sanitaria.
No hay que olvidar también que el rechazo absoluto del paternalismo
puede traer graves consecuencias negativas.

El argumento de la «pendiente resbaladiza» descalifica una pretensién no
porque sea en si misma mala, sino porque la aceptacion de la misma conduce
irremediablemente, a través de diversos pasos logicos o de una cadena causal,
a una situacion inaceptable. En algunos contextos, el argumento puede ser
valido y en otros una falacia. Podemos considerarlo falaz cuando quien lo usa
no aclara la naturaleza del argumento, si l6gico o empirico, y no es capaz de
dar cuenta de las inferencias o del mecanismo causal por el que necesariamen-
tela aceptacion de una cosa debe llevarnos a la otra. Igualmente, también seria
falaz cuando solo se consideran las consecuencias negativas de tomar una deci-
sién X, pero no se consideran las consecuencias negativas de -X.

En la discusion sobre el paternalismo es frecuente el uso falaz de este argu-
mento. En el ambito de la salud publica, se sostiene que la aceptacion de
algunas intervenciones paternalistas por parte de los médicos conduce irre-
mediablemente a una practica médica totalmente paternalista, pero no se
da ninguna explicacién de esa pendiente resbaladiza. Los hechos, ademas,
parecen contradecir este punto de vista, puesto que cabe sefialar numerosos
ejemplos de sistemas de salud en los que la aceptacion de algunas interferen-
cias paternalistas (como las recetas obligatorias) se da en un marco de respe-
to por la autonomia individual de los pacientes y usuarios de los servicios
sanitarios.

Por otro lado, se suele olvidar el coste de rechazar absolutamente el pater-
nalismo. Las posiciones doctrinales libertarias o anarquistas nos dibujan
panoramas de desregulacion radicales. Imaginemos un mercado verdadera-
mente libre de fAirmacos, que pueden comprarse en las mismas condiciones
que otros bienes, sin considerar su peligrosidad para los propios consumi-
dores. Imaginemos la permision de la compra en Internet de todo tipo de
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medicamentos. Parece claro que, con mucha probabilidad, este anarquismo
liberal en el mercado de los farmacos supondria graves costes para la salud
publica.

6. El paternalismo no puede justificarse sin atender al contexto en que
se lleva a cabo y a las circunstancias del caso: puede ser racional re-
chazar una accion paternalista X en un contexto y, sin embargo, admi-
tir X en otro contexto.

Los multiples contextos sociales en los que se desarrolla una relacién pater-
nalista pueden ordenarse teniendo en cuenta la probabilidad de que el agen-
te paternalista: a) tenga una intencidn sinceramente benevolente y b) dis-
ponga de un conocimiento suficiente de cudles son los intereses del sujeto
tratado de manera paternalista. La escala resultante tendria dos polos. En un
extremo encontrariamos casos de paternalismo conflictivo, en los que se
constata la existencia de reales o potenciales conflictos de intereses entre los
participantes en la relacién social paternalista y/o un casi total desconoci-
miento de cudles son los intereses de los individuos a quienes se trata de bene-
ficiar. Pueden encontrarse numerosos ejemplos de este tipo (ideal) de pater-
nalismo conflictivo en la historia de las relaciones coloniales. En el otro
extremo tendriamos casos de paternalismo cooperativo, donde se constata
una coincidencia plena (o muy elevada) entre los intereses de los participan-
tes en la relacién social y un conocimiento suficiente de los intereses de los
sujetos protegidos. El paternalismo ejercido por los padres o las madres sobre
los hijos pequeiios en el seno de la familia seria el mejor ejemplo de este
segundo tipo de paternalismo."

Esta escala es relevante para la justificacion de las relaciones paternalistas. El
viejo modelo del paternalismo médico respondia en parte a unas circunstan-
cias reales en las que se desenvolvia la relacion sanitaria. Del mismo modo
que el anti-paternalista modelo del consentimiento informado también se
explica por el cambio en dicha relacidon. Piénsese, por ejemplo, en la medici-
na rural de hace un siglo y su contraste con la practica de la medicina en los
grandes centros urbanos en la actualidad.

La corriente hoy dominante en la bioética tiene su fuente en la medicina
privada, particularmente en la asistencial, desarrollada en los paises anglosa-
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jones, especialmente en Estados Unidos. El contraste con las relaciones sani-
tarias de los grandes sistemas de salud publica (y publicos) de algunos paises
europeos es enorme. El modelo del consentimiento informado estadouni-
dense, con su ideologia de fondo iusprivatista y contractualista, radicalmente
anti-paternalista, encaja, hasta cierto punto, con una practica en la que el
paternalismo es altamente conflictivo. Pero ese mismo modelo no encaja,
también hasta cierto punto, con la practica médica en los Estados del bienes-
tar europeos, en los que, al menos en la medicina clinica y asistencial, el
paternalismo sube muchos grados en la escala del paternalismo cooperativo.
Desconocer estas diferencias y asumir acriticamente el anti-paternalismo
médico radical anglosajon es un error.

7. Un gobierno totalmente fundado sobre la idea del paternalismo se
opone a la democracia; es un despotismo, que puede ser mas o menos
benevolente, pero que no es en absoluto democratico. Pero un gobier-
no totalmente fundado en el anti-paternalismo también puede opo-
nerse al principio democratico, en la medida en que priva a la mayoria
del derecho a promover sus propios intereses con la ayuda de una le-
gislacion paternalista.

La teoria de la democracia trata, entre otros fines, de conciliar la autonomia,
individual y social, con la heteronomia del Derecho. A través del mecanismo
de la representacion, los ciudadanos de una sociedad democratica pueden
convertir su voluntad mayoritaria en una ley vinculante, cuya aplicacion ya
no dependera del asentimiento individual o colectivo de los destinatarios de
las normas. Se trata de la ineliminable tensién entre libertad positiva y liber-
tad negativa.

En este sentido, cabe concebir a las normas paternalistas emanadas de una
legislatura democrética como un supuesto de autopaternalismo politico, en
el que una mayoria trata de cerrarse o de dificultar ciertas opciones por su
propio bien. Seria algo analogo a la astucia de Ulises para poder oir el canto
de las sirenas, una forma de atarse al mastil y de (pre)ordenar que el proba-
ble cambio de opinion cuando llegue la ocasion peligrosa, no tenga efecto.
Un comportamiento justificado en un modelo de «racionalidad imperfecta»
que, como ya se ha seflalado, toma en serio las caracteristicas del ser huma-
no real."”?
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Ahora bien, la idea de democracia no se reduce a la puesta en vigor de la
voluntad de la mayoria, la cual puede tener defectos, tanto en su formacién
como en su contenido, al no respetar los derechos individuales. La demo-
cracia se funda tanto en la importancia concedida a las mayorias como en
el respeto de los derechos de las minorias. Por ello, no basta con que haya
una mayoria favorable a, por ejemplo, restringir el libre acceso de los parti-
culares a inversiones en los complejos y arriesgados mercados bursatiles,
con el fin de evitar graves dafios econdmicos a los potenciales inversores
privados, para legitimar la medida; ademds, no se debe limitar injustifica-
damente algin derecho que pueda operar como un «triunfo frente a la
mayoria».

Siguiendo con el ejemplo anterior, supongamos que un parlamento demo-
cratico aprueba una legislacion por la cual se prohibe el acceso directo de los
particulares a los mercados de valores, haciendo obligatoria la intervencién
de un especialista que debe velar porque las inversiones no sean ruinosas. La
norma se orienta a evitar graves dailos econémicos resultado de la ignorancia
o imprudencia del inversor particular. La pregunta que deberia plantearse es
la siguiente: ;hay algiin derecho individual cuya alegacion tenga tanto peso
como para impedir que la mayoria pueda protegerse a si misma de este ries-
go econémico por medio de una legislacion? Como se destacara mas adelan-
te, la respuesta depende, en primer lugar, de qué derechos fundamentales
tenemos y, en segundo lugar, de la concreta medida que se adopta. Al plan-
tear asi las cosas me parece que el campo de discusion en torno al paternalis-
mo se aclara: no se trata necesariamente de «ogros filantrépicos» ni de dés-
potas benevolentes, sino que puede tratarse de una mayoria que no quiere
renunciar al Derecho como instrumento para evitar algunos probables y
graves riesgos para la salud, la economia y, en general, el bienestar.

8. La aceptabilidad de las medidas paternalistas depende de su pro-
porcionalidad en relacion con los fines perseguidos y los derechos
afectados.

Atienza ha sostenido que el razonamiento juridico, que se da en los tribuna-
les superiores para resolver conflictos de derechos, serviria de modelo para la
bioética.”® Se trata de un razonamiento de tipo ponderativo, que trataria de
evaluar el mayor o menor peso que hay que darle a los principios y/o dere-
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chos implicados en un caso. Cuando una medida tiene una finalidad pater-
nalista su justificacion dependeria de si es idonea para lograr el mismo fin, si
es necesaria en el sentido de que no hay otra medida alternativa que pudiera
lograr dicho fin pero de menor coste en términos de derechos, y si es propor-
cional en sentido estricto, esto es, que sea razonable la relaciéon entre lo que
se consigue y lo que se pierde, también en términos de derechos.

Considérense los siguientes dos supuestos: la obligacion de llevar casco en la
moto y la ilegalizacion del consumo de marihuana. En el primer supuesto,
el fin de la medida es disminuir de forma significativa el riesgo de morir y el
riesgo v la gravedad de lesiones en caso de accidente. La medida es con clari-
dad idénea para ello; estd bien establecida la relacidon causal entre las caidas
sin casco y esos dafios. Igualmente, la medida parece necesaria, en el sentido
de que no es facil encontrar alternativas que sean menos gravosas en térmi-
nos de derechos. Por tltimo, la medida protege de serias amenazas a la vida
y a la integridad fisica a costa de fijar una moderada multa (de naturaleza
administrativa no penal) en caso de incumplimiento; una moderada coac-
cion sobre la escasamente valiosa libertad de circular sin casco en la moto.

En el segundo caso, la ilegalizacion de la marihuana, la finalidad es proteger la
salud de los potenciales consumidores de marihuana. Generalmente, la medi-
da consiste en sancionar con graves penas, a veces privativas de libertad, a
quienes trafican con la sustancia, de modo que al consumidor indirectamente
se le limita la libertad, al privarle del acceso a un mercado legal. En otras oca-
siones, se sanciona directamente al consumidor con multas administrativas
por el acto de consumo publico y se permite la incautacion de la droga. La
ilegalizacion puede considerarse idonea, en primer lugar, ya que el consumo
de marihuana es perjudicial para la salud. Sin embargo, aqui surgen dudas
sobre si es el consumo lo perjudicial o solo el abuso o la adiccién serian rele-
vantemente perjudiciales. A este respecto, hay que tener en cuenta que no es
lo mismo el consumo por adultos que por menores, donde los dafios a la salud
estan mas probados. Todas estas dudas pesan en contra de la ilegalizacion.

En segundo lugar, en cuanto a la necesidad de la ilegalizacion, conviene
advertir lo siguiente: a) el nivel de ineficacia de la regulacién es alto, en el
sentido de que a pesar de la ilegalizacion los ciudadanos acceden a la droga
con mucha facilidad; b) las sanciones que respaldan la prohibicién son graves
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y, cuando se dirigen contra aquellos a quienes se pretende proteger, parecen
ser totalmente contraproducentes y c) se constatan importantes costes socia-
les de la prohibicién al alentarse la criminalidad asociada al trafico ilegal.
Todas estas circunstancias son razones para pensar que la prohibicidon no es
necesaria y que habria alternativas de menor coste, por ejemplo, una libera-
lizacién regulada del mercado. Finalmente, con respecto a la ponderacién en
sentido estricto, de nuevo surgen muchas dudas: la afectacion a la libertad de
los consumidores de marihuana es seria y se puede alegar razonablemente
que dicha libertad es importante para una forma de vida, la afectacion a la
libertad de los traficantes (también cuenta) es muy seria y el nivel de protec-
cién que se puede alcanzar en la salud de los consumidores no esta bien
determinado, pudiendo no ser de gran importancia en el caso de los adultos.

Con esta rapida exposicion de dos razonamientos ponderativos (abierta a
discusion en muchos de sus extremos) tan solo pretendo ilustrar como la
ponderacion permite controlar las razones por las que se aceptan unas medi-
das paternalistas y se rechazan otras.

9. En un futuro inmediato ya se vislumbran cambios importantes debi-
dos al desarrollo de la inteligencia artificial, el big data, las aplicacio-
nes biotecnoldgicas, los coches autonomos, etc., algunas estrategias
paternalistas pueden ser decisivas para disminuir los riesgos asocia-
dos a estos cambios.

Isaac Asimov imagina en su novela Yo robot una distopia en la que la inteli-
gencia artificial toma el control del planeta. No se trata de dafiar a la huma-
nidad, sino de protegerla de su propia incompetencia para velar por sus
intereses. La novela de Asimov es una distopia paternalista. Creo que hay
muchas razones para tomarse en serio el riesgo de que la humanidad sufra un
proceso de pérdida de control creciente sobre las tecnologias, sus usos y con-
secuencias. El que esta pérdida adopte la forma de un despotismo robdtico
ilustrado ya me parece mucho mas improbable. En todo caso, a mi juicio,
también el paternalismo puede ayudar a disminuir el riesgo de pérdida de
control.

Piénsese, por ejemplo, en la creciente pérdida de control de los usuarios de la
red sobre sus datos privados. Como ya he mencionado, Thaler y Sunstein
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hablan del desarrollo de una «arquitectura de las decisiones», que favorece la
prudencia o la elecciéon de opciones racionales en situaciones dificiles. La
piedra angular de esa nueva arquitectura seria un paternalismo libertario: por
ejemplo, regular que la opcion por defecto en la red sea siempre que el usua-
rio «no autoriza» el manejo de sus datos privados con fines comerciales.
Consideran que se trata de una forma libertaria de paternalismo porque,
siguiendo con el ejemplo, el usuario podria marcar, si es su deseo, la otra
opcion, el «si autoriza». Este ejemplo apoya el argumento que quiero defen-
der, aunque discrepo en que no quepa ir mas alla del paternalismo libertario.
De hecho, en el propio ejemplo, el paternalismo solo seria libertario por lo
que al usuario del servicio se refiere, porque indirectamente seria coactivo en
relacién con la empresa que esta obligada a disefar las opciones en su web de
esa manera.

10. El anti-paternalismo estricto presupone una concepcion de la auto-
nomia, individual y colectiva, degradada a la mera ausencia de inter-
ferencias en la libertad.

El valor que cabe atribuirle a una decision privada, o a una decision colectiva,
depende de que se cumplan ciertas condiciones que nos permitan afirmar
que tal decision es autonoma. La doctrina del consentimiento informado en
las relaciones sanitarias presupone la disociacion entre un consentimiento
simple y un consentimiento vdlido. Cuando hay importantes bienes en juego
no basta con obtener cualquier consentimiento del paciente, sino que reque-
rimos un consentimiento valido (una de cuyas condiciones mas importantes
en el ambito sanitario es el de ser «suficientemente informado»). Igualmente, en
el plano colectivo, como ya se ha sefialado, la pura aplicacion de la regla de la
mayoria, sin condiciones tanto sobre el procedimiento para decidir como
sobre el contenido de la decision, es una forma degradada de democracia;
una demagogia sin valor moral.

El paternalismo justificado no niega el valor de la autonomia individual o
colectiva. Cabe aplicar aqui el tépico de «la excepcion confirma la regla». La
aceptabilidad de excepciones paternalistas justificadas a la regla de respeto a
las decisiones auto-referentes de los individuos (decisiones privadas sobre
sus propias vidas) confirma que esta tltima regla deriva de una concepcién
rica de la autonomia. La autonomia entendida como capacidad no se reduce
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a experimentar o manifestar preferencias o a tomar decisiones, sino que pre- 11. La distincién propuesta es andloga a la defendida por Douglas en
supone una capacidad critica, de revision de las propias preferencias y/o Douglas J. Cooperative Paternalism versus Conflictual Paternalism. En
decisiones. Del mismo modo que la autonomia como valor no se predica Sartorius R. Paternalism. Minneapolis: University of Minnesota Press.
sencillamente del estado de cosas en los que alguien puede expresar, sentir, 1987; 171-200.

manifestar o tomar decisiones auto-referentes, sino del estado de cosas en el
que un sujeto es capaz de hacer de su propia vida una empresa ética, de con-
figurar su propia concepcion de lo bueno y de llevar a cabo su plan de vida.

12. Elster J. Ulises y las sirenas: Estudios sobre racionalidad e irracionalidad.
México: Fondo de Cultura Econdmica; 1997.

13. Atienza M. Bioética, Derecho y argumentacion. Lima: Temis-Palestra;
2004.
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Los argumentos a favor de la ausencia
de paternalismo en la promocion de la
salud

Blanca Rodriguez

Profesora de Etica. Universidad Complutense de Madrid

Introduccion. Una defensa antipaternalista
tradicional

En el debate general en torno al paternalismo, acerca de cuando es permisi-
ble, si es que en alguna ocasién lo es (o necesario o conveniente), aquellos
que se posicionan en contra suelen acudir en algin momento de su discurso
a la postura y los argumentos ofrecidos por John Stuart Mill, en especial a los
que aparecen en una de sus obras mas conocidas, On Liberty. Y no es de
extrafiar. Mill ha pasado con justicia a la historia, entre otras muchas cosas,
como un gran defensor de la libertad individual y en esa obra, publicada en
1859, podemos encontrar las lineas y argumentos bdsicos que, pese al tiempo
transcurrido y los multiples cambios acaecidos desde entonces (a todos los
niveles) muchos aun consideran vélidos. Yo me encuentro entre esos
muchos. No en vano se reconoce a On Liberty su caracter de «clasico». Me
propongo, por tanto, hacer una defensa de la libertad individual, y en contra
del paternalismo, que podemos considerar tradicional.

La postura de Mill a favor de la libertad y en contra del paternalismo esta
resumida en su formulacion de lo que ha pasado a conocerse como «Principio
del Dano». Este principio establece que:

«...the sole end for which mankind are warranted, individually or collectively
in interfering with the liberty of action of any of their number, is self-protec-
tion. That the only purpose for which power can be rightfully exercised over
any member of a civilized community, against his will, is to prevent harm to
others. His own good, either physical or moral, is not a sufficient warrant»
(Mill, 1859, Ch. 1).
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Este principio, al que Mill, con optimismo decimondnico, calificé de «very
simple» ha resultado no serlo en absoluto, como bien prueba la ingente biblio-
grafia que discute sobre el mismo. No es este el lugar para reproducirla, pero
si resulta necesario para nuestro propoésito hacer algunas precisiones sobre el
Principio del Dano (PD) que nos atafien de forma directa y que han sido en
ocasiones desatendidas.

Antes de pasar a realizar esta primera tarea, conviene advertir que el PD se
extiende a acciones que afectan a otros con su consentimiento:

«[TThere is a sphere of action in which society, as distinguished from the
individual, has, if any, only an indirect interest; comprehending all that por-
tion of a person’s life and conduct which affects only himself, or if it also
affects others, [does so] only with their free, voluntary, and undeceived consent
and participation» (Mill, 1859, Ch. 1. Cursivas mias).

Algunas precisiones importantes

La primera precision se relaciona con la comprension adecuada de a quién se
aplica el Principio del Dano. En efecto, Mill estd lejos de considerar que su
principio es de aplicacion literalmente universal y, por el contrario, recoge
varias excepciones.

En general, el PD concierne a aquellos individuos que tienen unas capacida-
des cognitivas suficientes o, en sus palabras: «to human beings in the matu-
rity of their faculties», dejando expresamente fuera a niflos o adolescentes
que aun no pueden considerarse maduros. Siguiendo este espiritu, y por
similares razones, quedan fuera de la esfera de libertad protegida por el PD
las personas que por su avanzada edad han perdido estas capacidades.
Igualmente, podemos dejar fuera del alcance del PD a aquellos individuos
que presentan deficiencias cognitivas severas. Por tanto, atendiendo a esta
primera excepcion, diremos que el PD se aplica a adultos competentes.®

a. No pretendo defender en modo alguno que los demds queden absolutamente fuera del alcan-
ce del PD, ni que haya lineas absolutas que separen estas distintas «categorias». El PD debe
tenerse siempre en cuenta en la medida de lo posible y considerando lo que las capacidades
individuales permitan.
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La segunda excepcién apunta a aquellos casos en los que se da una pérdida
puntual de capacidades. Esta pérdida temporal puede deberse a diversos
factores, entre los que podemos sefalar estar bajo la influencia del alcohol o
las drogas (legales o ilegales) o padecer un ataque de pénico o ira y, en gene-
ral, aquellas circunstancias en las que solemos decir, de forma expresiva, que
un individuo se encuentra «fuera de si». Teniendo en cuenta esta segunda
excepcion, diremos que el PD se aplica (o mejor, que se aplica plenamente) a
adultos competentes en pleno uso de sus facultades.

La tercera y ultima excepcion estd contenida en el famoso ejemplo del puen-
te ofrecido por Mill en el capitulo V de la obra referida. Si alguien ve que un
individuo estd a punto de cruzar un puente «which had been ascertained to
be unsafe, and there were no time to warn him of his danger, they might seize
him and turn him back without any real infringement of his liberty». El caso
del puente ilustra una categoria general de casos en los que un determinado
individuo se dispone a actuar ignorando hechos que consideramos relevan-
tes (en el ejemplo, las condiciones precarias en las que se encuentra el puen-
te). En dichos casos podemos interferir en la accién que el individuo se
propone realizar, siempre bajo tres supuestos; que: a) tengamos buenas y
suficientes razones para creer que cruzar el puente es peligroso; b) no tenga-
mos tiempo de informarle y ¢) podamos razonablemente suponer que el
individuo en cuestion no quiere caerse al rio. Bajo estos supuestos, podemos
interferir... durante el tiempo suficiente para informarle de los hechos. En
atencion a esta tercera excepcion diremos que el PD se aplica plenamente a
adultos competentes en pleno uso de sus facultades y con informacién fac-
tual relevante suficiente.

La segunda precision importante tiene que ver con la comprension que de las
medidas paternalistas nos ofrece el PD. Esta precision es sumamente impor-
tante, pues es necesario distinguir cuando se trata de procurar que los demas
sigan un determinado curso de accién que nos parece adecuado y cuando
nuestras propias acciones son paternalistas y cuando no. Mill, tras proponer
el PD nos advierte que, cuando alguien se plantea realizar acciones que noso-
tros entendemos pueden resultar en un dafo para él mismo, tenemos «good
reasons for remonstrating with him, or reasoning with him, or persuading
him, or entreating him, but not for compelling him, or visiting him with any
evil, in case he do otherwise» (Mill, 1859, Ch. 1). Es decir, procurar informa-
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cién (salvo quiza en el caso de que el individuo se niegue expresamente a
recibirla), o acudir a la persuasion racional, no es paternalismo.

La tercera y ultima precisién importante se relaciona también, aunque de
forma distinta, con la comprension adecuada de las medidas paternalistas y
su distincioén de otras acciones que pueden realizarse en consideracion del
bien de otra persona. Dijimos en la presentacion del PD que la proteccién
que este procura se extiende también a las acciones que afectan a los demas
con su consentimiento. Pues bien, de igual modo, cuando realizamos accio-
nes para impedir que alguien haga algo que puede redundar en un daio para
él mismo, si se hace con su consentimiento no es paternalismo. Cuando los
compaiieros de Ulises le atan a un mastil para impedir que salga en pos de las
voces tan bellas como peligrosas de las sirenas, no actuan de forma paterna-
lista, puesto que lo hacen a peticidn del propio Ulises.

Dos lineas de defensa a favor de la
autonomia

Es habitual en los debates en torno al paternalismo sefalar la existencia de
dos lineas de defensa a favor de la postura antipaternalista, que ya se encuen-
tran en el propio Mill. La primera tiene caracter consecuencialista, y argu-
menta que la no intromisiéon paternalista en las acciones de los individuos
tiene mejores consecuencias para ¢l y para la sociedad en general. Es decir,
las consecuencias de la interferencia en la vida de los individuos (incluso
cuando estd motivada por su propio bien) son peores que las de respetar su
libertad. La principal razén detrds del argumento consecuencialista es la
consideracion de que cada individuo es el mejor juez de sus propios intereses.
La segunda linea es, por el contrario, deontologista. Segtin esta, hay una obli-
gacion universal de respetar o bien la autonomia de los individuos (Arneson,
1989), o bien su libertad (Dworkin, 1972).

Yo voy a proponer aqui una defensa consecuencialista, no solo porque con-
sidero que es la mas fiel al pensamiento de Mill sino, sobre todo, porque creo
que es la mas adecuada. Para llevarla a cabo, procederé considerando, en
primer lugar, las objeciones paternalistas a la utilizacién del PD.
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El ataque paternalista

El primer ataque paternalista al PD se dirige al fundamento de la defensa
ofrecida por Mill, y afirma que no es verdad que el individuo sea buen juez
de sus propios intereses (Alemany, 2017). Antes de enfrentarnos a este ata-
que conviene precisar que Mill no dice en ningtin caso que cada individuo es
buen juez (infalible) de sus propios intereses sino que es «el mejor». Por
supuesto que los individuos se equivocan, pero la cuestion es si se equivocan
mas o menos que los demds. Mill afirma que: «people understand their own
business and their own interests better, and care for them more, than the
government does, or can be expected to do» (Mill, 1848, V, XI).

Esta afirmacion es compatible con el hecho de que, en el ambito privado,
puede que algunas personas conozcan notablemente bien nuestros intereses
y tengan, a su vez, mucha disposicion (por cualquier motivo) en defenderlos:
esposos, amigos intimos, médico de cabecera, abogado, consejero espiritual
etc. Pero esta posibilidad disminuye en el caso de la salud publica que, debido
a su perspectiva poblacional, suele establecer medidas de ambito general:
«The interference of society to overrule his judgment and purposes in what
only regards himself, must be grounded on general presumptions: which
may be altogether wrong, and even if right, are as likely as not to be misap-
plied to individual cases, by persons no better acquainted with the circum-
stances of such cases than those are who look at them merely from without»
(Mill, 1859, IV).

Una vez hecha esta aclaracion, podemos considerar los argumentos del pri-
mer ataque paternalista. El primer argumento afirma que los individuos
tienen intereses objetivos (a los que también suele llamarse «intereses de
bienestar»), que, precisamente por su caracter objetivo, cualquiera puede
conocer (entre estos intereses figura primordialmente la salud, el mas
importante y relevante en nuestro caso). Este argumento resulta sumamen-
te discutible. Aun aceptando que los individuos tengan tales intereses obje-
tivos, nadie niega que también tienen otros intereses «subjetivos» y estan
dispuestos a intercambiar unos por otros: deportes, viajes, profesion, coope-
racion internacional, religion y un largo etcétera por cuya satisfaccion estan
muchas veces dispuestos a arriesgar algunos intereses objetivos, entre ellos
la salud.
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El segundo argumento sefiala que incluso los individuos adultos y capaces en
ocasiones pueden obrar contra sus propios intereses subjetivos de forma no
completamente intencional. Tipicamente, pueden actuar contra sus intereses
a largo plazo para satisfacer deseos inmediatos. Indudablemente, esto es asi.
Por poner solo un ejemplo, aunque mi interés a largo plazo puede ser contar
después de la jubilacién con una casa en la playa en la que pasar los meses de
invierno, puedo no ahorrar lo suficiente y gastarme el dinero ahoraenirala
Opera y viajar al extranjero. Pero, tal como dijimos anteriormente, las politi-
cas publicas no estan en la mejor situacion para conocer, en cada caso con-
creto, si esto es asi y hasta qué punto, pues desconocen el peso relativo que
yo le doy a mis intereses inmediatos y a largo plazo. Otra cosa es el paterna-
lismo «cotidiano» de amigos, etc., que conocen nuestros intereses subjetivos
y los intercambios que estamos dispuestos a realizar con nuestros intereses
objetivos, asi como nuestros intereses en su distribucion temporal.

Hay un tercer argumento que, en su planteamiento, resulta superior a los
anteriores y no puede, por tanto, ser contestado del mismo modo ni tan
facilmente. Segun este, los individuos en ocasiones pueden obrar en contra de
sus propios intereses segtiin su propio juicio. En estos casos puede dudarse
de que se trate de acciones plenamente auténomas o voluntarias. Si esto les
sucede a los individuos a los que se aplica plenamente el PD (adultos compe-
tentes que cuentan con la informacion relevante y que estan en pleno uso de
sus capacidades) el argumento plantea una objecion dificil de contestar.
Pensemos, por ejemplo, en un individuo que tiene sobrepeso y quiere adel-
gazar, o bebe en exceso y quiere dejar de hacerlo. Se propone dejar de consu-
mir las sustancias que le perjudican pero, cuando se encuentra ante un pastel
0 una copa es incapaz de resistir la tentacion. Ademas (y esto es imprescin-
dible para el argumento) afirma que desea resistir la tentacién y que al no
hacerlo actia contra sus propios intereses.

No puede negarse que tales cosas suceden con bastante frecuencia. Pero si
analizamos los casos veremos que pueden ser conceptualizados como casos
de debilidad de la voluntad. Puede legitimamente dudarse de que, en esos
momentos, los individuos se encuentren en pleno uso de sus facultades; al
menos, presentan un déficit notable en la voluntad que ellos mismos recono-
cen. Si esto es asi, la objecion no resulta tan demoledora como pudiera pare-
cer a primera vista. En estos casos, el individuo puede buscar ayuda para
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superar esta «debilidad de la voluntad», como de hecho sucede en muchos
casos, delegando en terceros que pueden ayudarle a superarla, incluso inter-
firiendo con su libertad (hablar aqui de autonomia resulta inadecuado). Son
casos similares al ya mencionado de Ulises. Y, como dijimos entonces, estas
interferencias en la libertad, en la medida en las que se realizan con el con-
sentimiento del individuo en cuya libertad se interfiere, no pueden calificar-
se de paternalistas.

Podemos resumir la respuesta a este primer ataque, en sus tres modalidades,
diciendo que no es posible determinar los intereses de los individuos sin
tener en cuenta sus preferencias y concepto de la vida buena, y no se puede
generalizar sobre los mismos. Es posible que otras personas conozcan estos
intereses igual de bien (incluso algo mejor) que los individuos, pero no es el
caso del Estado; las medidas poblacionales por definicion ignoran las carac-
teristicas individuales. Es en todo caso un contrasentido que se nos pida con-
sentimiento (informado) para tratamientos individuales, presumiblemente
mas adecuados a cada uno, pero se ignore este consentimiento para imponer-
nos medidas poblacionales.

El segundo ataque paternalista contra el PD consiste en sefialar que no es
cierto que los individuos actien de forma racional para promocionar sus
propios intereses. Los argumentos en apoyo de este ataque provienen de una
serie de estudios, cuyo iniciador y mejor representante es Daniel Kahneman,
que exponen que los individuos humanos muestran una racionalidad limita-
da, caracterizada por una serie de sesgos, errores sistematicos del razona-
miento, toma de decisiones impulsada por rasgos del contexto de decisién
que no se consideran relevantes, etcétera (Kahneman y Tversky, 2000). Que
los individuos humanos distan de ser perfectamente racionales estd més alld
de toda discusion. Pero este hecho, por si solo, no resulta suficiente para
rechazar el PD y favorecer el paternalismo. En la medida en que esta racio-
nalidad limitada es una caracteristica humana comun, afectara tanto al indi-
viduo de cuyo interés se trata como al agente paternalista.

Para cumplir su labor, el argumento debe completarse con otro que afirma
que algunos individuos, debido a su posicion (estatus), pueden tomar estas
decisiones mejor, es decir, de modo mas racional, que los individuos involu-
crados. A esto apunta el ya famoso ejemplo del director de una cafeteria
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(Thaler y Sunstein, 2003). El individuo cuyos intereses estin en liza puede
verse tentado a seleccionar los platos que no le convienen, pero precisamen-
te porque, con su limitada racionalidad, se ve influido por cuestiones contex-
tuales irrelevantes (el orden en que los platos aparecen), el encargado de
ordenarlos puede hacerlo de tal manera que favorezca una eleccién conve-
niente para los intereses del individuo afectado. Hemos de suponer que el
encargado serd mas racional en su eleccion, dado que él no va a consumir
como cliente o, quiza, porque su eleccion se hace con conocimiento cons-
ciente de cdmo afecta el orden de los platos a la hora de elegir.

Este segundo ataque paternalista puede responderse sefialando tres cuestio-
nes. En primer lugar, como ya he dicho, los humanos sin duda presentan una
racionalidad limitada, aunque hay variaciones individuales importantes. En
segundo lugar, hay estudios que muestran que las respuestas «irracionales»
en ocasiones desaparecen: a) en periodos mas largos de tiempo; b) a medida
que lo que el individuo se juega aumenta y ¢) cuando son conscientes de los
sesgos. De hecho, este ultimo factor es probablemente el responsable de que
el encargado de la cafeteria pueda decidir de forma mas racional, aunque ¢l
pueda llegar a ser consciente de sus limitaciones racionales y neutralizarlas,
esto no se ve porque el consumidor, que se juega mds, no va a ser capaz de
hacerlo. En tercer lugar, hay que insistir en que los demdas también tienen
sesgos (a nivel individual y colectivo) y es discutible que la posicion del agen-
te paternalista haga que este necesariamente se comporte de forma mas
racional. El duefio de la cafeteria puede actuar segun la tltima informacién
alimentaria ofrecida por los medios de comunicacién (heuristica de la dispo-
nibilidad) y los disefiadores de las politicas publicas tampoco estan exentos
de tales vicios (sobreestimacion de algunos riesgos y subestimacion de otros).

Las defensas paternalistas

El paternalismo no solo se defiende atacando directamente al PD, sino que
presenta también defensas directas de sus posturas. Aqui consideraremos tres
que nos resultan especialmente interesantes.

La primera defensa paternalista descansa en una aceptacion parcial del PD,
asumiendo que las intervenciones coactivas son indeseables, argumenta que
no todas las medidas paternalistas implican coaccién. Esto sin duda es cierto.
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Pero las intervenciones paternalistas pueden ser igual de perjudiciales (o
mas) si implican manipulacién (Blumenthal-Barby y Burroughs, 2012).

La segunda afirma que el Estado tiene la obligacidon de velar por el bienestar
de los individuos. Aunque esto puede discutirse (de hecho se discute), por
mor de la discusion lo voy a dar por bueno. Pero si algo ha quedado claro en
lo dicho hasta ahora es que no se puede velar por el bienestar de los indivi-
duos sin conocer en qué consiste este. Ademas, velar por el bienestar de los
individuos no implica paternalismo. El Estado tiene medios e informacion de
los que no disponen los individuos (por ejemplo, analisis y regulaciéon de los
productos de consumo, educacién). Su obligacion es poner los medios para
que los individuos puedan ocuparse de su propio bienestar.

La tercera es, a mi entender, la mds interesante. Se afirma que la sociedad
sufre (a menudo en términos econdmicos) las consecuencias de las accio-
nes de los individuos. Hay por tanto derecho a intervenir. Un buen ejemplo
es la obligacién de llevar casco al viajar en moto. Mucho habria que discu-
tir en torno a esta defensa, pero dada la limitacién de espacio podemos
dejar fuera de consideracion este asunto pues excede el marco de nuestro
tema. Esta defensa de la intervencién de la sociedad (el Estado) en las
acciones de los individuos seria perfectamente legitima desde el punto de
vista del PD, pues se trataria de acciones de los individuos que afectan a la
sociedad. El motivo de la intervencién no seria proteger al individuo contra
si mismo sino de velar por los intereses de los demds. No se trata aqui de
una preocupacion por la cabeza del motorista sino por el gasto sanitario
que todos pagamos cuando este se rompe la crisma. Podriamos discutir que
estas intervenciones sean adecuadas, o incluso justas, pero en todo caso no
serian paternalistas.

Otras consideraciones

Quisiera en este tltimo apartado apuntar algunos otros argumentos en con-
tra del paternalismo que, si bien no puedo desarrollar aqui, creo que merece
la pena al menos mencionar. En primer lugar, cabe dudar que la autonomia
y el bienestar de los individuos militen en campos contrarios. Mas bien pare-
ce que la autonomia es parte fundamental del bienestar: la capacidad de
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tomar decisiones y controlar el entorno produce bienestar (Tay y Diener,
2011; Reis et al., 2000, entre muchos). Si el Estado se preocupa por el bienes-
tar de los ciudadanos haria bien en fomentar su autonomia. Y la autonomia
se practica. Las medidas paternalistas impiden o dificultan el desarrollo de la
autonomia y por eso mismo disminuyen el bienestar de los individuos.

En segundo lugar, el paternalismo puede ser contraproducente a muchos nive-
les. Por ejemplo, hay estudios empiricos que muestran no solo rechazo a las
medidas paternalistas, sino incluso que bastantes individuos hacen A y no B
aunque, en ausencia de medidas paternalistas en apoyo de B, hubieran esco-
gido esta alternativa (Arad y Rubinstein, 2015).

En tercer lugar, no es posible ser paternalista sin correr un riesgo enorme de
caer en el moralismo. Como ya sefialaba Mill (1848, V, XI) por regla general
la sociedad y el Estado actian de forma conservadora y sesgada. Al hacerlo
falta a la neutralidad que cabe exigirle y privilegian unos modos de vida fren-
te a otros. En efecto, es imposible eliminar todos los riesgos, y el solo intento
de evitar a los individuos todo riesgo haria la sociedad invivible (literalmente,
no podriamos salir de casa, y atin asi correriamos riesgos). Cabe, por tanto,
preguntarse como se seleccionan los riesgos que el paternalismo intenta evi-
tar. ;Por qué la marihuana y no el alcohol? ;Por qué el tabaco y no el consu-
mo de carne roja? ;Por qué el azucar y no las carnes procesadas? ;Por qué se
quiere limitar el tamafio de los refrescos azucarados en los restaurantes de
comida barata y no la cantidad de vino consumida en los restaurantes caros?
(Glantz, 2016). Cabe presumir que la respuesta es que, por lo general, la selec-
cion se realiza por motivos que podrian explicarse por sesgos o valores socia-
les vigentes enormemente discutibles.

Pueden hacerse también consideraciones relativas al coste de oportunidad, al
que también el Estado estd sujeto. Los gobiernos, al igual que los individuos,
tienen medios, tiempo y capacidad de esfuerzo limitados y destinarlos a
hacer una cosa les impide destinarlos a hacer otra. Las medidas paternalistas
acenttian en exceso la influencia del estilo de vida en la salud en detrimento
de los determinantes sociales. Evitar tales medidas podria hacer que se limi-
tara menos la libre eleccién de los individuos y se les procurara un mejor
entorno y unas mejores posibilidades de desarrollo. Quiza convendria cen-
trarse menos en obligar a los individuos a llevar casco y mas en arreglar
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carreteras, menos en luchar contra en consumo de comida poco saludable y
barata, y mas en luchar contra la contaminacién.

Por dltimo, aunque no de menor importancia, debemos considerar que la
democracia se basa en el supuesto de la capacidad de los ciudadanos para deci-
dir, no ya sobre sus propios asuntos, sino sobre los de los demas. Las defi-
ciencias de racionalidad, sesgo y falta de conocimiento existen también a
estos niveles y no suponen un impedimento para ejercer como ciudadanos.
Es como minimo contradictorio y paradéjico que para decidir sobre los demds
se nos exija menos que para decidir sobre nosotros.
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Promocion de la salud y retos de las
politicas sanitarias

Carmen Cabezas

Sub-directora general de Promocion de la Salud

En este apartado se revisan brevemente los retos actuales para la salud en
nuestro entorno, el marco de la promocién de la salud y cémo ambos influ-
yen en las politicas que se pueden ejercer desde una Comunidad Auténoma.
Por tdltimo, se plantean diversas de las cuestiones éticas que se presentan.

Retos para la salud

Espafia tiene una de las esperanzas de vida mds largas a nivel mundial (por
encima de 83 aos, con una diferencia de 6 afios entre mujeres y hombres) y
segtin el Estudio de Carga Global de Enfermedad (GBD) se espera que en
2040 sea el pais mas longevo. La esperanza de vida disfrutando de una buena
salud, aunque alta, es unos 15 afios mas corta. Por lo tanto, uno de los retos
es ampliar los afios vividos con buena salud.

Por otro lado, aparte de las diferencias de género ya comentadas, las desigual-
dades socioecondmicas se relacionan con diferencias muy importantes en la
esperanza de vida. Reducir las desigualdades sociales en la salud, teniendo en
cuenta todos los ejes de desigualdad, constituye un segundo gran reto.

La mayor parte de la morbimortalidad en Espafia esta causada por problemas
de salud crénicos que tienen una gran parte de factores de riesgo conocidos.
Aunque mayoritariamente ha mejorado su control, continta habiendo un
gran margen de mejora.

Se estima que alrededor del 80% de los determinantes de la salud estdn fuera
del sistema sanitario. Entre ellos destacan los factores socioeconémicos, el
estilo de vida y el entorno fisico. Es importante tener en cuenta también los
determinantes comerciales de la salud. Kickbusch et al., los describen como:
«las estrategias y enfoques usados por el sector privado para promover pro-
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ductos y elecciones que son perjudiciales para la salud». Por ejemplo, la
accesibilidad masiva a alimentos muy densos energéticamente al mismo
tiempo que baratos se asocié a un cambio de tendencias en las tasas de obe-
sidad, con un incremento méas marcado que el observado en las décadas
anteriores (Rodgers, 2018).

El concepto de promocion de la salud

Promover la salud supone pues trabajar sobre sus determinantes y sobre su
distribucion en la sociedad. La promocién de la salud es el proceso que per-
mite a personas y comunidades incrementar su control sobre los determi-
nantes de la salud y, en consecuencia, mejorarla.

Han pasado mds de 30 afios de la Primera Conferencia de Promocion de la
Salud (Otawa, 1976). La definicién que se hizo alli sigue siendo la mas acep-
tada, como recoge el glosario de Promocién de la Salud de la OMS: «La
promocion de la salud constituye un proceso politico y social global que
abarca no solamente las acciones dirigidas directamente a fortalecer las habi-
lidades y capacidades de las personas, sino también las dirigidas a modificar
las condiciones sociales, ambientales y econdmicas, a fin de mitigar su impac-
to en la salud publica e individual».

La Carta de Ottawa identifica tres estrategias basicas para la promocion de la
salud. Estas son:

= Abogar por la salud con el fin de crear las condiciones para poder
disfrutarla.

m Facilitar que todas las personas puedan desarrollar su completo poten-
cial de salud.

m  Mediar a favor de la salud entre los diferentes intereses opuestos en la
sociedad.

Estas estrategias se desarrollan a través de cinco areas de accion prioritarias,
contempladas en la misma Carta:

= Establecer politicas publicas saludables.
m Crear entornos que faciliten la salud.
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= Fortalecer la accién comunitaria para la salud.
= Desarrollar las habilidades personales.
= Reorientar los servicios sanitarios.

La educacion para la salud se relaciona solo con una de las dreas de accion de
la promocién de la salud (que es un concepto mucho mas amplio). Supone
crear oportunidades de aprendizaje de forma consciente para mejorar la
alfabetizacion para la salud, incluyendo la mejora de conocimientos y el desa-
rrollo de habilidades personales que conduzcan a la salud individual y comu-
nitaria.

Las personas deben adquirir conocimientos, aptitudes e informacion que les
permitan elegir opciones saludables, por ejemplo, en cuanto a su alimenta-
cion y los servicios de salud que necesitan. Deben tener la oportunidad de
elegir estas opciones y disfrutar de un entorno que las facilite y deben poder
pedir nuevas medidas normativas que sigan mejorando su salud.

La educacién para la salud aborda no solo la transmision de informacion,
sino también el fomento de la motivacidn, las habilidades personales y la
autoestima, necesarias para adoptar medidas destinadas a mejorar la salud.
Incluye el conocimiento de la informacidn relativa a las condiciones sociales,
econdmicas y ambientales subyacentes que influyen en la salud, y también la
que se refiere a los factores y comportamientos de riesgo, ademas del uso del
sistema sanitario.

Aproximadamente en 2006, con la presidencia de Finlandia de la Unién
Europea, se pasé del concepto de «politicas publicas saludables» al concepto
de «salud en todas las politicas», que se ha venido aplicando en los paises
mds pioneros desde entonces. Los Objetivos de Desarrollo Sostenible en el
horizonte 2030 y la Declaracién de Shanghai (2015) que se aprobé en la
9@ Conferencia de Promocion de la Salud que se desarrollé en noviembre de
2016, son los eslabones mas recientes de una serie de conferencias, declara-
ciones y estrategias a nivel internacional. Avanzan en el reconocimiento de
que la salud y el bienestar son fundamentales para el desarrollo sostenible,
reforzando el papel de las ciudades y las comunidades para generar salud y
bienestar y la necesidad de potenciar la alfabetizacién y los conocimientos en
salud de las personas.
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En Shanghai se establecen tres pilares para la promocién de la salud:

1. Labuena gobernabilidad es esencial para la salud: las politicas en pro de
la salud y la justicia social benefician a toda la sociedad. La promocién
de la salud requiere que los que disefian las politicas de todos los depar-
tamentos gubernamentales hagan de la salud un aspecto central de sus
politicas. Esto significa que deben tener en cuenta las repercusiones en
salud en todas sus decisiones, y dar prioridad a las politicas que eviten
que la gente enferme o se lesione. Estas politicas deben ser apoyadas por
regulaciones que sirvan para conjugar los incentivos del sector privado
con los objetivos de la salud publica, por ejemplo, armonizando las
politicas fiscales que gravan los productos nocivos o insalubres, como el
alcohol, el tabaco y los alimentos ricos en sal, azticares o grasas, con
medidas para estimular el comercio en otras areas. Asimismo, es impor-
tante elaborar normativas y leyes que apoyen la urbanizacion saludable
mediante la facilitacion de los desplazamientos a pie, la reduccion de la
contaminacion del aire y del agua o el cumplimiento de la obligatorie-
dad del uso del casco y del cinturén de seguridad.

2. Las ciudades y las comunidades son entornos esenciales para la salud:
la salud se produce en los contextos donde se desarrolla la vida diaria,
es decir, en los barrios y las comunidades donde la gente vive, ama,
aprende, trabaja, compra y juega. Las ciudades tienen un papel princi-
pal en la promocién de la buena salud. El liderazgo y el compromiso en
el ambito municipal son esenciales para una planificacion urbana salu-
dable y para poner en practica medidas preventivas en las comunidades
y en los centros sanitarios. Las ciudades saludables contribuyen a crear
paises saludables y, en tltima instancia, un mundo mas saludable.

3. Educacion y alfabetizacion para la salud: los conocimientos sanitarios
empoderan y fomentan la equidad. Posibilitan la participacion de las
personas en las decisiones sobre su propia salud o la de su comunidad,
asi como en iniciativas colectivas de promocion de la salud.

En general, en las conferencias de promocion de la salud se ha venido hacien-
do un llamamiento a la accién. Se enfatiza, como insiste Kickbusch, que «la
salud es una opcion politica», y que hay que contrarrestar los intereses per-
judiciales para la salud y eliminar los obstaculos para el empoderamiento de
las personas.
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Dado que como se ha dicho anteriormente se estima que el 80% de los deter-
minantes de la salud estan fuera del sistema sanitario, ya desde las décadas de
1980 y 1990 se ha abogado por planificar las intervenciones siguiendo un
modelo eco-social. El modelo que describi6 Emmons en el afio 2000 identi-
fica cinco niveles de influencia. El primero, es el nivel intrapersonal que inclu-
ye el conocimiento, las actitudes y las creencias del individuo; en segundo
lugar, estd el nivel interpersonal (la influencia de otras personas importantes,
familias, amigos, compaiieros de trabajo) en el conocimiento, las actitudes y
las creencias del individuo; en tercer lugar, el nivel organizativo: la influencia
de lugares de trabajo y escuelas; el cuarto, es el nivel de la comunidad en las
que se vive y el quinto, es el nivel de la politica, la influencia de las politicas
sociales en comunidades, organizaciones y vidas (Emmons, 2000).

En su influyente marco sobre las intervenciones en salud publica, Frieden
utiliza una piramide de cinco niveles para describir el impacto de diferentes
tipos de intervenciones en salud publica. En la base de esta piramide, que
indica las intervenciones con el mayor impacto potencial, se situan las que se
dirigen a abordar los determinantes socioecondémicos de la salud. En orden
ascendente, se encuentran las intervenciones que cambian el contexto para
que las decisiones por defecto de los individuos sean saludables, intervencio-
nes clinicas que requieren un contacto pequefio pero que confieren protec-
cion a largo plazo, atencidn clinica directa continua y educacion y asesora-
miento sobre salud. Como el mismo autor dice, las intervenciones que se
centran en los niveles mds bajos de la piramide tienden a ser mds efectivas
porque llegan a segmentos mas amplios de la sociedad y requieren menos
esfuerzo individual. La implementacion de intervenciones en cada uno de los
niveles es lo que puede lograr el maximo beneficio posible para la salud
publica de forma sostenida (Frieden, 2010).

Por otro lado, cada vez se da mas importancia a poner el énfasis en la gene-
racion de salud y bienestar y no solo en la curacién. Histéricamente, los
enfoques se han basado en un «modelo de déficit», centrado en los problemas
y las necesidades de las poblaciones. En contraste, un «enfoque de activos»
para la salud se centra en identificar aquellos factores protectores o promo-
tores de salud que operan a diferentes niveles: dentro de los individuos,
comunidades, organizaciones y sistemas y que tienen mas probabilidades de
conducir a grados mds altos de salud general, bienestar, logros y sostenibili-
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dad. Ademas, para que los enfoques basados en activos sean verdaderamente
efectivos, todos los niveles anteriores tendrian que trabajar juntos de manera
integrada. En general, un principio clave de un enfoque basado en activos es
centrarse en la creacion de salud (una perspectiva salutogénica).

Como se afirma en el Marmot Review, reducir las desigualdades en salud es
una cuestion de justicia social. Hay un gradiente social en salud: cuanto mas
baja es la posicion social de una persona, peor es su salud. Las actuaciones
deben centrarse en reducir el gradiente de salud. Las desigualdades en salud
resultan de desigualdades sociales. La accion sobre las desigualdades en
salud requiere actuar a través de todos los determinantes sociales de la salud.
Para reducir la inclinacion del gradiente social en salud, las acciones deben ser
universales, pero con una escala e intensidad proporcional al nivel de desven-
taja, en lo que se ha llamado «universalismo proporcional» (Marmot).

El Gobierno de Catalunya esta comprometido en la estrategia de salud en
todas las politicas, asi como el desarrollo de la promocién de la salud y la salud
comunitaria a través de su Plan de Gobierno que recoge el Plan de Salud y
dentro de él, entre otros, el Plan Interdepartamental e Intersectorial de Salud
Publica (PINSAP) y el proyecto de Salud Comunitaria COMSalut. El Plan de
Salud prioriza la accién para la mejora de la equidad y la reduccién de desigual-
dades en salud.

La secretaria de Salud Publica de Catalunya esta desplegando por primera vez
recursos de promocion de la salud a nivel territorial, permitiendo un trabajo
conjunto y sinérgico con el resto de recursos que estan realizando promocion
de la salud a nivel territorial (administracién local, sistema sanitario, enti-
dades, universidades, etc.).

El PINSAP recoge el compromiso de todos los departamentos del gobierno
para trabajar la salud desde todas las politicas, focalizando la actuacion en los
determinantes de la salud. La segunda edicion refuerza el trabajo conjunto
con la administracion local y con todos los sectores de la sociedad.

Se estd desplegando territorialmente con comisiones regionales interdeparta-
mentales e inter-administrativas que llevan a cabo proyectos concretos para
favorecer la implantacion de la estrategia de salud en todas las politicas.

Una de las principales prioridades, que se relaciona también con lo estable-
cido en Otawa, es el desarrollo de la salud comunitaria. Actualmente se esta
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trabajando en la reorientacion de la atencidén primaria hacia la comunidad
partiendo de la experiencia previa de los proyectos de salud comunitaria
COMSalut y Salud en los Barrios.

Algunas cuestiones éticas

1. Las intervenciones de prevencion y promocion pueden tener efectos
adversos

Como sefialan Roman y Royo-Bordonada: «existe la creencia de que some-
terse a una intervencién de prevencion siempre es mejor que no hacer nada,
suponiendo que la actividad preventiva esta libre de riesgos o que cualquier
consecuencia indeseable que fluye de ella es mds que compensada por el
beneficio obtenido. Sin embargo, ninguna intervencién de salud, incluida
una intervencion preventiva o de promocion de la salud, esta libre de riesgos.
Aunque el dano causado a los participantes por las intervenciones de salud
publica podria ser minimo, el impacto puede ser extremadamente relevante,
ya que este tipo de intervenciones tienden a estar dirigidas a un gran ntime-
ro de personas, la mayoria de las cuales estan sanas. La presencia de externa-
lidades positivas en terceros puede ocasionalmente justificar los posibles
dafios causados por una intervencién como el efecto de rebafio de los pro-
gramas de vacunacion, que actdian como proteccion contra la enfermedad en
personas que no han tenido la posibilidad de vacunarse por contraindicacién
médica o inmunoldgica, barreras de acceso o cualquier otra razon, o evitar
los dafios a la salud de los fumadores pasivos a través de la prohibicion de
fumar en lugares publicos. Es en tales situaciones donde puede surgir un
conflicto entre el objetivo de mejorar la salud de la poblacién y el respeto de
los derechos y libertades de la persona que caracteriza a los dilemas en la
ética de la salud publica» (Royo-Bordonada, 2015).

Hay que evitar realizar intervenciones preventivas innecesarias, como algu-
nos cribados, el ejemplo mas claro seria el del PSA para el cancer de prostata,
pero hay otros sobre los que no hay suficiente evidencia. Hay que evitar dar
consejos que limiten la vida de las personas, sobre los que no haya tampoco
evidencia, un ejemplo de ello son algunas restricciones alimentarias, de las
que la evidencia es insuficiente.
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2. Hay que evitar el énfasis en las actuaciones individuales y la culpa-
bilizacion de las victimas

Como se ha afirmado anteriormente, los estilos de vida estan influenciados
por los determinantes sociales que a su vez lo estin por los determinantes
mds distales, comerciales de la salud (Royo-Bordonada, 2019).

Como ya decia Skrabanek en 1990 citando a Guillon, «la educacién para la
salud (y en general la medicina preventiva) estd tan complicadamente carga-
da de cuestiones morales como cualquier otra area de la atencion sanitaria y
deberia ajustarse como cualquier otra area a los principios de autonomia,
beneficiencia, no-maleficiencia y justicia» (Skrabanek, 1990).

3. Las actividades de educacion para la salud han de entenderse como
una ayuda a la capacitacion de las personas para tomar libremente
decisiones en torno a su salud

Es esencial entender las actividades de educacion para la salud como una
ayuda hacia las personas, que son las protagonistas de su salud, y las que han
de tomar sus decisiones libremente. Reconocer la autonomia y la libertad de
las personas y al mismo tiempo no perder el papel de ayuda es un reto.
Implica que los profesionales han de intercambiar la informacién necesaria
en un marco colaborativo con la persona a la que atienden. A la vez los pro-
fesionales de la salud han de trabajar intersectorialmente para facilitar entor-
nos saludables y han de generarse politicas y normativas que actien sobre los
determinantes sociales y comerciales de la salud.

4. Las personas que mas lo necesitan son a las que mas dificil es llegar.
Es clave que las intervenciones no aumenten mas las desigualdades

Las intervenciones de educacién para la salud, sobre todo aquellas que se
hacen a través de los centros sanitarios, llegan mds a las personas que mas
consultan, que en algunos aspectos son las que menos lo necesitan, en lo que
Tudor-Hart definié como Ley de los cuidados inversos. También las interven-
ciones voluntarias en escuelas pueden contribuir a aumentar las desigualdades,
ya que es mas probable que las escuelas de zonas socialmente mas favorecidas
se impliquen en mayor medida en programas de promocién y prevencion, que
aquellas que estdn en barrios con mayor fracaso escolar, conflictividad, etc.
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5. El coste de no hacer. La falta de inversion en prevenciéon/promocion

En momentos de crisis econdémica, los programas de prevencién y promo-
cién de la salud ven reducidos sus recursos de forma desproporcionada. La
reduccion de profesionales en politicas de austeridad se acomparfia de una
priorizacién de las actuaciones asistenciales curativas y de un descenso de las
actividades preventivas y comunitarias.

6. Las relaciones de la administracion con la industria son complejas

Las grandes corporaciones industriales (farmacéuticas, alimentarias, etc.) son
actores importantes en algunas de las actuaciones preventivas y de promo-
cion de la salud. Asi, por ejemplo, las politicas de vacunacion requieren de la
industria farmacéutica para que se desarrollen productos adecuados al perfil
epidemiolégico a un coste adecuado. Al mismo tiempo es esencial separar al
maximo las decisiones de introducciéon de una vacuna en el calendario de
vacunaciones ante cualquier presion de la industria. Eso es lo que intentan
criterios explicitos y prefijados como los existentes en la actualidad a nivel del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Las estrategias de promocion de la salud y prevencion de las enfermedades
cronicas necesitan, entre otras cosas, que los alimentos saludables sean acce-
sibles para toda la poblacién y que los alimentos poco saludables sean
mas dificiles de conseguir. Los intereses de la industria y la administracién
son diferentes y, por lo tanto, las relaciones con ellas son complejas. Aunque
puede tener aspectos beneficiosos, la interaccion publico-privada supone un
importante desafio ético y de gestion. Los conflictos de interés, financieros o
no, deben estar bien identificados y abordados, y hay que conocer bien las
estrategias de la industria alimentaria, con el fin de evitar influencias ajenas
al bien publico sobre las personas e instituciones responsables de la toma de
decisiones publicas en general, y el desarrollo e implementacion de politicas
y programas de salud publica en particular.

Royo-Bordonada ha hablado de los peligros de la captura corporativa de la
salud publica. La define como «el proceso intencionado por el cual las deci-
siones politicas responden a un interés particular, privado, en detrimento del
interés publico. El resultado es una regulacion injusta o la ausencia de regula-
cioén cuando esta es necesaria para la proteccion del bien comun. Cuando las

52

Etica y promocion de la salud. Libertad-paternalismo

politicas afectan a los determinantes comerciales de la salud (alcohol, tabaco,
bebidas azucaradas y alimentos ultraprocesados), hablamos de captura cor-
porativa de la salud publica».

Por ultimo, es necesario destacar que para abordar estas y otras cuestiones
éticas es muy importante impulsar la formacion en ética de la salud publica.
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Promocion de la salud: la perspectiva
ética
Begona Roman

Profesora de Etica. Facultad de Filosofia de la Universitat
de Barcelona

Vale la pena traer a colacion dos pensamientos de Ortega y Gasset muy ade-
cuados para el tema que ahora nos ocupa. Por un lado, su famosa afirmacion
sobre el yo y las circunstancias; por otro, la menos conocida pero igual per-
tinente afirmacion de que las ideas se tienen y en las creencias se esta (Ortega
y Gasset, 1997, 2005). En esa linea, la promocién de la salud sobre la que
vamos a reflexionar la contextualizamos en un tipo de sociedades que, sin
animo de exhaustividad, tienen las siguientes caracteristicas:

1. Son sociedades moralmente plurales con diferentes nociones sobre la
vida buena, con cosmovisiones diversas.

2. Son sociedades de la informacion, sociedades pensadas y pensantes.

3. Son sociedades con cambios acelerados, precisamente gracias a los
conocimientos y las tecnologias que generan y en los que invierten
esfuerzos y recursos. En ese tipo de sociedades continuamente dispo-
nemos de nuevas evidencias, lo que implica tener que hacer, dejar de
hacer y proponer nuevas politicas, todo ello a un ritmo vertiginoso.

4. Son sociedades democraticas, de Estado de derecho y de Derechos
entre los cuales, por justicia, se defiende el derecho a la asistencia
sanitaria y a un mundo sostenible y seguro, lo que convierte al Estado
es un agente responsable de la salud de la poblacion vy, por ello, de
establecer politicas para promoverla.

5. Son sociedades que esperan que el Estado sea ejemplarizante en tole-
rancia, en el respeto a las diferencias, por ello se espera que limite su
intervencién a no incurrir en paternalismo ni totalitarismo aunque
sea en nombre de la salud.

6. Y, por dltimo, aunque no menor, son sociedades en las que la salud
comporta gastos sanitarios, y dado que la promocion de la salud se
mueve en parametros poblacionales, no individuales, el criterio utili-
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tarista de maximizar el beneficio del mayor numero de personas no se
puede menospreciar.

Estas son algunas de nuestras circunstancias. Por otro lado, como mantiene
la diferencia orteguiana entre ideas y creencias, la salud es un valor absoluta-
mente imbricado con conocimientos (lo que sabemos y lo que no a «ciencia
cierta»), pero también con creencias, estilos de vida, preferencias, prejuicios,
etc. Esto comporta que, a la hora de promover la salud, las politicas no solo
tienen que lidiar con evidencias, sino también con los significados y expe-
riencias que les dan desde sus contextos y creencias las personas a quienes se
dirigen las politicas.

Las teorias socioldgicas y psicologicas saben muy bien de esos otros factores
no estrictamente racionales, como son las creencias y emociones, a la hora de
lograr eficiencia en los cambios de conducta. No obstante, lo primero que
hemos de defender desde una perspectiva ética es la autonomia, o sea, la
capacidad de eleccién del sujeto que, con conocimiento de los factores que le
influyen, decide por cudl determinarse. Por tanto, mas alld de conducta, en
perspectiva ética hablamos de accién, o sea, de eleccion libre e informada.
Avanzamos pues que la eficacia de una politica no deberia centrarse solo en
lograr la conducta poblacional (que las personas hagan lo que interesa desde
el punto de vista de la salud publica), sino en conseguir que, de veras, lo
quieran hacer. En consecuencia, el adoctrinamiento, la manipulacion, el
engafio no son buenas maneras (Guttman, 2017).

La Organizaciéon Mundial de la Salud, en la Carta de Ottawa, define la pro-
mocion de la salud como el proceso de empoderar a las personas a incremen-
tar el control sobre su salud y a mejorarla (OMS, 1986). Nos interesa de esta
definicién subrayar cuatro elementos, a saber, proceso, empoderamiento, su
salud y mejora. Detengamonos en cada uno de ellos.

Del proceso nos interesa subrayar cuatro aspectos:

1. Elfin o bien que se promueve (recordemos, con Aristoteles, que el fin
es el principio de las acciones).

2. Coémo se distribuye ese bien (si llega a todos, a unos cuantos, a quienes
mas lo necesitan, o a quienes mas lo reivindican o valoran).

3. Los medios y estrategias para llegar a ese bien y cdmo se escogen.

4. La evaluacién de los impactos que el proceso logra de hecho.
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El fin es el empoderamiento para mejorar y controlar la salud; y como el fin
no justifica los medios, estos han de ser ajustados, proporcionados, adecua-
dos a la poblacion a quienes se dirigen y su contextos y la distribucion de ese
bien debe priorizar, en justicia, a los menos aventajados por la loteria biol6-
gico-social (Rawls, 2012).

Empoderar alude a crear capacidades, lo que significa dar tanto conocimien-
tos sobre salud como los modos de alcanzarlos. Hay que lograr que las per-
sonas sean capaces de ser y hacer. El empoderamiento persigue mejorar los
grados de autonomia y de eficiencia. Importan los conocimientos, para que
gestionen, por ejemplo, los riesgos que determinadas decisiones muy condi-
cionadas culturalmente generan, y puedan elegir; mas también han de tener
las oportunidades.

Se trata de mejorar su salud, la de la poblacion a la que se dirige, desde su
escala de valores; lo que implica reubicar la salud en su cosmovision. El con-
cepto mejora tiene un triple componente. Mejorar puede significar, objetiva-
mente, indices como longevidad, actividad cotidiana funcional, ausencia de
enfermedad, etc.; pero igualmente contiene componentes subjetivos e inter-
subjetivos. El componente subjetivo alude a la vivencia personal, a la sen-
sacién de calidad de vida de la poblacién. Y el componente intersubjetivo
apunta al bienestar social, a un entorno no estigmatizador. Si la salud es un
complejo bio-psico-social y espiritual, la promocién de la salud deberia con-
siderar qué se mejora en los tres ingredientes interrelacionados. Las razones
para vivir dependen tanto de factores organicos como de factores subjetivo-
existenciales o sociales, y todos ellos son determinantes de la salud.

Como vemos en el andlisis de la definicion de promocion de la salud, los
criterios éticos clave para evaluar las politicas de dicha promocién son la
eficacia (cudntas personas logran comportarse de la mejor manera a nivel de
costes/beneficios para la salud) y el grado de autonomia y consentimiento y,
por tanto, conocimiento y voluntariedad con que las personas actuan. Cabe
insistir en que la ética no versa sobre conductas, hacer que la gente haga, a
eso se dedican las técnicas de la sociologia y la psicologia. La ética insiste en
que lo queramos hacer y tengamos razones para ello. Pues bien, a partir de
aquellos dos criterios, nos encontramos con las siguientes tres posibilidades
para enjuiciar las politicas de promocion de la salud. Descartamos una cuar-
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ta, por nefasta, que consistiria en no querer una conducta y que esta sea
ineficiente en términos de costes/beneficios para la salud. Se comete as{ un
doble mal, es impuesto, no cuenta con la voluntad de las personas, y ademas,
ineficiente. Las tres posibilidades son:

a) Una politica puede ser eficiente (todo el mundo la sigue pero no sabe
por qué), lo cual sera saludable, sin embargo, el valor ético desaparece
(por conductismo), con el consiguiente infantilismo, necesidad de
direccion externa o paternalismo. Para llegar a ese nivel de eficiencia
se podrian aceptar la manipulacidn, el engafio o el adoctrinamiento.
En una sociedad que se quiere democratica, donde al menos su autoper-
cepcion se funda en la defensa de los valores de pluralismo y autonomia,
estos medios no serian legitimos. Hay muchas politicas, precisamente
en nombre de la eficiencia, que prefieren el funcionamiento a las
capacidades (Nussbaum, 2007), es decir, que prefieren que la gente
haga lo que tenga que hacer aunque no lo elija. Asi, por ejemplo, no
es lo mismo poder votar y elegir si hacerlo o no (capacidades), que
tener que votar obligatoriamente bajo la amenaza de sanciones.

b) Una politica muy informativa y empoderadora sobre las opciones,
pero no eficiente porque las personas no la siguen, no hacen lo que
saben que es mejor. Esta posibilidad para algunos convertiria en des-
pilfarro los esfuerzos de promocion de la salud. Sin embargo, habria
que analizar a qué se debe esa opcidn: ;no se facilito el acceso y uso?
Pues no basta con saber qué es lo bueno, hay que atender a las posibi-
lidades reales de lograrlo, las consecuencias nefastas de hacerlo en un
determinado contexto, significados culturales, ritos, etc. Por eso la
promocion de la salud debe convertir la mejor opcién en lo mas sen-
cillo y accesible posible.

¢) Una politica que logra que las personas, al entender, acten en cohe-
rencia, lo que significa crear las capacidades para que lleven a cabo,
auténoma y eficientemente, las mejores elecciones en salud porque se
les ha facilitado conocimientos y oportunidades reales.

Sin duda que esta ultima es la mejor opcidn, pero no somos santos (se les
proclama como tal una vez muertos); y requiere mucha confianza en las ins-
tituciones (las cientificas y las politicas en su generacion y transferencias de
conocimientos y oportunidades). Ya sabemos que la confianza publica no
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goza de buena salud; con lo que tendremos que, de forma realista, conformar-
nos con este horizonte al que tender. Se trata, en efecto, de empoderar a la
ciudadania y de facilitarle que la mejor eleccion sea la mas sencilla. Sin embar-
go, habra veces en que, o bien no podemos esperar a que se convenzan las
poblaciones, dado los riesgos inmensos (a si mismos y a terceros) o, en nom-
bre del respeto a la autonomia, las consecuencias econémicas sean excesivas
para la sostenibilidad del sistema de salud. En este tipo de sociedades en las
que nos queremos caracterizar como adultos capaces de tomar decisiones lo
mas auténomamente posible, tenemos que movernos entre cursos interme-
dios de accion y con tiempos prudenciales. Se trata pues de promover politicas
que fomenten la autonomia lo mds que se pueda, es decir, lo menos paterna-
listas posible, combinadas con lo mas eficiente que sea necesario y sostenible.

Politicas de promocion: sobre medios
y estrategias adecuadas

En nombre de la autonomia y la eficiencia, hemos de encontrar la manera de
que las politicas de promocion de la salud sean colaborativas e inclusivas, lo
cual precisa de confianza. Se requiere de imaginacién a la hora de aunar
ambos objetivos: el de convencer con buenas razones (evidencias cientificas,
percepciones subjetivas de bienestar, salud publica, gastos sanitarios razona-
bles, etc.) y con campaiias eficientes y politicas facilitadoras para ser coheren-
tes y hacer lo correcto desde el punto de vista de la salud de todos.

Si las politicas de promocion de la salud tienen por objetivo empoderar,
capacitar en salud a poblaciones e individuos, a la hora de escoger los medios
debemos hacer que la opcién mds saludable sea la mas facil (cercana, barata,
sencilla), y que lo sea para toda la poblacidn, es decir, que su distribuciéon no
genere discriminacion. Poner la escalera mas visible que el ascensor, o la
fruta mas barata y bonita que la bolleria industrial, son medios adecuados
siempre que no sean impositivos ni adoctrinadores. Las estrategias del peque-
flo empujon (nudging) pueden ser complementarias, mas no pueden hacerse
a costa de ahorrar esfuerzos empoderadores, dado que logran el cambio de
hébitos aunque la gente no sabe muy bien porqué (solo se deja llevar), y con
ello el paternalismo no se supera.
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Los medios y estrategias a seguir deben alinearse con ese fin de empoderar, de
crear capacidades. A la hora de evaluar el impacto de esas politicas, hay que
ser conscientes de lo que evaluamos, si la eficiencia o la autonomia ya que, sin
estar renidas, la dimension ética marca la diferencia: la autonomia primero.
De forma que, aunque en un primer momento, mientras generamos la peda-
gogia y creamos capacidades, la eficiencia debe ser introducida, incluso de
un modo paternalista (aunque este deberia ser un paternalismo a superar).
El pequefio empujoén puede ser persuasivo, pero no puede llegar al nivel del
engano o la falta de eleccion: el peligro del totalitarismo, en nombre de la
salud, es otro riesgo a evitar. Las estrategias de la manipulacién y el engafio,
aunque pudieran ser eficaces, socavan la confianza en las instituciones, infan-
tilizan a la poblacién y corroen la democracia. La coercién de multas y san-
ciones deben dejar claras las reglas y medir la proporcionalidad e idoneidad.

La mezcla de criterios es signo de comprension de la complejidad y de los
riesgos a ponderar. Es razonable que algunas politicas sean coercitivas, con
sancion legal y fuerte presion, dado el mal inmenso que pueden generar
(ponerse casco, usar el cinturén de seguridad en los coches, etc.), y en otras
hay que discutir si vale la pena mantener la confianza en las instituciones
publicas y lograr que voluntariamente la poblaciéon quiera hacer lo correcto
(por ejemplo, las vacunas) antes que imponerlo con sanciones.

Los extremos son viciosos: por un lado, en el extremo del exceso, estan el
adoctrinamiento, la tirania de la salud, la estigmatizacion de formas de vida
que no consideran la salud como el valor fundamental. Por otro lado, en el
extremo del defecto, se hallan el abandono, la indiferencia, el dejar a su suer-
te a personas cuyas condiciones les impiden la igualdad de oportunidades
que se da por supuesta. Entre los extremos, para cada politica se deben razo-
nar los motivos por los cuales nos parece que es la mejor posible en cada
momento y para cada poblacion.

Como han de ser politicas justas, universalistas e inclusivas, no deberian
desconsiderar que la cultura del esfuerzo es cultura, es decir, que se transmi-
te y aprende. Es importante tener esto en cuenta a la hora de disenar las
politicas, puesto que los puntos de partida no son iguales en nuestras socie-
dades desiguales y plurales. Los factores sociales determinantes de la salud (el
codigo postal puede ser mds determinante que el genético) generan victimi-
zacion cuando los barrios mds pobres son los menos longevos y los que
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peores habitos de salud tienen y ello por falta de recursos para saber lo que
es sano y poder acceder. Entre esos recursos estan los econdémicos (por eso
hay que gravar los productos con aztcar y no los light) pero también estin
los culturales y experienciales.

Las politicas no deben ser homogéneas, desde un malentendido que combate
la desigualdad imponiendo uniformidad; por ello deben ser politicas diver-
sas, adecuadas a los entornos y sus peculiaridades e historias. Para esto es
importante que en la planificacion de esas politicas participen representantes
de la poblacidn, tanto en el disefio de las campaias como de la pedagogia y
los supuestos que se deberian conocer para abandonar prejuicios y cambiar
hébitos, para empoderar y obrar en coherencia. En ese sentido es pertinente
recordar la propuesta de S. Benhabib y su universalismo interactivo; se trata
de hacer politicas universales desde el ser humano (el otro genérico digno,
cualquier persona sin discriminacion) pero en interacciéon con él, no desco-
locandolo, desplazandolo, sino aceptandolo en su situacion, circunstancias y
creencias (el otro concreto) (Benhabib, 2006).

Criterios éticos para evaluar impactos

Proponemos a continuacién diez criterios a modo de pautas que podrian
servir para discernir aquellas politicas que sean mejores para la promocion
de la salud desde la perspectiva ética:

1. Centralidad de los vulnerables: siguiendo el clasico primum non noce-
re hipocrético, cada politica deberia mejorar la situacién de los que
estan mal. El cdlculo de los impactos no deberia hacerse midiendo el
mayor numero de aventajados, sino evitando aumentar el mal de los
que estdn peor ni generarles mayores o nuevos males. Si bien, el uti-
litarismo, en politicas de salud publica, es importante, la ampliacién
del nimero de personas que deben beneficiarse es un factor clave, no
puede ser a costa de cargar siempre sobre los mismos los efectos
colaterales.

2. Responsabilidad proporcional al poder: cabe presionar mas a los mas
tuertes. Los lobbies (industrias, grupos ideoldgicos varios) deben asu-
mir mas responsabilidad en el reparto de cargas, porque suelen ser los
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que mads se benefician. En este punto, cabe detenerse en la cuestion de
los conflictos de intereses. A este respecto es oportuno distinguir entre:
1) intereses, 2) su declaracion, 3) el conflicto de intereses y 4) su ges-
tion. Todos tenemos intereses, y es altamente probable que entren en
conflicto, al tener cada uno de nosotros varios y estar entre muchas
otras personas (inter-esse) que también tienen intereses. Hay un deber
de declarar aquellos intereses que, segun qué politica esté en juego,
pongan el interés primario de aquella politica, el fin principal, en ries-
go de suplantacién por otros intereses no prioritarios para la causa de
aquella politica. La declaracién de intereses es un requisito previo
para gestionar los fines en juego. Una vez declarados aquellos intere-
ses secundarios respecto del fin primario y que podrian poner en
peligro la correcta deliberacién de la politica que nos proponemos,
podremos gestionar el conflicto. Para gestionarlos, los conflictos tie-
nen que aflorar (ni se esconde ni se margina sin mas al que lo tiene y
lo declara); y para que afloren necesitamos un clima de confianza.

Deferencia a la diferencia: una sociedad moralmente plural, dinamica
y acelerada, debe combatir las desigualdades sin imponer un modelo
de vida. Habra que saber qué tipos de vida se pueden respetar y en qué
grado, aunque no sea lo dptimo, si las personas o las poblaciones tie-
nen motivos para mantener habitos de vida que consideran identita-
rios o mas valiosos que la salud. Ahora bien, se trata de que lo hagan
desde el conocimiento y con el impacto lo menos gravoso posible para
el resto de conciudadanos. No se pueden mantener vicios privados a
cargo del erario publico, pero hay que saber (recordemos lo afirmado
sobre la cultura del esfuerzo), hasta qué punto un vicio es realmente
fruto de una eleccién, o un determinante social por falta de ejempla-
ridad, de referentes o de simple alternativa. En efecto, a veces alguien
consigue salir del gueto, mas no siempre logra que el gueto salga de
uno si le faltaron las politicas de reconocimiento y distribucién que
danan o impiden los recursos morales fundamentales en la forja de un
proceso de autonomia personal y/o comunitario (Honneth, 1997).

Responsabilidades colectivas: con frecuencia se piensan las politicas de
promocion de la salud en clave individual y mas o menos racional.
Desde el punto de vista ético, tal apelacion al individuo, a su razén y
a la posibilidad de universalizar, nos parece irrenunciable. Ahora

Etica y promocion de la salud. Libertad-paternalismo

bien, somos animales sensibles y politicos, aparte de seres reflexivos y
auténomos; por eso es importante atender a los factores sociales y a
las estructuras cotidianas de una determinada poblacidn, sin caer en
estigmas y topicos homogeneizadores. Se trata entonces politicamen-
te de remover obstaculos y de no cargarlo todo sobre el individuo y
sus recursos o voluntad, en tanto que hay determinantes sociales que
lo superan. Por eso el combate contra la violencia estructural forma
parte de las buenas politicas preventivas. De ese modo, por ejemplo,
no hay que atender solo la caries en el sistema ptiblico de salud, hace
falta asimismo cambiar la cultura de algunos padres en cuyos habitos
cotidianos no esta lavarse los dientes; o tampoco son conscientes de la
mala salud bucodental que tienen determinadas compensaciones que
usan con sus hijos, como son los excesos de azticares, con formatos
muy atractivos para los nifios, o con sabores irresistibles al lado de
una simple manzana (por cierto, en exceso asociada histéricamente,
en cuentos y relatos, a envenenamientos y pecados originales).
Informacién clara en la transferencia del conocimiento: si la informa-
cién no es clara, no es buena y no logra empoderar. Hay que ser vera-
ces y corroborar la informaciéon que se da con evidencias; asumiendo
asimismo, con sinceridad y humildad, la falta de evidencias y los
riesgos de no tomar una determinada decision. Y explicar todo eso de
forma clara, concisa, correcta y lo mas completa posible. Como es
complejo, el reto radica en lograr el equilibrio. En los procesos infor-
mativos es clave encontrar el punto medio entre la infoxicacion (exce-
so de informacion), con la complacencia de que uno se ha explicado
muy bien, y el extremo de la simplificacion («esto es mas saludable
y con ello te lo he dicho todo»). Hace falta atender a lo que dicen y
sienten los colectivos de personas a las que se dirigen las politicas
y campanas, para descubrir con ellos la mejor forma de transferir el
conocimiento en salud.

Participacion inclusiva: a la hora de disefar las politicas es importante
incluir en el proceso a las personas a quienes se dirigen. Esto es fun-
damental para lograr el universalismo interactivo al que aludiamos
antes; es un modo mas seguro de aumentar capacidades y eficacias en
los cambios de habitos. Esa interaccion apunta a una especie de con-
sentimiento informado dirigido a obtener conocimiento sobre los
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supuestos culturales, o las consecuencias que se generaran en un deter-
minado colectivo con ciertas politicas. Se facilita asi el permiso para,
con cautela, ganarse la confianza del que entra humildemente con una
buena nueva sobre salud. Y esto en la época de las fake news y el des-
crédito de algunas instituciones, es especialmente relevante. Hoy ya
no basta con decir que somos una agencia publica, o estatal, o sin afan
de lucro. Hay que presentar las consignas, dejarse interpelar, e ir a
conocer a quienes queremos mejorar su salud. Recordemos que siem-
pre es la suya, es decir, desde su cosmovision, creencias, valores (las
ideas se tienen, en las creencias se esta). Muchas politicas vienen car-
gadas de razones e ideas, buenas quizas, aunque sin embargo, no
generan cultura porque no van a las creencias e idiosincrasias.

7. Incentivos econdmicos y fiscales: hay que promover que la gente encuen-
tre mas facil la opcién mas saludable; y mas facil significa, con fre-
cuencia, mds barata, cercana y todo cuanto la pueda hacer amigable.
Tales incentivos fiscales y econdmicos tanto se pueden dirigir a per-
sonas como a empresas, asociaciones, etc.

8. Eficiencia y eficacia: hay que considerar la proporcionalidad de los
recursos, el tiempo disponible y la realidad de la que se parte. La eva-
luacion tiene que ver con la eficiencia utilitarista, es decir, el numero
de personas que cambian de hdbitos para mejorar su salud; pero ello
lo debe hacer sin generar estereotipos o estigmatizaciones ni proble-
mas de autoestima, de ansiedad o hipocondria.

9. Evaluacién de las politicas: se trata de medir los impactos sobre lo
logrado con las politicas, es decir, las estrategias para promover y
capacitar el proceso de tomar mejores decisiones. Para ello al menos
deben usarse cuatro criterios: la autonomia, si aumenté capacidades
de eleccién y conocimientos; la equidad, si repartié los riesgos y bene-
ficios proporcionalmente; no dafiar, ni culpabilizar ni estigmatizar; y
el nimero de personas beneficiadas por la utilidad.

10. Transparencia como rendimiento puiblico de cuentas: las econdmicas,
las procesales de como se armo y funciond, y de los impactos y sus
evaluaciones (gestion de conflictos de intereses incluidos).

Desde un punto de vista ético, las politicas de promocion de la salud precisan
principios genéricos que, cual faros, iluminen nuestras intuiciones de lo que
es correcto en cada caso. Mas para que sean politicas eficaces, adecuadas y
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pertinentes a los contextos concretos, también requieren de cuidados y
narrativas, de estar ahi y escuchar lo que les pasa a las personas, sus vivencias
e historias. Y quienes deben proponerlas y llevarlas a cabo deben ser politicos
y profesionales formados como servidores publicos con los hébitos o dispo-
siciones del caracter de la humildad, la autocontencién, la credibilidad, la
compasion y el coraje, entre otras.

Como somos humanos y no podemos dejar de estar condicionados (es de
naturaleza humana), nuestras circunstancias de falibilidad y finitud también
tocan a la ciencia, lo que obliga a explicar mas y mejor qué riesgos estamos
dispuestos a asumir prudentemente, qué evidencias tenemos, qué incerti-
dumbres y qué errores se han cometido y de los cuales hay que rendir cuen-
tas, pedir disculpas y aprender. La gestion de la confianza en las instituciones
de salud y todas las profesiones a ellas asociadas inevitablemente van a come-
ter errores, por mucha prudencia que pongan: porque nunca lo sabremos
todo, ni siquiera lo que hay que saber siempre lo sabemos justo a tiempo.

En definitiva, hemos visto que la salud se imbrica en las escalas de valores
variadas y dindmicas de las sociedades moralmente plurales: colaboracion,
confianza e inclusion son objetivos del proceso para mejorar y controlar la
salud de personas y poblaciones. La salud es la condicién de posibilidad de
la vida buena, pero no es toda ella. Las politicas ptblicas dependen en su
eficacia ética del nivel de confianza que las instituciones y organizaciones
sean capaces de generar y mantener en la ciudadania. Esa confianza requiere,
por parte de las organizaciones e instituciones, transparencia en los procesos
y agentes de toma de decisiones. No basta con apelar a la salud, hay que
demostrar la interpretacion que se hace de ella, los riesgos que se barajan y
los argumentos que se priorizan.

Con las politicas de promocion de la salud se trata de transferir conocimientos
sobre habitos y formas de vida mas saludables, creando capacidades. Si lo que
estd en juego es muy valioso y el riesgo de dejarlo a la autonomia muy grande,
vale la pena hacer uso de cuantas medidas disuasorias y de miedo hagan falta
para lograr la promocion de la salud. Pero esa debiera ser la excepcion, no la
norma; la cultura del miedo no es la mas deseable, ni la biopolitica ni el bio-
poder. La cultura de la confianza consiste en la transparencia sobre el porqué
de las politicas: quien tiene un porqué soporta casi cualquier como (Nietzsche,
2012). Para que ese porqué sea convincente tiene que tocar, conmover y
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mover, por eso algunas campafas usaran medidas impactantes. Pero las razo-
nes siempre seran mejores consejeras que las prisas y las emociones.
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Introduccion

En la tematica del seminario que justifica la presente publicacidn, el contexto
de los menores de edad cobra especial relevancia por la dificultad que supone
a menudo la ponderacidn precisamente entre paternalismo y autonomia, y
mas aun cuando hablamos de menores en etapas de maduracion y con posi-
ble opinién o criterio propio.

El balance entre el deber protector de los progenitores o tutores legales y el
respeto también a la autonomia creciente del menor, al que debemos acom-
paiar en su proceso de maduracion, no es ficil. Si a ello le anadimos situa-
ciones de compromiso para su salud, habitos de vida no aconsejables y con-
ductas de riesgo, o situaciones agudas por algun proceso, en las que los pro-
fesionales de la salud tienen también un papel muy destacado, se dibuja un
escenario a veces complejo en el que la reflexion ética resulta imprescindible,
evitando ser esclavos del marco juridico siempre interpretable.

Por otro lado, debemos admitir la falta de madurez social en los temas de
salud de los menores, que da lugar a una paraddjica realidad: por un lado, la
sociedad en general ha dado un altisimo grado de permisividad a los jovenes
y adolescentes, en el contexto ludico y social aceptando la autogestion de su
propia vida sin apenas control ni supervision y, por otro, reclama o reivindi-
ca un ambito de intervencién maximo y estrictamente paternalista respecto
a ellos, en cuanto estos contactan con el sistema sanitario, hasta el punto de
no aceptar que puedan decidir por si mismos ante ciertas situaciones de su
esfera mds intima y personal (por ejemplo, la salud sexual y reproductiva) y
por tanto negandoles el derecho a su propia autodeterminacién como indi-
viduos en formacion y desarrollo. No nos damos cuenta de que dénde estd
fallando la sociedad es en el empobrecimiento de valores y en cierta «dimi-
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sion» de las responsabilidades familiares, exigiendo, en cambio, a otros colec-
tivos profesionales (sanitarios, pedagogos, etc.), actitudes que van mas alla de
su ambito de responsabilidad profesional.

Quizas sea esta misma dificultad la que ha impulsado al legislador espafiol a
desarrollar una amplia normativa que afecta al menor de edad, a sus derechos y
a su proteccion. Aun asi, esa normativa no es homogénea dado que se ha ido
desarrollando y modificando a lo largo de décadas, y los criterios que maneja
son distintos, generando a veces mayor dificultad. Ya no partimos de que la
«mayoria de edad civil» es el punto de inflexién a partir del cual el menor se
convierte en adulto para todo, sino que por debajo de los 18 afos se regulan
diferentes dinteles de edad para legitimar al menor en la toma de decisiones, que
ademas han ido variando en el tiempo y, recientemente, se experimenta una
clara involucién (por ejemplo, hasta 2015 la edad para mantener relaciones
sexuales consentidas eran los 13 afos, actualmente es a los 16; hasta 2016 se
podia contraer matrimonio con dispensa judicial a los 14 afios, ahora es a los 16,
o para gestionar los datos personales son suficientes 14 afos, segun normativa
de proteccién de datos, pero para interrumpir un embarazo se vuelven a exigir
los 18 anos).

A pesar de esta dispersion normativa, cabe hacer una distincion esencial en
cuanto a la toma decisiones sobre los menores distinguiendo las situaciones de:

= por un lado, aquellos a los que consideramos «no maduros» para
poder ser protagonistas de sus propias decisiones (recién nacidos,
ninos de corta edad, menores con discapacidades intelectuales o cog-
nitivas severas, adolescentes sin madurez suficiente), en cuyo caso la
propia norma nos deriva al concepto de las «decisiones subrogadas»
delegando en los padres o tutores legales;

= por otro lado, aquellos a los que consideramos menores «maduros» a
quienes damos legitimidad para asumir sus propias decisiones en lo
que les afecta.

Por tanto, el elemento clave para saber si debemos optar por decision subro-
gada de terceros, o bien por decisién del menor, en los casos de duda -habi-
tualmente en el contexto del adolescente entre 12 y 18 afos-, serd la valora-
cion de su grado de madurez.
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El concepto «menor maduro»' en cuanto a persona con cierto desarrollo cog-
nitivo y emocional que le hace competente para participar en un proceso de
toma de decisiones, ha tomado especial relevancia en Espafia a raiz de las
ultimas leyes en materia de derechos de los pacientes, que reconocen su pro-
tagonismo en el ambito clinico.

Sin embargo, antes de analizar el marco juridico que legitima esta nueva
realidad, el primer concepto a precisar es el de «competencia» frente al de
«capacidad». En el contexto clinico debemos hablar de competencia ya que
la capacidad es un término legal. Persona competente es aquella que tiene la
madurez psicoldgica y cognitiva para apreciar su situacion (por ejemplo, en
caso de enfermedad), comprender la informacion relevante sobre la eleccion
o decision a tomar, ponderando riesgos y beneficios y comunicar su elec-
cion.? En este sentido, competencia es el equivalente al término capacity en
inglés, y de ahi a veces surge la confusion al espaiiol y su incorrecta aplica-
cién. Por «capacidad» entendemos el reconocimiento de la plena madurez
legal de la persona para obrar de forma vinculante en derecho (ejercer dere-
chos y contraer obligaciones...) en inglés equivalente al término competency,
y que segun la legislacion espaiola se adquiere a los 18 afos, salvo excepcio-
nes que la propia normativa prevé en distintos textos. Toda persona tiene
«capacidad juridica» por el simple hecho de ser persona, titular de derechos
y obligaciones, pero no adquiere plena «capacidad de obrar» (para ejercer
esos derechos y obligaciones con reconocimiento legal) hasta que alcanza la
mayoria de edad. Por ello, a menudo también en textos bioéticos, se utiliza el
concepto «capacidad de hecho» como asimilable a la «competencia», pero
afladiendo mayor confusion a los términos.

Precisamente, teniendo en cuenta esta importante distincion, considero que en
el contexto clinico deberfamos dejar de utilizar el término «capacidad», salvo
que realmente estemos haciendo referencia a sujetos incapacitados legalmente
por sentencia judicial y sometidos a un régimen de tutela o curatela,® y hablar
siempre de paciente que es 0 no es competente. Este criterio seria ttil tanto
para el paciente menor como para el adulto cuando, segin su contexto, pueda
no estar en condiciones de tomar decisiones. Sin embargo, este criterio no es el
que sigue el legislador espaol pues en las leyes sobre la materia utiliza indistin-
tamente los dos conceptos, sin una correcta distincion en uno y otro caso,
equiparandose en este sentido al lenguaje mas comun que confunde ambos
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términos, de modo que muchas veces hablamos de «persona capaz» o de «capa-
cidad para tomar decisiones» cuando realmente nos referimos a la competencia
de la persona, en cuanto a estado cognitivo en un momento determinado.

Por otro lado, es esencial también destacar la idea de que la competencia de
la persona no es algo rigido ni de «todo o nada», sino que es variable y puede
fluctuar en el tiempo y segin el contexto. Asi, una persona puede ser plena-
mente competente en un momento dado y un rato mas tarde haber perdido
esa competencia de modo que alguien debe decidir por él.

Ademas, desde un punto de vista biografico, cabe poner de relieve que se
trata de un elemento de desarrollo evolutivo, que va adquiriéndose con la
madurez psicoldgica y cognitiva, y que puede y debe graduarse en funcion de
la decision a tomar y del alcance y magnitud de sus consecuencias.

Grandes teorias de la psicologia evolutiva de Piaget! y posteriormente desa-
rrolladas por Kohlberg® describen las distintas etapas en la configuraciéon de
la madurez moral de la persona, situdndola en tres (pre-convencional, con-
vencional y postconvencional). La mayoria de los estudios realizados por
estos autores demuestran que la mayor parte de los adolescentes alcanzan su
madurez moral entre los 12 y los 15 afos. Estos datos han resultado esencia-
les para configurar la teoria del «menor maduro» que, de forma coherente,
recogen distintos textos juridicos, reconociendo al menor legitimidad para la
toma de decisiones en muchas facetas de su vida.

Trasladando esta formulacion al contexto clinico, tenemos algunos referen-
tes que nos ayudan a ubicar el abanico de opciones. Uno de ellos es James
Drane y su Escala M6vil de la Competencia® que establece los parametros
para delimitar tres niveles de competencia. El primero de ellos seria el que
incluye al nifio mayor de 12 afios como competente para tomar decisiones
tales como aceptar un tratamiento eficaz con escasos riesgos, altos beneficios
y alternativas limitadas, y también competente para rechazar un tratamiento
altamente ineficaz. Como criterio general que se desprende de dicha escala es
que a mayor riesgo y menor beneficio respecto a la decisiéon a tomar, mayor
exigencia de competencia en el paciente y viceversa. Consecuentemente, hay
un gran nimero de decisiones en el ambito sanitario para las que un menor
puede considerarse suficientemente competente, evitando recurrir a la deci-
sién subrogada en los padres o tutores.
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Claramente, pues, la madurez que podriamos equiparar a la competencia
para la toma de decisiones, es un proceso dindmico, evolutivo e individual.
No es un hito que se alcance de forma espontanea al llegar a una determina-
da edad bioldgica sino que alcanzarla mds pronto o mas tarde dependera
también de factores multiples y complejos. La madurez/competencia, com-
porta el desarrollo de diferentes capacidades cognitivas, emocionales y ético-
morales, que precisan de un entorno familiar, cultural y social que favorez-
can su desarrollo.

Ademas, tal como nos describe Drane, el nivel de competencia a exigir en
una decisiéon dependera mucho del tipo de decision a tomar, del contexto
en el que deba tomarse y de los factores condicionantes que afecten a la per-
sona. A mayor gravedad de la decision y sus consecuencias mayor exigencia
de competencia deberemos tener. Necesariamente, pues, deben tenerse en
cuenta los factores contextuales que pueden afectar a un menor:

m Factores personales como el estado emocional (miedo, ansiedad),
dolor, farmacos que puedan alterar su estado cognitivo, experiencia
vital de enfermedades de larga evolucion, etc.

m Factores familiares y culturales como el tipo de soporte emocional que
pueda tener, la influencia de la cultura del entorno, etc.

m Factores situacionales que puedan condicionar (servicios de urgen-
cias, relacion con el profesional esporadica o al contrario, continuada
y de confianza, etc.).

Asi, en la toma de decisiones ante un «menor maduro» habra que ponderar
todos estos elementos y concluir si ese «<menor maduro» puede o no tomar
una determinada decision por si solo o requiere del apoyo e incluso sustitu-
cién de sus padres o representantes legales.

Aun asi, todo menor necesita un acompafiamiento en este proceso de madu-
racién y en este sentido, es deber de los padres y también de los profesionales
que en un momento dado tienen la responsabilidad sobre su salud, ayudarle
en esta «capacitacion» y empoderarle. ;Cémo? Involucrandole en la toma de
decisiones, dandole la informacién adecuada a sus posibilidades de com-
prension, pidiéndole opinién, razonando con él pros y contras de las decisio-
nes a tomar, haciéndole tomar conciencia de su mejor beneficio... todo ello
podria resumirse en cuatro fases:’”
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Toma de decisiones en menores

Valorar los factores
contextuales y

Valorar
la gravedad de
la decision

Valorar
la madurez

situacionales

Decision
compartida
o parental

Decision
del menor

Promover la autonomia del menor en el ambito sanitario

NO quiere decir: SI quiere decir:

Ayudarlos a decidir y promover

Dejarlos desamparados e

Procurar, en su beneficio,
Olvidarse de los padres que los menores compartan
la situacién con los padres

Negarse a ayudarlos Estar siempre disponibles a prestar
si opinan lo contrario nuestra ayuda profesional

75



Paternalismo y libertades individuales en salud en el caso de
los menores y las personas con trastorno mental grave

Informar al menor.

Escucharle.

Incluir sus opiniones en la toma de decisiones.

Considerar al menor competente como decisor principal, si corres-
ponde.

L e

Evolucion de los derechos del paciente y
reconocimiento del «menor maduro»®

A fin de entender el contexto juridico actual en cuanto al «menor maduro»,
es necesario analizar brevemente cual ha sido la evolucién en las ultimas
décadas del reconocimiento de los derechos de los pacientes.

En Espaiia, después de la transiciéon democratica que culmina con la promul-
gacion de la Constitucion Espafiola de 1978 y que reconoce como derecho
basico el Derecho de los ciudadanos a la proteccion de la salud (art. 43), se
inicia un proceso de reconocimiento de derechos, formulado inicialmente
como la Carta de Derechos de los Pacientes (INSALUD, 1984). Un tiempo
después, en el aflo 1986 se promulga la Ley General de Sanidad (LGS),” donde
por primera vez se recoge con rango de ley un listado de derechos de los
pacientes (art. 10 y 11) y se introduce la obligatoriedad del Consentimiento
Informado (CI).

Después de muchos afos de vigencia de la Ley General de Sanidad de 1986,
Espafia firmé en 1997 el Convenio Europeo sobre Biomedicina y Derechos
Humanos," un documento elaborado bajo el auspicio del Consejo de Europa
y que recoge distintas formulaciones novedosas en materia de derechos de
los pacientes tales como la consideracion del menor maduro en la toma
de decisiones, en funcién de su desarrollo.

Tres afios mas tarde, y bajo los criterios que recogia el Convenio Europeo ya
aprobado y en vigor, el Parlament de Catalunya, haciendo uso de sus compe-
tencias en materia de sanidad, elabordé y promulgé la Ley 21/2000 sobre el
derecho a la informacidn, autonomia de los pacientes y documentacion
clinica," siendo la primera de las Comunidades Auténomas (CC.AA.) del
territorio espafiol que recogia en una norma con rango de ley un desarrollo
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mas detallado y concreto de todo aquello referente al derecho a la informa-
cion, ejercicio de la autonomia de los pacientes y, entre otros conceptos, el de
«menor maduro». Tiempo mds tarde el Parlamento espaiol propone seguir
el modelo de la ley catalana y se elabora en la misma linea la Ley 41/2002
sobre autonomia del paciente, informacién y documentacion clinica'? apro-
bandose con rango de «ley basica». A fecha de hoy, la préctica totalidad de las
CC.AA. en Espaia tienen legislacion propia sobre el tema y en términos muy
similares.

En cualquier caso, la importancia de la Ley basica 41/2002 para el tema que
nos ocupa es que se hace eco de la prevision recogida en el Convenio Europeo
y establece en su art. 9 lo que ha venido a llamarse «mayoria de edad sanita-
ria», dando legitimidad a la figura del «menor maduro» en el ejercicio de los
derechos de informacién y decision en el contexto sanitario.

Marco juridico actual en Espana

El analisis del marco juridico espafiol respecto al reconocimiento del «menor
maduro» como sujeto de derechos en el ambito sanitario pasa por revisar
otras normas de caracter mas general, antes de entrar al detalle de lo previsto
en la Ley 41/2002 ya referida. Asi, en primer lugar debemos recurrir al
Codigo Civil (CC), en cuanto que es la norma civil basica que regula la figu-
ra de la familia y las instituciones de la «patria potestad» y la tutela como
complementos de capacidad de los menores. En este sentido, el CC establece
la mayoria de edad a los 18 afios o por emancipacién —procedimiento que
debe hacerse ante notario o con la mediacion de la autoridad judicial y con
preceptiva inscripcion en el Registro Civil-. La patria potestad otorga a los
padres la representacion legal de sus hijos menores no emancipados (art. 162).
Sin embargo, también este criterio general tiene excepciones, de modo que se
exceptuan de tal representacion:

= Los actos relativos a derechos de la personalidad u otros que el hijo,
de acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madurez, pueda
realizar por si mismo.

= Aquellos en los que exista conflicto de intereses entre los padres y el
menor, que deberan ser sometidos a decisién judicial. Si sobre una
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cuestion hubiese discrepancia entre padre y madre con interés opues-
to de uno de ellos respecto al hijo, prevalecera el criterio del progeni-
tor que coincida con el mayor interés del menor.

En el contexto, pues, del Cédigo Civil, cabe interpretar que las decisiones en
salud son actos relativos a derechos de la personalidad, y como tales no nece-
sariamente requieren la representaciéon de los padres o tutores si se dan
condiciones de madurez suficientes. En este sentido, la patria potestad no es
un ambito de dominio absoluto de los padres sobre sus hijos sino que tam-
bién tiene limitaciones cuando puedan confrontarse con los derechos de ese
hijo, mas aun si son derechos personalisimos.”® Es interesante revisar el cri-
terio del Tribunal Constitucional en cuanto a su interpretacion de la toma de
decisiones en salud como una manifestacion del derecho a la integridad
fisica, proclamado por el art. 15 de la Constitucién Espafiola como derecho
fundamental.*

Mas alld del Cddigo Civil, debemos revisar también la Ley 1/1996 de 5 de
enero, de Proteccion Juridica del Menor," pues contiene interesantes pre-
ceptos. En su art. 2 dispone que: «Las limitaciones a la capacidad de obrar de
los menores se interpretardn de forma restrictiva»; en su art. 4 «Los menores
tienen derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia ima-
gen. Este derecho comprenderd también la inviolabilidad de domicilio familiar
y la correspondencia, asi como el secreto de las comunicaciones»; en su art. 5.1
dispone que: «Los menores tienen derecho a buscar, recibir y utilizar la infor-
macién adecuada a su desarrollo» (debemos entender que esta incluye tam-
bién la informacién sanitaria)... «Los padres o tutores y los poderes piiblicos
respetardn estos derechos y les protegerdn ante posibles ataques de terceros».

En el ambito ya mas especifico de los derechos en salud, debemos recurrir al
redactado de la Ley 41/2002, que es la que ha dado carta de naturaleza a la
figura del «menor maduro» de una forma decisiva. Sin embargo, de su redac-
tado inicial al actual, se ha producido un retroceso notable con la modifica-
cion introducida por la Ley 26/2015, de 28 de julio, de modificacion del sis-
tema de proteccidén a la infancia y a la adolescencia (BOE num. 180 -
29.07.2015), que introduce cambios en el texto del art. 9.

Reproducimos dicho articulo en el redactado actual en sus distintos aparta-
dos, dada su relevancia:
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Version original del art. 9, apartados 3,4 y b:

3. Se otorgard el consentimiento por representacion en los siguientes supues-
tos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico
responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse
cargo de su situacion. Si el paciente carece de representante legal, el consentimien-
to lo prestardn las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocional-
mente de comprender el alcance de la intervencién. En este caso, el consenti-
miento lo dard el representante legal del menor después de haber escuchado su
opinioén si tiene doce afios cumplidos. Cuando se trate de menores no incapa-
ces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afios cumplidos, no
cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin embargo, en caso de
actuacion de grave riesgo, segiin el criterio del facultativo, los padres serdn
informados y su opinion serd tenida en cuenta para la toma de la decision
correspondiente.

4. La interrupcién voluntaria del embarazo, la prdctica de ensayos clinicos y la
prdctica de técnicas de reproduccion humana asistida se rigen por lo establecido
con cardcter general sobre la mayoria de edad y por las disposiciones especiales
de aplicacion.

5. La prestacién del consentimiento por representacion serd adecuada a las
circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siem-
pre en favor del paciente y con respeto a su dignidad personal. El paciente
participard en la medida de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del
proceso sanitario.

Redactado actual del art. 9.3 a 9.6 (tras la reforma
de 2015):

3. Se otorgard el consentimiento por representacion en los siguientes supues-
tos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico
responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse
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cargo de su situacion. Si el paciente carece de representante legal, el consenti-
miento lo prestardn las personas vinculadas a él por razones familiares o de
hecho.

b) Cuando el paciente tenga la capacidad modificada judicialmente y asi cons-
te en la sentencia.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocional-
mente de comprender el alcance de la intervencion. En este caso, el consenti-
miento lo dard el representante legal del menor, después de haber escuchado su
opinion, conforme a lo dispuesto en el articulo 9 de la Ley Orgdnica 1/1996, de
15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor.

4. Cuando se trate de menores emancipados o mayores de 16 afios que no se
encuentren en los supuestos b) y c) del apartado anterior, no cabe prestar el
consentimiento por representacion.

No obstante lo dispuesto en el pdrrafo anterior, cuando se trate de una actua-
cién de grave riesgo para la vida o salud del menor, segiin el criterio del
facultativo, el consentimiento lo prestard el representante legal del menor, una
vez oida y tenida en cuenta la opinién del mismo.

5. La prdctica de ensayos clinicos y la prdctica de técnicas de reproduccion
humana asistida se rigen por lo establecido con cardcter general sobre la mayo-
ria de edad y por las disposiciones especiales de aplicacién.

Para la interrupcion voluntaria del embarazo de menores de edad o personas
con capacidad modificada judicialmente serd preciso, ademds de su manifesta-
cion de voluntad, el consentimiento expreso de sus representantes legales. En
este caso, los conflictos que surjan en cuanto a la prestacion del consentimiento
por parte de los representantes legales, se resolverdn de conformidad con lo
dispuesto en el Cédigo Civil.

6. En los casos en los que el consentimiento haya de otorgarlo el representante
legal o las personas vinculadas por razones familiares o de hecho en cualquiera
de los supuestos descritos en los apartados 3 a 5, la decisién deberd adoptarse
atendiendo siempre al mayor beneficio para la vida o salud del paciente. Aque-
llas decisiones que sean contrarias a dichos intereses deberdn ponerse en cono-
cimiento de la autoridad judicial, directamente o a través del Ministerio Fiscal,
para que adopte la resolucion correspondiente, salvo que, por razones de urgen-
cia, no fuera posible recabar la autorizacion judicial, en cuyo caso los profesio-
nales sanitarios adoptardn las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o
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salud del paciente, amparados por las causas de justificacion de cumplimiento
de un deber y de estado de necesidad.

7. La prestacion del consentimiento por representacion serd adecuada a las
circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siem-
pre en favor del paciente y con respeto a su dignidad personal. El paciente
participard en la medida de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del
proceso sanitario. Si el paciente es una persona con discapacidad, se le ofrecerdn
las medidas de apoyo pertinentes, incluida la informacién en formatos adecua-
dos, siguiendo las reglas marcadas por el principio del disefio para todos de
manera que resulten accesibles y comprensibles a las personas con discapaci-
dad, para favorecer que pueda prestar por si mismo su consentimiento.

Claramente, la modificacion legal supone una involucién en la consideracion
del menor maduro como decisor principal ya que en su apartado 3 recoge
una prevision en caso de supuesta gravedad, para la que somete una vez mas
la decisién a los progenitores, dejandolo ademas a la interpretacion arbitraria
del profesional. Asi, a un menor de 16 o 17 afios, no se le permitira decidir
por si mismo sino que se trasladara la decisidn a sus padres, siempre que se
valore como «grave» para su salud la situacién en la que se encuentre. Un
criterio poco favorable a promover la autonomia del menor ya que, en una
aplicacion maximalista, supondria en la practica tanto como volver a la situa-
cién anterior a la Ley 41/2002 en que toda decision del menor de 18 afios se
sometia a sus representantes legales.

Es obvio que existe un peligro de que se aplique como norma lo que debe ser
la excepcién de «riesgo grave», especialmente en profesionales que viven la
relacién con el menor como una posible amenaza por parte de los progeni-
tores y que para evitarse problemas todo lo consideren «grave» y excluyan al
menor de las decisiones con cardcter general. Pero esta aplicacion seria ética-
mente inaceptable y juridicamente discutible.

No debemos caer en el «panico juridico» que a menudo genera una modifi-
cacion de retroceso en los derechos ya que la norma siempre debe interpre-
tarse. Asi, en una interpretacion sistematica de toda la normativa referente al
menor, no solo la 41/2002, y en especial también la normativa autonémica
sobre derechos del paciente que recoge la franja entre los 12 y los 16 afios y
que implica tomarle en consideracion tanto mds cuanto mayor sea su nivel
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de madurez, podemos mantener como criterios de aplicacion practica reco-
mendables a los profesionales los siguientes:
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a)

b)

<)

El menor de 12 aios, a priori, sera considerado como no competente
desde el punto de vista de la toma de decisiones procediendo la deci-
sion subrogada de sus padres o tutores. Sin embargo, debera ser infor-
mado de forma adecuada a su desarrollo, si fuera factible, incorporan-
dole en la medida de lo posible en el proceso terapéutico, buscando
siempre su maxima implicacion.

El mayor de 12 afios y menor de 16 debera ser siempre informado en
funcién de su grado de madurez, y escuchada su opinién frente a la
decision a tomar, prevaleciendo su opcién personal si consideramos
que tiene competencia suficiente para comprender intelectual y emo-
cionalmente el alcance de tal decision. Si bien la ley no se expresa de
forma tan meridiana, la interpretacion de su redactado permite llegar
a esta conclusion, dejando en manos del profesional la dificil respon-
sabilidad de valorar en cada caso, atendiendo al contexto especifico, la
madurez de ese menor y sus aptitudes para decidir por si solo o deri-
var la decision a los padres, siempre pensando en su mejor beneficio.

El menor con 16 anos cumplidos sera considerado a todos los efec-
tos un «mayor de edad» en el contexto de la relacién clinica, debien-
do aplicar como criterio general el llevar a cabo solo con él el proceso
de informacion y toma de decisiones. Si el menor propone la interme-
diacién de los padres o incluso delega en ellos o quiere contrastar con
ellos la decision a tomar, es una cuestiéon personal y voluntaria en la
que no puede implicarse a los profesionales para que decidan segun
su criterio. La tnica excepcion deberia ser el caso de «actuacién de
grave riesgo para la vida o salud del menor», para la que se deriva la
decision a los padres. En este punto, el primer escollo a superar es
la definicién de «grave riesgo» pues la ley no lo determina y lo deja al
criterio interpretativo del profesional, con el inconveniente de la sub-
jetividad y discrecionalidad de este. Segin en manos de quien quede
dicha interpretacion, toda intervencion en el contexto de salud de un
menor se puede considerar de grave riesgo optando por informar a los
padres y pedir su consentimiento. A mi entender, deberfamos hacer
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una interpretacion restrictiva de esta excepcion y someter la cuestion
a decision parental inicamente en casos de extrema gravedad en las
que el consenso entre menor y sus progenitores no sea posible,
habiendo agotado todas las opciones como podria ser someter la cues-
tién al Comité de Etica. Pero nunca aplicar esta excepcién como un
criterio univoco y extensible a toda atencién en salud del menor con
16 anos cumplidos ya que ello irfa en contra del reconocimiento de la
figura del menor maduro que se ha logrado en las tltimas décadas y
que defienden también los textos juridicos de rango supranacional.

Tabla. Capacidad para consentir segtn la Ley 41/2002 espaiiola

Personas incapacitadas legalmente: consentimiento prestado por su tutor.
Mayores de edad no incapacitados:

a) Regla general: presuncién de competencia para decidir.

b) Criterio clinico de falta de competencia: consentimiento por su representan-
te si lo tiene designado y en su defecto por las personas vinculadas por razo-
nes familiares o de hecho.

Menores:

a) Menor de 16 anos o emancipado: presuncién de plena competencia para
decidir.
b) Menor de 18 afios en situacion de «riesgo grave» para su vida o su salud:
decision de los representantes legales dando voz al menor.
¢) Menor de 16 afios:
m Con madurez suficiente en funcién de la decision a tomar, a criterio del
profesional: decision individual del menor.
® Sin madurez suficiente en funcidn de la decision a tomar, a criterio del
profesional: decision por sustitucion (padres o tutores).

Ambitos excluidos de la decisiéon del «menor
maduro»

La propia ley especifica tres &mbitos para los que exige la mayoria de edad
civil, remitiéndose por tanto a los 18 aflos cumplidos. Dos de ellos —ensayos
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clinicos y técnicas de reproduccion asistida—, con acierto pues respectiva-
mente tienen regulacion por ley que asi lo exige —Ley 21/2006 del medica-
mento y Ley 15/2006 de Técnicas de Reproduccion Humana Asistida—. Una
norma de rango menor, como es la Ley 41/2002 no puede contradecir un
criterio establecido por una ley especifica anterior y de ahi la justificaciéon de
su remision a la ley especial.

La tercera excepcion hace referencia a la interrupcion voluntaria del embara-
z0, prevista en el propio art. 9 y ademas en la Ley especifica 2/2010, también
modificada posteriormente.'® En su texto inicial establecia la toma de decisién
en la mujer embarazada, a partir de los 16 afos, bastando acreditar la infor-
macion a uno de los progenitores y pudiendo incluso eximirse dicha informa-
cién en contexto de riesgo social para la embarazada. Tras la reforma vuelve a
exigir el consentimiento de los padres o representantes legales, si no ha alcan-
zado la mayoria de edad civil, contra toda légica y vulnerando un derecho
personalisimo como es el derecho a la reproduccion, aplicando nuevamente
un patron centrado en la autoridad paterna, propio de épocas pasadas.

Decisiones subrogadas o por sustitucion

Tal como dice el art. 9.3 de la Ley 41/2002 ya reproducido, si no se dan en el
menor las condiciones de madurez intelectual y emocional suficientes para
que pueda tomar decisiones, estas deberan subrogarse en sus representantes
legales —progenitores o tutores legales si se diese el caso-.

En este contexto, la cuestion clave es analizar bajo qué criterios esos represen-
tantes legales del menor deben decidir por €. Esta es una de las cuestiones mas
inciertas y poco definidas en todas las teorias del consentimiento informado
y de decisiones subrogadas, pues en definitiva, se traslada el ejercicio de la
autonomia de la persona a un tercero, que debe o deberia decidir no en base a
sus preferencias sino en base a dos elementos bésicos: cual habria sido la deci-
sién del paciente —si tiene elementos para conocerlo- (substituted judgement)
y cudl es el mejor interés del paciente (best interest). En el contexto del menor,
especialmente en menores que aun no tienen edad suficiente para comprender
su situacion, no disponemos del dato de su potencial voluntad, asi que habra
que recurrir necesariamente al mejor interés o beneficio para el menor.
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Sin embargo, la mayoria de las veces el que decide en nombre de otro lo hace
mds bien seguin sus propias valoraciones, pudiendo o no coincidir con el me-
jor interés del paciente. Analizaremos por separado estos conceptos, pues
comportan elementos y connotaciones distintas:'”

a) Decision en base a valoraciones subjetivas y preferencias del susti-
tuto: escenario bastante comun en decisiones con pacientes vulnera-
bles, en los que el familiar o representante se erige en protector y
garante de su salud basandose para la toma de decisiones en valores
personales y subjetivos. Un ejemplo paradigmatico es el de los Testigos
de Jehova, respecto a menores, que pretenden imponer sus creencias
y valores religiosos a sus hijos cuando estos atin no han podido hacer
una opcidn libre por esos valores, o la actitud de negacién a las vacu-
nas en ninos, por conviccién de los progenitores. Ante decisiones en
las que claramente inciden otras prioridades que estan por encima del
bienestar del paciente, deben cuestionarse por parte de los profesiona-
les que le atienden, intentar alcanzar un consenso si es factible con los
padres e, incluso en casos extremos (por ejemplo, el caso del rechazo
ala sangre), recurrir a la posible intervencién judicial para proteger el
interés superior del menor.

b) Decision en el mejor interés del paciente: cuando no es posible cono-
cer la voluntad firme del paciente ~como seria en el supuesto de los
menores no maduros—, deberemos optar por un criterio ético basado
en la beneficencia y lo mds objetivable posible. El concepto de «mayor
beneficio» ante distintas alternativas terapéuticas, supondra asumir la
decisién que suponga ese mayor bien para el paciente, dejando de
lado otras preferencias. Usualmente, ese mejor interés vendra avalado
por criterios de buena practica clinica y, por tanto, por criterios de
indicacién o no indicacién. En este sentido, la normativa espanola
recoge tal concepto en su art. 9.7 de la Ley 41/2002 cuando expone
que: «La prestacion del consentimiento por representacion serd adecua-
da a las circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que
atender, siempre a favor del paciente y con respeto a su dignidad perso-
nal». En este sentido, el sustituto no podra tomar decisiones que sean
contrarias al interés del paciente y, por tanto, contraindicadas, por
ejemplo un rechazo injustificado a un tratamiento médicamente indi-
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cado y util. En este punto se visualiza con claridad la diferencia entre
la toma de decisiones por parte del paciente competente —que si puede
rechazar un tratamiento eficaz— frente a la decision por sustitucion que
no podra rechazarlo al vulnerar el mejor interés del paciente. El susti-
tuto solo podra defender y justificar esa decisién cuando pueda acredi-
tar que responde realmente a la voluntad del paciente asi expresada,
como ocurriria en caso de existir un documento de voluntades antici-
padas. No se dara en el contexto de los menores.

De ahi se desprende la importancia del criterio de la «indicaciéon médica» res-
pecto de un tratamiento, puesto que de ello dependerd que pueda o no cuestio-
narse una decision del sustituto contra un tratamiento indicado. En tratamien-
tos que se aplican en el contexto del final de la vida, asume atin mayor trascen-
dencia para legitimar decisiones de limitacién de tratamientos futiles, incluso
contra el criterio de los representantes del paciente o sustitutos en la toma de
decisiones. El sustituto no podra exigir mantener un tratamiento futil, despro-
porcionado o innecesario, que clinicamente no esté indicado y que procede
retirar o limitar, en aplicacién del principio de no maleficencia y justicia.

Paradéjicamente, la tltima version del art. 9.6 que mencionamos anterior-
mente, cuando se refiere a las decisiones subrogadas establece un curioso
criterio que entra en contradiccion con el art. 9.7 que habla de decision pro-
porcionada y adecuada a las necesidades del paciente:

6. En los casos en los que el consentimiento haya de otorgarlo el representante
legal o las personas vinculadas por razones familiares o de hecho en cualquiera
de los supuestos descritos en los apartados 3 a 5, la decisién deberd adoptarse
atendiendo siempre al mayor beneficio para la vida o salud del paciente. Aque-
llas decisiones que sean contrarias a dichos intereses deberdn ponerse en cono-
cimiento de la autoridad judicial, directamente o a través del Ministerio Fiscal,
para que adopte la resolucién correspondiente, salvo que, por razones de urgen-
cia, no fuera posible recabar la autorizacion judicial, en cuyo caso los profesio-
nales sanitarios adoptardn las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o
salud del paciente, amparados por las causas de justificacion de cumplimiento
de un deber y de estado de necesidad.

Lo cual nos lleva a la necesidad de hacer una adecuada interpretacion de lo
que significa mayor beneficio para la vida o la salud del paciente, poniéndolo
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en relacion con la expresion del 9.7 adecuada a las circunstancias y propor-
cionada a las necesidades que haya que atender, siempre a favor del paciente.
Si tomamos el 9.6 en su tenor literal, ninguna decisién de limitacién de trata-
miento, por ejemplo de soporte vital, seria aceptable y deberia ser cuestionada
ante el juez o el Ministerio Fiscal. De hecho, ya hemos tenido en Espaiia al-
gun antecedente de decision sobre un menor, de retirada de soporte vital por
devenir futil y desproporcionada, que ha sido cuestionada ante los tribuna-
les por parte del equipo médico imponiendo su continuidad.” Sin embargo,
cuando el 9.7 marca los criterios a tener en cuenta para la toma de decisiones
sobre terceros apela mas al sentido comun que obliga a contextualizar cada
caso desde una vision amplia de lo que es mejor para el paciente en cada situa-
cién, y no supeditarlas a la mera supervivencia. Las medidas de soporte vital
pueden salvaguardar la vida bioldgica pero en muchas ocasiones no son en
absoluto el mejor bien para el paciente sino todo lo contrario.

Debemos hacer de nuevo una interpretaciéon hermenéutica de todo el texto
legal, no tomar la literalidad de algunos de sus parrafos y pedir a los profesiona-
les sanitarios que sigan haciendo suya una interpretacion del concepto «vida»
como aquella vida humana capaz de conciencia, de valoracion y de relacionarse;
y, por tanto, que no se limiten a preservar (y menos a imponer) una vida pura-
mente bioldgica. A su vez, que sigan haciendo suya la interpretacién de «salud»
como un estado que presupone prioritariamente una prevencion y lucha contra
el dolor y el sufrimiento.”” En el ambito de los menores, esa cuestion también es
fundamental para evitar el sufrimiento de ellos y de su entorno familiar.

Confidencialidad en el «xmenor maduro»

La misma Ley 41/2002, como hemos visto en su art. 7, reconoce el derecho a
la intimidad de toda persona, sin distincion de edad o nivel de competencia,
obligando siempre al respeto a la confidencialidad de sus datos. Obviamente,
este precepto debe interpretarse en consonancia con el art. 5 cuando se re-
fiere al derecho a la informacién pues si bien dispone como criterio general
que el titular del derecho a la informacién es el paciente, también legitima el
hecho de compartir la informacion con los familiares o personas vinculadas
al paciente cuando este no tiene plena competencia para entender dicha in-
formacion.
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En el caso del menor maduro entiendo que debemos remitirnos a la formu-
lacion del art. 9 respecto a la toma de decisiones, e interpretar que solo es-
tara legitimada la quiebra a la confidencialidad cuando la competencia del
menor sea dudosa respecto a la informacion relacionada con la decisién a
tomar, pero nunca de forma sistemdtica por el simple hecho de ser menor de
18 anos. Recordemos, a su vez, que la Ley 1/1996 de Proteccién Juridica del
Menor dispone claramente el derecho al «secreto de las comunicaciones» y
por ende, la transmision de informacién en el contexto de la relacién clinica
debe entenderse como «comunicaciones» que atafien a la vida personal de
ese menor. Ahora bien, la confidencialidad entre médico y menor maduro se
configurard como un deber de preservar la informacion cuando sea el menor
quien solicite esta confianza del médico, situacién que no necesariamente se
da siempre y que, analizando minimamente la realidad asistencial, podemos
observar que solo suele darse cuando el menor se encuentra ante situaciones
o decisiones que afectan a su esfera mas intima y personal... (salud sexual y
reproductiva, consumo de toxicos, etc.), que quiere preservar como propias,
y seguramente no ante intervenciones de riesgo vital o de patologia organica,
en las que sera el propio menor quién solicite la asistencia y acompafiamiento
de sus padres. Por tanto, el conflicto de hasta donde preservar la confidencia-
lidad del menor se nos planteara solo en un ambito determinado de actuacio-
nes y raramente con cardcter general.

Sibien en el redactado de la ley parece claro, ;como conjugamos, entonces, el
ejercicio de la patria potestad de los padres o la representacién de los tutores
con el derecho a la confidencialidad del menor? Ahi se exige ya un esfuerzo
adicional a los profesionales sanitarios pues indebidamente se les sittia en
una posicion intermedia, debiendo actuar en ocasiones como «mediadores»
entre paciente y progenitores, siendo incluso amenazados en algun caso por
la negativa a dar determinada informacién o entrega de informes u otra do-
cumentacion clinica.

Su cometido debe tener como objetivo principal y basico el bienestar del pa-
ciente y el respeto a su autonomia e intimidad, y en la medida de lo posible
pero secundariamente la conciliacién de sus derechos con los de sus padres,
en la 16gica preocupacion de estos por su bienestar. Asi, siempre que la situa-
cion y receptividad del menor lo permita —quizas no en un momento critico
pero si en un momento ulterior—, es aconsejable reflexionar con él sobre la
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importancia de que sus padres o tutores estén informados y puedan asi ayu-
darle, y ofreciéndole siempre a su vez la ayuda de los profesionales si fuere
necesario. Sin embargo, ante la decision firme de ese menor de no informar
considero que en ultima instancia debe prevalecer su derecho a la confiden-
cialidad de la informacion sanitaria que le ataie personalmente, atn a riesgo
de una reaccion no pacifica de sus padres o tutores.

Contrariamente a lo que parece una corriente de opinién actual, entiendo
que no es licito cargar a los médicos con una responsabilidad que es social y
familiar, pues bastante hacen con llevar a cabo su funcion de preservar la sa-
lud, aconsejar a los adolescentes y prevenir cuando se puede, con los medios
de los que disponen y bajo la presion asistencial con la que trabajan. A menu-
do este esfuerzo permite que los jovenes confien en el sistema sanitario, acep-
tando la intervencion de los profesionales en bien de su salud y recibiendo
el consejo de que, ante un problema, lo hablen con sus padres... si después el
adolescente lo hace 0 no ya no es cuestion en la que el médico deba intervenir,
ya que no forma parte de su ambito de responsabilidad. Echaremos a perder
el timido logro del acercamiento del «menor maduro» al sistema sanitario si
imponemos la autoridad de los padres en un mal entendido ejercicio de la pa-
tria potestad, de caracter intervencionista y controlador més que educativo.
El marco juridico ampara el ejercicio del profesional en esta linea y en todo
caso debera ser la sociedad quien deba madurar aun en su aceptacion.

Como tltimo apunte, dentro del marco legal, merece destacarse también la
Ley 3/2018 de Proteccion de Datos de Caracter Personal,” asi como el Real
Decreto 1720/2007 que la desarrolla.”! La ley recoge una mencidn especial del
consentimiento para el tratamiento de datos de menores de edad y dispone
en su art. 7 que: «El tratamiento de los datos personales de un menor de edad
unicamente podrd fundarse en su consentimiento cuando sea mayor de cator-
ce afios. Se exceptiian los supuestos en que la ley exija la asistencia de los titu-
lares de la patria potestad o tutela para la celebracion del acto o negocio juri-
dico en cuyo contexto se recaba el consentimiento para el tratamiento».

Aunque obviamente este articulo tiene un ambito general y no se refiere es-
pecificamente al contexto clinico, si que nos da a entender con toda claridad
que al adolescente de 14 aios o edad superior se le reconoce un derecho per-
sonalisimo a la proteccidon de sus datos y, por tanto, es él quién debe autori-
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zar su tratamiento. Tratar los datos es toda actividad que consista en recabar,
archivar o almacenar, gestionar para la prestacion de un servicio, comunicar
o ceder a terceros, etc... En este sentido, el acceso a los datos personales por
parte de otras personas distintas del propio interesado formaria parte de las
actuaciones que requieren su consentimiento. Ahi se nos plantea de nuevo el
conflicto con los padres o tutores que piden acceso a la historia clinica de sus
hijos o que les sea entregado un informe de alta o el resultado de unas pruebas.

En aplicacion de las disposiciones analizadas, esta informacién no puede en-
tregarse sin autorizacion de su titular, siempre que este se juzgue con madu-
rez y juicio suficiente para hacerse responsable de la misma y gestionar esa
informacion segun sus intereses, y por tanto la entrega o cesion a los titulares
de la patria potestad deberd valorarse en cada caso en funcidn de esa madu-
rez y de la situacion concreta. Una vez mas, pues, debemos revisar el criterio
general aplicado hasta ahora de que ante un menor, la informacién verbal
o0 escrita era automaticamente transferida a sus padres o tutores, y adaptar
la préctica clinica al criterio de respeto a la intimidad y confidencialidad de
estos menores, gestionando con ellos la posible cesion de la informacion sa-
nitaria que afecta a su persona.

Por debajo de los 14 afios, el derecho a la proteccién de los datos ya no se
contempla explicitamente en la ley, si bien entiendo que debera ponderarse
también en funcién de la situacidn, atendiendo al criterio de madurez y tras-
cendencia de la informacién a transferir. Por ejemplo, ante un acto médico
como puede ser la dispensacion de la pildora postcoital (anticoncepcion de
emergencia) en menores de 14 afios, habra que valorar el beneficio que impli-
que garantizar a la menor la confidencialidad de ese acto médico ante futuras
situaciones de riesgo, frente a las consecuencias de la comunicacion a sus
padres en primera instancia. Ello, desde luego, no quita que deba cumplirse
con el deber ético y deontoldgico de hacer una reflexion a esa menor sobre
sus conductas sexuales con riesgo de embarazo y transmisién de enferme-
dades, a fin de hacerla més responsable y poner a su alcance otras medidas
de soporte y ayuda, incluyendo el didlogo con sus padres o tutores, pero sin
romper de inicio el vinculo de confianza establecido.

En otras situaciones, como por ejemplo en caso de intoxicacion etilica grave
o de otras substancias toxicas, seguramente el paciente no estara en situacion
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de competencia para poder evaluar su madurez y solicitarnos confidenciali-
dady, en tal caso, seria plenamente legitima la comunicacion con los padres o
personas responsables, en un contexto de especial vulnerabilidad del menor.

Escenarios especialmente conflictivos

En el trato asistencial con los menores, y vinculando estrechamente confiden-
cialidad y toma de decisiones, hay 4ambitos mas dificiles en los que es esencial
poner el foco en generar vinculos de confianza con el menor y alianzas para
poder ayudarle. Estos serian, por ejemplo, todos aquellos relacionados con la
salud sexual y reproductiva, hébitos de vida no saludables como consumo de
toxicos, trastornos mentales, etc.

Los profesionales deben estar especialmente atentos a estas situaciones para
ofrecer ayuda; que el menor —normalmente adolescente- confie en ellos y se
sienta apoyado y no «traicionado» si nos pide confidencialidad o tiempo para
compartir con sus padres su situacion. Silo primero que hacemos es no aten-
derle o llamar a su casa, probablemente perderemos la oportunidad porque
ese menor ya no volvera en futuras ocasiones.

No podemos establecer normas generales de conducta con los menores, sino
que partiendo de unas premisas basicas deberemos adaptar a cada situacion
las acciones a emprender, siempre enfocados a su mejor beneficio. Estas pre-
misas bdsicas, que vendrian a resumir todo lo expuesto dentro del marco ju-
ridico actual en Espaia, serian:

En cuanto a la toma de decisiones:

a) Entre los 12 y los 16 afos, valorar la competencia y madurez del me-
nor y la trascendencia de la decision a tomar, ponderando bien ries-
gos/beneficios, y valorar con él la implicacion de los padres en la toma
de decisiones.

b) A partir de los 16 afos, considerar al menor como un mayor de edad,
salvo situaciones de manifiesta incompetencia o caso muy excepcio-
nal de riesgo grave, en cuyo caso deberemos recurrir a la decisiéon
subrogada.
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¢) En todos los casos, incluso en situacion de decision de los padres o
tutores, plantear al menor la toma de decisiones y las alternativas po-
sibles, en lenguaje comprensible para él, aclarando las dudas que le
pudiesen surgir a fin que pueda formarse un criterio valido y cooperar
con la situacion.

En cuanto a la informacion y confidencialidad:

a) A partir de los 12 afios debera informarse al menor de la forma mds
completa posible y adecuada a su nivel de comprension, contrastando
con ¢l las distintas opciones y dudas que pueda tener y compartien-
do la informacién con los padres o tutores en funcion del grado de
madurez y la necesidad de complementar el proceso informativo lle-
vado a cabo con el menor.

b) Entre los 12 ylos 16 afios, respetar en la medida de lo posible la confi-
dencialidad de la informacién y datos sanitarios del menor maduro y
con juicio suficiente, especialmente ante la demanda explicita por su
parte, ponderando los riesgos y beneficios de ceder o comunicar esa
informacion a los padres o tutores y aconsejando al menor la conve-
niencia del didlogo y comunicacién con ellos sobre su salud, evitando
entregar documentacion clinica a terceros sin su consentimiento, sal-
vo situacion de riesgo grave.

c) A partir de los 16 afios, preservar la confidencialidad del menor igual
que si fuese mayor de edad, dejando a su criterio personal la decision
sobre la comunicacién de la informacion a sus padres o tutores, salvo
situacion de riesgo grave y como excepcion.

A modo de sintesis final

En el trato con los menores desde el contexto sanitario, debemos estar ha-
ciendo siempre balance riesgo-beneficio, navegando entre el paternalismo
beneficiente y la autonomia en construcciéon. Como sociedad, cada uno en
surol (profesionales y progenitores), tenemos el deber de acompanarles en su
crecimiento personal y maduracion, favoreciendo asi la responsabilidad so-
bre su propia salud y dando siempre el apoyo cuando lo necesiten. La edad
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puede ser un parametro de referencia, que el marco legal debe tomar como
dato objetivo, pero no debe ser el tnico a ponderar.

En ese ejercicio habra que tener en cuenta que:

=  Elrespeto por la autonomia requiere, de una parte, el reconocimiento
de la que se posee y por otra, la proteccion frente a la que no se tiene.

= El objetivo en los menores debe ser no solo respetar la autonomia o
madurez que tienen sino estimular el desarrollo de la que les falta.

= Los menores han de poder crecer conscientes de que el respeto a sus
derechos en la salud comporta también de su colaboracion y respon-
sabilidad.

= La potestad parental de los progenitores no debe entenderse como un
«derecho sobre los hijos» sino como un deber de velar por ellos siem-
pre desde el respeto a los mismos.

= La intervencion de los progenitores en el ambito sanitario del menor
deber ser inversamente proporcional a su grado de madurez y siempre
con el foco puesto en su mejor interés.
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Paternalismo versus libertad en el
caso de las personas con trastorno
mental grave

Josep Ramos

Psiquiatra, experto en planificacion de servicios de salud
mental y especialista en Bioética

La tension entre la libertad y el paternalismo en la practica de la salud mental
es una constante en toda la historia de la asistencia psiquiatrica. La sintesis
entre ambas perspectivas, autonomista y proteccionista, ha dado lugar a
resoluciones distintas en cada época histérica, en funcién del desarrollo
democratico del pais, de las ideologias dominantes, del estado del conoci-
miento o de las tecnologias disponibles.

Conviene que tratemos someramente, en primer lugar, sobre la naturaleza de
los trastornos mentales graves. Estos trastornos, como la esquizofrenia o las
psicosis en general, el trastorno bipolar o la depresion, representan una
pequena parte del conjunto de los problemas de salud mental, pero son enor-
memente trascendentes para las personas que los sufren, las de su entorno y
el conjunto de la sociedad. Los sintomas que presentan pueden afectar a
funciones cerebrales como la orientacidn, la afectividad, la percepcion de la
realidad, los juicios o el pensamiento, influyendo en mayor o menor grado en
la voluntad y el comportamiento de la persona.

Estos trastornos evolucionan de manera discontinua en el tiempo, sucedién-
dose etapas de recuperacion en las que los sintomas desaparecen o son de
menor intensidad, y periodos criticos en los que la afectacion de la conducta
puede ser muy significativa.

Otra de las caracteristicas de estos trastornos es su apariciéon precoz, la mayo-
ria antes de los 20 afios, en un momento de consolidacion de la propia iden-
tidad y del inicio del proyecto de vida propio. Generan estigma, miedo y
rechazo social. Esto, junto con las dificultades para la autopercepcion, hace
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muy dificultoso el reconocimiento de la enfermedad por parte de la persona
que la sufre.

Por todo ello, es fundamental un enfoque asistencial especialmente respetuo-
s0, que incluya el tratamiento del maximo nimero de necesidades del pacien-
te y la (re)construccion de su propio proyecto de vida, lo que significa contar
con su participacién activa en la toma de decisiones. Especialmente durante
la fase de compensacion, y a medida que se va avanzando en el proyecto de
vida, es necesario reforzar la conciencia de las propias dificultades, los recur-
sos propios y del entorno, consolidar vinculos, elecciones y capacidades,
aprender a manejar la enfermedad, evitar recaidas.

Pero en las situaciones de crisis, las limitaciones psicologicas para analizar de
manera adecuada una determinada situacion personal o una decision clinica,
pueden acarrear consecuencias negativas importantes. En funcién de la
situacion clinica concreta (de los riesgos que comporte), la protecciéon de
la salud, de la integridad o hasta incluso de la vida del paciente, puede pasar
a ser el deber principal del profesional que le atiende. Veamos una vifieta:

La policia llega a Urgencias con Ivan, un chico de 18 afos que presenta un
estado de abandono lamentable. Esta muy agitado y grita continuamente que
le dejemos marchar. Lo han encontrado gracias a unos agricultores que le han
visto deambular por el campo durante la noche, intentando robar para ali-
mentarse. Sus padres habian denunciado su desaparicién hacia cinco dias. Ya
han sido avisados, pero atn no han llegado al hospital. La policia confirma
que ha opuesto mucha resistencia, que tenia mucho miedo, que hablaba
de que le decian continuamente «td eres islamista». Nos acusa de ser una
«organizacion islamista» vinculada a un vecino de su barrio. Ivdn estd muy
desorientado en tiempo y espacio, estd angustiado y tiene miedo de encon-
trarse ahora y aqui, y grita sin cesar preguntando qué le vamos a hacer. Ape-
nas es posible hablar con él y profundizar en la exploracion.!

Segun la definicién clésica de Gerald Dworkin, el paternalismo «consiste en
la interferencia en la libertad de accion de una persona, justificada por razo-
nes que se refieren exclusivamente al bienestar, el bien, la felicidad, las nece-
sidades, los intereses o los valores de la persona coaccionada».? Este enfoque
entra de lleno en lo que autores como Macario Alemany® o, posteriormente,
Joan Canimas* definen como perfeccionismo, es decir, la accién de forzar la
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libertad de una tercera persona para beneficiarle (buscar la perfeccién) o
promover beneficios de tipo moral.

Aunque en muchos supuestos evitar un dafio y promover un bien pueden
confundirse, para nosotros, una medida proteccionista o lo que es lo mismo,
una intervencion asistencial paternalista éticamente justificada, deberia cir-
cunscribirse a:

a) una finalidad orientada a evitar o minimizar un mal o un riesgo sig-
nificativo, que es razonable, adecuada y proporcional, y que tiene en
cuenta a la persona;

b) cuando la persona no es 0 no estd en ese momento competente para
tomar la decision, porque, o no entiende la informacién o no puede
apreciar o hacerse cargo de sus consecuencias;

) y siempre que consideremos que, en condiciones de competencia, la
persona compartiria esta misma decision.’

El criterio de competencia es, pues, fundamental. Entendemos por competen-
cia la capacidad de una persona de afrontar y resolver con éxito una situacion
determinada (tomar una decision o ejecutar una tarea), haciéndose cargo de
sus consecuencias. Comporta aptitudes y funciones psicoldgicas suficientes
que garanticen que una determinada decisién ha sido tomada en un contexto
auténomo, es decir, sin coaccién y en calidad de agente, esto es, de manera
intencionada. En las situaciones clinicas, fue definida funcionalmente por P.S.
Appelbaum y L.H. Roth como la capacidad de comprender, valorar, razonar
y expresar una decision, teniendo en cuenta las diferentes opciones y sus con-
secuencias potenciales, asi como los propios valores de la persona.®

Desde estas aproximaciones se han generado algunas herramientas que, aun-
que limitadas, resultan ttiles para abordar situaciones clinicas concretas. Es el
caso de la Escala Movil de James Drane’ o el de la conocida MacArthur
Competence Assessment Tool (MacCAT-T) de Grisso y el mismo Appelbaum,®
validada aqui por los grupos de Pablo Hernando e Ignacio Marrodan.’ Se ha
criticado mucho la excesiva subjetividad de la valoracion de la competencia
por parte de los clinicos, e incluso el prejuicio con el que los profesionales
analizan a las personas con un trastorno mental grave. De hecho, sabemos que,
cuanto mas rigurosamente se valore la competencia, probablemente en mas
ocasiones los pacientes psiquidtricos seran calificados como competentes.'
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A pesar de ello, y considerando siempre el buen uso de estos conceptos e
instrumentos, hoy podemos fundamentar éticamente una hospitalizacion
involuntaria, un ejemplo paradigmatico de paternalismo en psiquiatria, con
los siguientes criterios:

Clinicamente, es necesario que:

= haya una necesidad de asistencia en razon del estado mental y psico-
social de la persona y
m que el tratamiento propuesto sea efectivo.

Una vez informada la persona de la situacion, la valoracion de su competen-
cia tendra en cuenta:

la conciencia del paciente respecto a su problema de salud,
la evaluacion que hace de los riesgos que conlleva el tratamiento,
la evaluacion que hace de los riesgos derivados de no hacer efectivo el
tratamiento y

m sus valores y creencias, asi como la existencia de otras alternativas que
puedan ser mds aceptables para el paciente.

Existen otras limitaciones en relacion a la valoracién de la capacidad que
tenemos las personas de tomar decisiones en libertad. Proceden de la misma
complejidad bioldgica que los procesos mentales de decision. Antonio
Damasio, un reputado neurocientifico que ha investigado esto, mantiene que
la mayoria de las decisiones que tomamos diariamente son inconscientes, y
que no solo los valores personales influyen en ellas, sino también las emocio-
nes y su correlato mental, los sentimientos. Las emociones estan arraigadas
en nuestro organismo y pueden manifestarse como taquicardia, sudoracion,
rubor o ansiedad, y representan la primera respuesta frente a una situaciéon
significativa. Son como una respuesta inmediata a un «recuerdo» de antiguas
situaciones, tanto filogenéticas (como especie) como de etapas infantiles
vividas por el propio individuo. Con todo, el mismo autor concluye que el
esfuerzo mental consciente sigue siendo el mecanismo mds potente para
integrar el presente (nuestro problema, nuestra decisién actual), el pasado
(las experiencias anteriores) y el futuro anticipado.!’ Nosotros afiadiriamos
adn otro elemento: la red de relaciones afectivas y sociales en las que nos
movemos, y que hace que asumamos mads consideraciones (de los otros) en
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las decisiones mads significativas de nuestra vida. «No existe el individuo
aislado con una libertad infinita. Estamos atados a los otros y a la totalidad,
y ala vez en tension, enfrascados en la construccion del propio yo solitario y
autéonomo.»'?

Pero a pesar de esta complejidad y de su trascendencia, la valoracion de la
competencia no forma parte de los curriculos formativos de los profesionales
implicados, tanto del ambito de la salud mental, como de los medios judiciales.

Frente al problema de la restriccion de derechos que conlleva la aplicacion de
medidas forzosas en las situaciones de crisis, empiezan a haber algunas expe-
riencias en la traslacién del modelo de la planificacion de decisiones antici-
padas (PDA) desde las situaciones clinicas de las enfermedades crénicas
complejas, hacia el ambito de la salud mental. Recordemos que la PDA es
«un proceso deliberativo y estructurado mediante el cual una persona expre-
sa sus valores, deseos y preferencias y, de acuerdo con estos y en colaboracion
con su entorno afectivo y su equipo asistencial de referencia, formula y pla-
nifica como querria que fuera la atencién que debe recibir ante una situacion
de complejidad clinica o enfermedad grave que se prevé probable en un
plazo de tiempo determinado y relativamente corto, o en situacion de final
de vida, especialmente en aquellas circunstancias en las que no esté en con-
diciones de decidir».”

Basada en el modelo de atencion centrada en la persona y en la toma de deci-
siones compartidas, la planificacién de decisiones anticipadas trata de ade-
lantarse a las situaciones de crisis concretando, para cuando esta llegue y hasta
donde sea posible, qué medidas, intervenciones o condiciones serian mas
adecuadas o preferibles desde el punto de vista del paciente y sus proximos.
En algunas experiencias se describen beneficios como el aumento de la auto-
nomia, la mejora de la alianza terapéutica y de la integracién y coordinacién
del cuidado, de la conciencia de enfermedad y el cumplimiento terapéutico.™
En otros casos se han descrito resultados como la reduccion de recidivas,
conductas de riesgo e ingresos hospitalarios. La revisiéon Cochrane (2009),
mucho mds rigurosa metodologicamente, es mas prudente y sefiala que atn
existen pocas evidencias.

Pero no siempre se podrd satisfacer la totalidad de preferencias de la persona
(las opciones no son infinitas). Existen limitaciones referidas, en primer lugar,
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al mismo marco moral en el que se desarrolla la relacion asistencial, las buenas
practicas. Los profesionales sanitarios no podemos dafiar ni engaiar aceptan-
do intervenciones futiles, contraindicadas o asumiendo preferencias que pue-
dan ocasionar la desatencion o el abandono del paciente. Frente a situaciones
de alto riesgo, tanto para el paciente como para otras personas, la alternativa
paternalista, en el sentido antes descrito, no puede ser despreciada.

Otras limitaciones son la legislacion vigente (a la que ninguna intervencion
puede contradecir), o las propias de la cartera de servicios real del sistema
nacional de salud.

Dentro del marco expuesto, existen muchas otras condiciones o circunstan-
cias que bien pueden ser objeto de preferencia, como el tipo de tratamiento
farmacolégico, el régimen de visitas o permisos terapéuticos, el manejo de la
situacion de urgencia o el nombramiento de una persona de confianza que
pueda ejercer de representante durante la crisis. Y sin renunciar a la introduc-
cién de opciones alternativas a la hospitalizacion como la intervencion en
crisis en la comunidad o la hospitalizacién domiciliaria, mucho menos restric-
tivas y mucho mas aceptables para los pacientes con trastorno mental grave.

Sin embargo, el punto de vista ético que aqui explicamos, es decir, la acepta-
cién moral de la intervencion paternalista en psiquiatria de acuerdo con los
criterios expuestos y en algunas situaciones clinicas, estd lejos de concitar
unanimidad entre profesionales, juristas, politicos, activistas o afectados.

La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD), reconocida como parte de su ordenamiento juri-
dico por el Estado esparfiol en 2008, puede suponer un incentivo muy impor-
tante para el reconocimiento de los derechos de las personas afectadas y la
materializacion de politicas inclusivas por parte de los gobiernos comprome-
tidos. Pero la polémica ha aparecido cuando, en un documento posterior, la
«Observacion general sobre el articulo 12: igual reconocimiento como perso-
na ante la ley» (CRPD / C/ 11/4)* firmado por el Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad en abril de 2014, se interpreta que la
Convencidn cuestiona la adopcion de cualquier medida no voluntaria para el
tratamiento de las personas con trastorno mental, y exige, a los Estados
miembros, la eliminacién de las legislaciones que prevean mecanismos de
excepcion como la hospitalizacién involuntaria.'® Del mismo modo, cuestio-
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na el concepto de competencia o capacidad de hecho para tomar decisiones
auténomas, negando, en consecuencia, la validez de cualquier valoracion de
la misma por parte de los expertos clinicos.

En la misma linea se posicionan varios informes anuales anteriores y poste-
riores a la Observacion del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para
los Derechos Humanos.

Este enfoque desacredita décadas de mejoras legislativas orientadas al trata-
miento de las medidas involuntarias para asegurar la protecciéon de la digni-
dad, los derechos humanos vy las libertades fundamentales de las personas
con trastornos mentales, tanto en Europa como en Naciones Unidas y su
organismo especifico en materia de salud, la OMS. De hecho, referentes
internacionales de la ética, como Paul S. Appelbaum y otros procedentes del
campo de la salud mental han escrito sobre el riesgo de aplicar enfoques
demasiado triviales a problemas de alta complejidad como es el caso de las
situaciones clinicas agudas en psiquiatria.

No hay duda de que las personas con problemas de salud mental o discapa-
cidad intelectual estan todavia hoy sometidas a una fuerte discriminacién en
todo el mundo. A pesar de los avances realizados en muchos paises, los pre-
juicios, la violencia, la exclusidn social y la segregacion, los abusos en los
tratamientos o los atentados a su capacidad de decidir, son frecuentes. Las
medidas restrictivas como el tratamiento y la hospitalizaciéon involuntarios,
incluso las diversas formas de contencion fisica y el aislamiento, como con-
diciones que hacen posible el tratamiento en las situaciones mas graves o de
mayor riesgo, siguen siendo utilizadas con demasiada frecuencia, aunque no
constituyan un fin en si mismas. Estas intervenciones a menudo descansan
en un modelo de relacion profesional-paciente impositivo basado en el pre-
juicio de la incapacidad del paciente con un trastorno mental grave. Todo
esto hace que atn, en la atencidn a la salud mental, la cuestion de los dere-
chos humanos siga siendo un asunto central.

Pero la cuestion sigue radicando en el viejo conflicto entre la libertad y la
proteccion, cuando se trata de personas con algin grado de vulnerabilidad.
Las personas que han pasado por la experiencia del trastorno mental, cons-
cientes de sus derechos, reclaman con justicia una actitud mas radical de
respeto a sus derechos como ciudadanos. Hoy es urgente una nueva mirada
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respecto a aquel viejo conflicto que incluya un mayor reconocimiento de la
autonomia del otro, pero sin dejar de atender a su vulnerabilidad, ambas
condiciones constitutivas del ser humano. Haran falta nuevas regulaciones,
pero, sobre todo, serd imprescindible que los pacientes y sus familias se invo-
lucren activamente e impulsen, junto a los profesionales y sus instituciones,
los cambios en las practicas asistenciales que aseguren el mds exquisito res-
peto por los derechos de las personas atendidas.
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