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In this article some of the most relevant terms in clinical bioethics are
defined. The terms were chosen based on three criteria: impact on the
most important problems in clinical bioethics, difficulty in understand-
ing, and need to clarify their meaning. For a better understanding, the
terms were grouped into 5 areas: general concepts (conflict of values,
deliberation, conflict of interest, conscientious objection); justice (justice,
distributive justice, models of justice, triage); clinical matters (informa-
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instructions, limitation of therapeutic efforts, professional obstinacy, futil-
ity, palliative care, palliative sedation, principle of double effect, eutha-
nasia, assisted suicide, persistent vegetative state, minimally conscious
state, locked-in syndrome, brain death), and beginning of life (assisted
reproduction, genetic counseling, preimplantation genetic diagnosis).
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na terminologia clara en bioética es, ademas

de fundamental, sumamente necesaria. Defi-

nir y diferenciar conceptos sirve para poder
deliberar de manera correcta, ademas de que ayuda
a tomar decisiones sin barreras lingiiisticas o con-
ceptuales. Por este motivo, establecer un consenso
en las definiciones es un primer paso para posibilitar
un mejor entendimiento y conducir finalmente a una
mejor toma de decisiones.

Elegir los términos para el presente articulo ha sido
una tarea sumamente compleja. La decision final se ha
realizado con base en tres criterios: su repercusion en
los problemas actuales mas importantes en bioética
clinica, dificultad en su comprension y necesidad de
aclarar su significado por la existencia de errores en su
interpretacion.

Tras una pormenorizada revision se han escogido
25 términos. Es posible que puedan faltar algunos tér-
minos importantes pero, sin duda, los 25 términos que
hemos incluido en este glosario son fundamentales en
la bioética actual.

Por otro lado, realmente son mas de 25 los térmi-
nos que se presentan, ya que muchos de ellos incluyen
en su definicién varios conceptos que se encuentran
estrechamente relacionados. Por ejemplo, se definen
conjuntamente estado vegetativo persistente, estado de
minima conciencia y sindrome de enclaustramiento.

Los términos se han agrupado en 5 4reas tematicas:
(conceptos generales, justicia, relacion clinica, final de
la vida e inicio de la vida), lo que facilita su compren-
sion en un contexto mas global. Para su definicion se ha
revisado la bibliografia sobre cada término. Tras ello, se
especifica su equivalente en inglés y sus sindnimos en
espafiol.

El término elegido es el que se considera mas apro-
piado, aunque en la practica diaria sea inevitable que se
utilicen otros términos sinénimos. Tras ello se procede
a sintetizar el término con brevedad, sin olvidar sefalar
algunos aspectos bioéticos importantes relacionados con
el término.
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En el articulo se definen algunos de los términos mas
relevantes en bioética clinica. Los términos se han
escogido con base en tres criterios: repercusion en los
problemas mas importantes en bioética clinica, dificul-
tad en su comprension y necesidad de aclarar su signi-
ficado. Para su mejor comprension, los términos se han
agrupado en 5 areas tematicas: conceptos generales
(conflicto de valores, deliberacién, conflicto de intere-
ses, objeciéon de conciencia); justicia (justicia, justicia
distributiva, modelos de justicia, triage); relacion clinica
(informacién, competencia, capacidad, consentimiento

informado, menor maduro, coaccion, intimidad, priva-
cidad, confidencialidad, secreto profesional); final de la
vida (instrucciones previas, limitacion de los esfuerzos
terapéuticos, obstinacion profesional, futilidad, cuida-
dos paliativos, sedacion paliativa, principio del doble
efecto, eutanasia, suicidio asistido, estado vegetativo
persistente, estado de minima conciencia, sindrome
de enclaustramiento, muerte encefélica), e inicio de
la vida (reproduccién asistida, consejo genético, diag-
néstico genético preimplantacional).

Resumen

Conceptos generales

Conflicto de valores™:2

(Eng. Conflict of values) (Sinénimos: conflicto ético,
conflicto moral)

Se entiende por conflicto entre valores (mas que con-
flicto de valores) cuando dos valores, que idealmente
deben realizarse (por ejemplo, la libertad o la amis-
tad), se encuentran enfrentados en la realidad. Todo
conflicto ético es un conflicto entre valores. El con-
flicto entre valores se debe intentar resolver dialogica-
mente, buscando cursos de accion (vias de resolucion)
lo mas adecuados posibles.

Esta via dialdgica se justifica por dos argumentos:
la no prevalencia de ningtin valor absoluto por encima
del resto, y por el respeto a la pluralidad cultural de la
sociedad actual, en la que se admiten distintas escalas
de valores.

En el presente, el término valor ha sustituido al tér-
mino virtud. La ética médica clasica, de corte natura-
lista, gravitaba en torno a “las virtudes” del facultativo,
y la conservacion de la salud era su méaxima preocu-
pacion deontoldgica. La bioética, como una forma de
ética médica contemporanea, incorpora la vision utili-
tarista que remplaza virtud por la figura originalmente
economicista de valor.

Se abandona la naturaleza como fuente para el
perfeccionamiento (la physis griega, en la que el phy-
sician, médico o curador era el sabio que mejor podia
entenderla) por un pragmatismo clinico que busca
enlazar la medicina cientifica con los valores subjeti-
vos particulares (necesidades, deseos y expectativas)
de los implicados en las decisiones clinicas.

Un conflicto bioético es un conflicto ético en el
ambito de las ciencias de la vida(si es bioética clinica,
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en el de la medicina), y por lo tanto, seria un conflicto
entre valores en el &mbito de las ciencias de la vida.

Deliberacién

(Eng. Deliberation)

La deliberacion constituye un procedimiento de ana-
lisis de un conflicto entre valores para tomar la mejor
decision, que seria la decision prudente.’

Deliberar sobre problemas y conflictos éticos consiste
en dar razones acerca de los valores en conflicto, algo
que no es sencillo, ya que los valores se encuentran
afectados por una multiplicidad de factores tanto emo-
cionales, como histéricos, culturales o individuales.*

En su texto “La Etica a Nicémaco”, el fildsofo
Aristoteles define la deliberacion como un proceso de
toma de decisiones inspirado en la prudencia, phrone-
sis. Un modo de razonamiento propio de la vida prac-
tica del ser humano, y que resulta aplicable a la ética
y a la politica.

Desde el nacimiento de la bioética, este método
prudencial de tomar decisiones ha sido incorporado
a la bioética por practicamente todas las escuelas y
tendencias.>®

Seglin el planteamiento del bioeticista Diego Gra-
cia, la deliberacion en ética clinica tiene tres etapas de
analisis: 1) deliberar sobre los hechos clinicos, es decir
explorar las circunstancias de una decision; 2) delibe-
rar sobre los valores, el momento moral del analisis,
que esta en relacion con la identificacion de los valores
en conflicto, y 3) deliberar sobre deberes, el momento
en que se identifican los cursos de accion posibles y se
consideran las consecuencias de cada uno.

El proceso deliberativo concluye finalmente cuando
se identifica un curso de accion intermedio que intenta
preservar el mayor numero de valores en conflicto.’
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Conflicto de intereses

(Eng. Conflicts of interest)

Aparece un conflicto de intereses cuando el profesio-
nal puede beneficiarse de su ejercicio, y dicho inte-
rés individual choca con una obligacion profesional o
moral. Dentro del término se distingue entre las situa-
ciones en las que el individuo actia voluntariamente
para favorecerse en contra de su responsabilidad hacia
el paciente (denominadas conflicting interests), y
aquellas en las que elementos externos pueden influir
en la decision del profesional de manera indirecta (los
auténticos conflictos de interés, conflicts of interest).

El término también es aplicable en el marco de
la investigacion clinica, especialmente respecto a la
remuneracion por participar en ensayos clinicos. Se ha
demostrado que los profesionales con vinculos econd-
micos con empresas farmacéuticas o biotecnoldgicas
ven afectada su capacidad de prescripcion y su com-
portamiento profesional,” por lo que en la actualidad
es imprescindible declarar todos los potenciales con-
flictos de interés en proyectos de investigacion. Sin
embargo, los estandares de declaracion aceptados por
las instituciones (académicas, gubernamentales y/o
privadas) son variables y, en ocasiones, insuficientes. !

Objecion de Conciencia

(Eng. Conscientious Objection)

La objecion de conciencia tiene lugar cuando un profe-
sional se niega a cumplir un cometido exigido por las
leyes, reglamentos o protocolos institucionales, adu-
ciendo que dicho acto se encuentra en conflicto con sus
creencias personales, religiosas o morales. Esto es, el
objetor reconoce la obligacion como autoritaria y vin-
culante, pero estima que en el caso concreto deben pre-
valecer sus creencias frente al deber legal. La objecion,
por tanto, es individual y concreta.!" Algunos autores la
definen como “la defensa del derecho contra la legalidad,
cuando esta tiltima acaba por negar la justicia”.!> Este
término debe diferenciarse de la objecion de ley (que
cuestiona la legitimidad general de una ley), una actitud
de insumision (el sujeto rechaza no solo una medida par-
ticular, sino la legitimidad de la autoridad que enuncia
dicha medida) o de desobediencia civil (incumplimiento
deliberado, generalmente pacifico, de ciertas leyes que
se consideran injustas, y que tiene por objeto el cambio
activo de la institucion que enuncia la medida).

El reconocimiento a la objecion de conciencia no
es universal, ya que algunos autores argumentan que
ante una verdadera obligacion profesional no debe

existir la objecion, y que la conciencia del profesional
no debe interferir en la administraciéon de cuidados.'?

Para que un acto de objecion esté moralmente jus-
tificado, se debe plantear: 1) si la creencia moral que
se cuestiona es aceptable; 2) si el rechazo al cumpli-
miento de la norma nace de razones genuinamente
morales, y 3) si el caso concreto es susceptible de
objecion. Del mismo modo, habra que intentar iden-
tificar otros cursos posibles de accion que puedan pre-
servar tanto los valores morales del profesional como
la solicitud licita del usuario.

Justicia

Justicia/Justicia distributiva

(Eng. Justice, equity, fairness, distributive justice/
Distributive justice) (Sindnimos: equidad/distribu-
cion de recursos)

El debate sobre la justicia en el contexto sanitario gra-
vita entorno a dos cuestiones: establecer el derecho a
la atencion sanitaria y garantizar la igualdad de opor-
tunidades respecto al acceso a los servicios sanitarios.
Ambos asuntos dependen de como se realice la distri-
bucion de los recursos disponibles (que siempre son
escasos). Por tanto, el concepto de justicia aplicado a
la salud es el concepto de justicia distributiva.

Los codigos de ética médica plantean la justicia
distributiva como un deber del profesional para garan-
tizar la distribucion equitativa de la asistencia sanita-
ria. Este deber constituye actualmente una fuente de
problemas éticos innumerables. La modificacion de
los servicios de salud como consecuencia del ajuste y
del control del gasto sanitario tiene un impacto directo
en la toma de decisiones de los profesionales. Pero
hay, ademas, problemas relacionados con la optimi-
zacion de recursos no estrictamente vinculados con la
organizacion general de los sistemas sanitarios, como
pueden ser aquellos derivados de la relacion médico-
paciente, la relacién con los familiares-cuidadores,'*
determinadas decisiones sobre los limites del trata-
miento u otros conflictos de intereses. !>

Modelos de justicia

(Eng. Models of justice)

A lo largo de la historia se han elaborado diferentes
teorias éticas y politicas para definir los criterios de
distribucién de recursos. Estas teorias o modelos se
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diferencian en funcioén de los principios que en cada
uno sustentan el valor justicia: 1) el liberalismo pone la
libertad como el valor politico mas importante; define lo
justo como libertad de intercambio en un mercado libre,
dotando de especial importancia al mérito individual;
protege las libertades particulares y los derechos indi-
viduales negativos; 2) el socialismo, pone la igualdad
como el valor fundamental de la organizacion social; su
canon afirma que “de cada cual segin su capacidad y a
cada cual segiin su necesidad”, admitiendo pocas dife-
rencias entre las necesidades; 3) el utilitarismo entiende
como justo aquello que produce la maxima utilidad
social, su version mas actual pone la justicia contrac-
tual (fairness) y el valor del contrato social conveniente
como lo mas importante; 4) el comunitarismo considera
el bien comtin como el valor de referencia para estable-
cer la distribucion de los recursos. La mayor parte de
los sistemas sanitarios realmente incluyen una mezcla
de varios de estos modelos tedricos.

Todas estas concepciones tienen su origen en la teo-
ria de la justicia aristotélica. En el libro V de la Etica
a Nicomaco, Aristoteles define la justicia como una
virtud ética. Distingue dos tipos de justicia: una gene-
ral (completa) y otra particular (parcial). La parcial se
articula a su vez en dos tipos de justicia: distributiva
(reparte honores y recursos, tanto en un sentido material
como social), y transaccional (rectifica las violaciones
contractuales y castiga los delitos).'® Estas distinciones
generaron dos sentidos del término justicia, uno mas
juridico o convencional (justo es lo que esta conforme
a la ley, que es el planteado por la idea general de jus-
ticia), y otro particular que es la equidad (la justicia
natural, que es mejorada por la justicia general).!” La
persona que respeta la justicia general es moralmente
buena, y la persona que respeta la justicia particular es
Jjusta porque toma solo lo que le corresponde.

Triage

(Eng. Triage)

Los procesos de triage se encargan de valorar y cla-
sificar a los pacientes para determinar la prioridad de
su atencion y la localizacion mas apropiada para su
tratamiento. Generalmente el concepto se aplica en el
contexto de los cuidados de urgencia, pero el triage
también se realiza en situaciones como los trasplantes
0 con otro tipo de recursos escasos.

El término tiene su origen en la medicina de
campafia, cuyo planteamiento inicial era tratar con
mas rapidez a aquellos soldados con mas capacidad
de recuperacion. Los casos mas dificiles tenian que
esperar, independientemente de la gravedad de sus
lesiones.
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Actualmente, esta nocion se ha sustituido por la de
“garantizar que el paciente apropiado recibe el trata-
miento correcto en el menor tiempo posible”.!®

Desde una perspectiva ética, los procesos de triage
derivan del ambito utilitarista: “el mayor bien para el
mayor nimero posible”. Es decir, la sociedad debe
perseguir un uso racional de los recursos para poder
beneficiar al mayor nimero de personas. Un problema
médico frecuentemente relacionado con los procesos de
triage es la distancia social.'® Este término hace referen-
cia a la posibilidad de que las de decisiones de distribu-
cion de recursos no se amolden a la realidad concreta
de cada caso. No se debe olvidar que la sociedad tiene
responsabilidad con todos sus miembros, lo que puede
llevar en ocasiones a flexibilizar el uso de los recursos.

Relacion clinica

Informacion

(Eng. Information) (Sindnimos: comunicacion)

En el ambito de la relacion clinica se entiende por
informacion cualquier dato sobre un tema especi-
fico que permita a una persona adquirir o ampliar su
conocimiento sobre su salud, la forma de preservarla,
cuidarla, mejorarla o recuperarla.’>?! Se ha distin-
guido entre informacion clinica, cuya responsabilidad
corresponde a los diferentes profesionales que atien-
dan al paciente durante el proceso asistencial o que
le apliquen una técnica o procedimiento concreto
(médico, psicologia, o enfermeria, entre otros) e infor-
macion médica, concepto menos amplio y que se inte-
gra en la historia clinica.

Los pacientes tienen derecho a conocer toda la
informacion disponible respecto a cualquier actua-
cion en el ambito de su salud y sera el médico respon-
sable del paciente quién garantice el cumplimiento
de dicho derecho. La informacién clinica formara
parte de todas las actuaciones asistenciales, sera
verdadera, se comunicara al paciente de forma com-
prensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara
a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre
voluntad. La informacién, como regla general, se
proporcionara verbalmente, dejando constancia en la
historia clinica de la finalidad y la naturaleza de cada
intervencion. De este modo, el paciente informado
puede ejercer los derechos que tiene legitimamente
reconocidos como usuario de cualquier servicio sani-
tario. Finalmente, senalar que también existe el dere-
cho a que se respete la voluntad del paciente de no
ser informado.
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Competencia/Capacidad

(Eng. Capacity/competency) (Sind6nimos: capaci-
dad de hecho/capacidad de obrar o capacidad de
derecho)

Capacidad (capacidad de obrar) es un término juri-
dico. Es la aptitud de una persona para adquirir
derechos y contraer obligaciones por si misma sin
autorizacion de otro. No es uniforme y admite gra-
duaciones, de manera que carece totalmente de ella
el recién nacido, la tiene limitada el menor emanci-
pado y la disfruta plenamente el mayor de edad. La
capacidad de obrar puede limitarse, parcial o total-
mente, en caso de incapacitacion. La decision del
ambito de incapacitacion la decide el juez con base
en el informe del médico forense. Tras ello, sera el
tutor legal del incapacitado el responsable de tomar la
decision sobre el ambito de incapacitacion. Diferente
es la capacidad juridica, que la tienen todas las perso-
nas desde su nacimiento por hecho de ser persona, sin
restriccion de ningln tipo.

La competencia (capacidad de hecho) hace referen-
cia a la aptitud psicoldgica de un paciente para ejercer
su autonomia personal y tomar sus propias decisiones
sanitarias.?? Se trata de “la capacidad del paciente para
comprender la situacion a la que se enfrenta, los valo-
res que estan en juego y los cursos de accion posibles
con las consecuencias previsibles de cada uno de ellos.
De este modo, el paciente podrd tomar, expresar y
defender una decision que sea coherente con su propia
escala de valores”.?3 La competencia de un paciente se
refiere a una situacion clinica concreta para él.

En medicina, es habitual enfrentarse a situacio-
nes en las que el paciente (capacitado o incapacitado
legalmente) no es competente para tomar una decision
especifica. Por ello se han desarrollado herramientas
y tests que permiten al clinico medir la competencia
del paciente para tomar una decision especifica. En la
préctica clinica se recomienda evaluar la competencia
en algunas situaciones: 1) cambios subitos en el estado
mental; 2) rechazo de un método diagndstico o trata-
miento indicados (procedimientos de alto beneficio y
bajo riesgo); 3) solicitud de procedimientos diagnosti-
cos o tratamientos de especial riesgo (considerados de
bajo beneficio y alto riesgo; o de bajo riesgo pero no
indicados); 4) cambios constantes y subitos a lo largo
del tiempo en las elecciones y decisiones acerca de
métodos diagnosticos y terapéuticos, y 5) el paciente
presenta factores de riesgo para incompetencia (alte-
raciones cognitivas, alteraciones psicoldgicas, trastor-
nos psiquiatricos).

El término en inglés para competencia es capacity,
y para capacidad es competency.

Consentimiento informado

(Eng. Informed consent) (Sindénimos: autorizacion,
permiso).

El consentimiento informado respecto a una actua-
cién médica es el acto de eleccion libre y sin coac-
cion realizado por una persona dotada de capacidad
y bien informada.?*?5 Para que se produzca el con-
sentimiento informado se ha de establecer un proceso
comunicativo y deliberativo entre el profesional sani-
tario y el paciente, en el que ambos agentes toman
conjuntamente las decisiones sobre la manera mas
adecuada de abordar el problema concreto de salud.
El derecho al consentimiento informado obliga a los
profesionales a informar al paciente de todo aquello
que pueda ser relevante en su proceso de toma de deci-
siones. Tras ello, para que el paciente pueda elegir,
debe ejercer su voluntad en libertad y en pleno uso de
sus facultades mentales.

En ocasiones, para mejorar la calidad de la infor-
macion, se adjunta, ademas de la informacién verbal,
un formulario de consentimiento informado. Estos for-
mularios escritos deben tener como finalidad informar
mejor al paciente y no buscar la proteccion juridica
de los profesionales. Por tanto los formularios escritos
de consentimiento informado no pueden suplantar en
ningun caso el proceso de informacion verbal.

Menor maduro

(Eng. Mature minor)

En el ambito de la bioética, la doctrina del menor
maduro se utiliza para designar a los menores de edad
que poseen un grado de madurez psicologica sufi-
ciente y apropiado para comprender, valorar e impli-
carse activamente en la toma de decisiones respecto a
su salud.?0-?’

A diferencia de lo que ocurre con los mayores de
edad (en quienes se presupone autonomia para tomar
decisiones), la madurez en los menores tiene que
demostrarse antes de que se que les permita ejercer la
capacidad para decidir. La valoracion de la madurez
habitualmente compete al médico responsable, y puede
resultar conflictivo (por ejemplo, al determinar quién
accede a los datos de la historia clinica o respecto a
la inclusion de los padres en determinadas decisiones).
Por todo ello, si es preciso se debe solicitar un peri-
taje especializado para ampliar la informacion sobre
la capacidad del paciente menor. Llegado el caso, en
determinadas situaciones puede solicitarse la capaci-
tacion de la minoria madura ante la autoridad judicial.
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Coaccion

(Eng. Coercion) (Sin6bnimos: tratamiento involun-
tario, tratamiento obligatorio)

La definicion mas aceptada de coaccion es la que
ofrece el filosofo politico estadounidense Alan Wer-
theimer:?® “A” (un presunto agente que coacciona)
coacciona a “B” (el agente que es coaccionado) a
hacer “X” (cualquier acto) en determinadas condicio-
nes de realidad.

Cuando la coaccion se ejerce informalmente, es decir,
fuera de cualquier regulacion juridica especifica sobre
salud mental, se denomina coaccion informal (infor-
mal coercion) o coaccion encubierta (covert coer-
cion).

Cuando la coaccion esta regulada por una legislacion
especifica en salud mental u otra mas general, se habla
de coaccion formal (formal coercidon) o coaccion
abierta (overt coercion).

La coaccion formal se aplica generalmente bajo
forma de ingreso involuntario con pacientes hospi-
talarios, aunque en algunos paises se ha regulado un
tratamiento ambulatorio involuntario con pacientes
extrahospitalarios, iniciativa muy usada en el contexto
anglosajon.?’

Algunos autores plantean la existencia de una
jerarquia de intervenciones®® o “presiones™! que el
profesional pudiera ejercer sobre el paciente para
conseguir determinados objetivos terapéuticos. Estas
se ejercerian con una continuidad:

1) la persuasion, donde los profesionales se limi-
tan a dar todas las informaciones necesarias para que
el paciente pueda tomar la decision;

2) el apalancamiento, donde el clinico se vale de la
relacion clinica para convencer al paciente, o recurre
a argumentos externos para convencerlo;

3) la induccién, en la que el profesional induce
al paciente a cumplir con el tratamiento a cambio de
algun beneficio (si no toma la decision aconsejada
pierde el beneficio), y

4) la amenaza, donde se amenaza con retirar algin
privilegio o beneficio si no cumple con el objetivo
propuesto.

El argumento del ingreso involuntario es utilizado
como Ultima opcidn para convencer al paciente des-
pués de este recorrido gradual.??

El debate ético sobre el uso de la coaccién con
pacientes extrahospitalarios tiene dos enfoques:

1) la coaccidn no es ética porqué estd en contra de
los Derechos Humanos,? frente a

2) la vision utilitarista: la coaccion es potencial-
mente beneficiosa para los pacientes y sus familias
porque reduce el niimero de ingresos.3*
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Intimidad/Privacidad/Confidencialidad/Secreto
profesional

(Eng. Intimacy/Privacy/Confidentiality/Professio-
nal secrecy)

La intimidad se define como “aquel espacio reservado
de la realidad fisica, psiquica, espiritual y social en
que se protege lo mas valioso que se tiene; aquello que
se quiere guardar para uno mismo y aquellos que uno
elija”.3> El derecho personal a la intimidad conforma
una de las bases sobre las que se asientan los demas
derechos individuales: derecho a la libertad de expre-
sién o de culto, a la autonomia, etc.

En la literatura anglosajona se tiende a separar
el ambito de lo intimo (cuyo cuidado es exigible a
todos, sin excepciones), del de la privacidad, en que
se enmarca la confidencialidad y que presenta ciertos
limites.3® En la relacion clinica, el paciente expone al
profesional voluntariamente su intimidad, en una situa-
cion de particular vulnerabilidad y con la necesidad de
establecer una relacién de confianza.?’ La confianza
no es solo una caracteristica deseable de la practica
clinica, sino que es un requisito para establecer una
apropiada relacion clinica. Esta relacion de asimetria
genera en el profesional una obligacion de confiden-
cialidad, entendida como la asuncién de la privacidad
de la informacion personal entregada por el paciente y
la obligacion de su proteccion frente a posible divul-
gacion. El secreto profesional hace referencia al com-
promiso de no revelar la informacion obtenida en la
relacion clinica. El secreto es el medio a través del cual
el médico mantiene “la reserva y la confidencialidad de
todo aquello que el paciente le haya revelado y confiado
[...] y tenga relacién con la salud y la intimidad”.3® Asi,
el derecho del enfermo a la intimidad genera la obli-
gacion de confidencialidad en el profesional sanitario,
mantenida bajo la forma de secreto médico.

Final de la vida

Instrucciones previas

(Eng. Advance directives, living will) (Sindnimos:
testamento vital, directivas anticipadas, voluntades
anticipadas)

s3%-41 son declaraciones escri-

Las instrucciones previa:
tas realizadas cuando una persona es competente con
el objeto de guiar la toma de decisiones sobre la asis-

tencia sanitaria cuando el declarante pierda la capaci-
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dad de decidir. Estos documentos expresan la voluntad
del paciente acerca de los tratamientos o medidas que
se quieren o no recibir, ayudando a los médicos y a los
allegados del paciente a tomar decisiones en situacio-
nes de incertidumbre.

A través de las instrucciones previas se pretende
situar al paciente en el centro de las decisiones sobre
su atencion sanitaria. Con ellas se intenta respetar sus
valores y preferencias y evitar medidas despropor-
cionadas, lo que también disminuye gastos sanitarios
innecesarios en el final de la vida. Las decisiones
incluidas en los documentos de instrucciones pre-
vias son vinculantes, y pueden incluir tanto medidas
positivas (qué hacer o qué medidas llevar a cabo, por
ejemplo pautar tratamiento paliativo) como negativas
(qué no se debe hacer, por ejemplo mantener la vida
artificialmente y por tanto retirar el soporte vital).

Las medidas incluidas deben estar dentro de la
buena préctica clinica (no pueden incluir, por ejem-
plo, la solicitud de un tratamiento no indicado), por
lo que dichos documentos deber ser supervisados por
profesionales sanitarios para garantizar la ausencia de
malas practicas. La forma de gestion y la puesta en
practica de las instrucciones previas es generalmente
compleja, y varia entre los diferentes paises y regio-
nes. En algunos lugares hay registros para poder reali-
zarlas, en otros se realizan ante notario o ante testigos
independientes.

Limitacion de los esfuerzos terapéuticos

(Eng. Withholding and withdrawing life-sustaining
treatment, limitation of therapeutic effort) (Sino-
nimos: adecuacion de medidas terapéuticas, limi-
tacion del soporte vital)

La limitacién de los esfuerzos terapéuticos**** con-
siste en no aplicar medidas desproporcionadas para
la finalidad terapéutica que se plantea (fundamental-
mente curar, mejorar o aliviar) en un paciente con mal
prondstico vital y/o con mala calidad de vida.

Se entiende por medida desproporcionada aque-
lla con un balance inadecuado entre costes-cargas
y beneficios para el enfermo. Una medida despro-
porcionada no ofreceria un beneficio relevante al
paciente y le produciria un dafio o carga proporcio-
nalmente superior.

El término limitacion de los esfuerzos terapéuticos,
aunque es el mas reconocido, no es del todo apropiado,
porque la limitacién también abarca procedimientos
diagnosticos, no solo terapéuticos. En ocasiones se
ha asociado también al concepto de limitacion de los
esfuerzos terapéuticos la no aplicacion de medidas
extraordinarias, pero este término es poco concreto y

ambiguo. Se ha propuesto como medida extraordina-
ria aquella escasa, poco disponible, de elevado coste,
invasiva, de alto riesgo o que requiera una tecnologia
compleja.

El hecho de ser extraordinaria no aclara si la
medida se debe limitar. La limitacion estara indicada si
dicha medida es desproporcionada, y no con base en el
hecho de ser una técnica invasiva o excepcional.

Existen dos posibilidades ante una decision de
limitacion de los esfuerzos terapéuticos: no iniciar
una medida (withholding) o retirar una medida pre-
viamente instaurada (withdrawing). En general, se
tiende a ver las dos posibilidades como moralmente
equivalentes.

Sin embargo, esta es una discusion abierta porque,
ademas de que dicha equivalencia es un ejercicio inte-
lectual, realmente el paciente que se enfrenta a una
retirada de tratamiento nunca puede ser clinicamente
equiparable a aquel en quien se plantea no iniciar una
medida. Ademas, existen habitualmente diferencias
en sus caracteristicas clinicas, en la vision del propio
paciente o en la de los allegados. Por todo ello lo fun-
damental es estudiar cada caso individualmente.

Obstinacion profesional

(Eng. Therapeutic obstinacy, unreasonable obsti-
nacy, dysthanasia) (Sin6bnimos: distanasia, ensafia-
miento terapéutico, encarnizamiento terapéutico)

La obstinacion profesional*-#7 es el intento de pro-
longar la vida de un paciente mediante medios (diag-
noésticos o terapéuticos) desproporcionados para el
objetivo perseguido con el enfermo (curar, mejorar o
aliviar), en un paciente con mal prondstico vital y/o
con mala calidad de vida. Por tanto la obstinacion
profesional llevaria a la prolongacion exagerada y
con medios artificiales del sufrimiento, la agonia o
del proceso de muerte del paciente. En cierta medida
es la imagen opuesta a la limitacion de los esfuerzos
terapéuticos.

Nos podemos encontrar con dos tipos de situacio-
nes: aquellas en que se pretende un maximo esfuerzo
terapéutico (por las caracteristicas clinicas, sociales
o personales del paciente se intenta utilizar todo el
potencial diagndstico o terapéutico, por entenderse
que existe una probabilidad razonable de alcanzar con
ello un beneficio terapéutico); y aquellas donde se
persigue la limitacion del esfuerzo terapéutico (por el
proceso patologico o la situacion clinica se restringen
determinados procedimientos que pueden resultar mas
dafiinos que beneficiosos). En estas segundas situacio-
nes es en las que se debe estar vigilante de no ser obs-
tinados profesionalmente.
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Futilidad

(Eng. Medical futility) (Sin6énimos: tratamiento
inutil, tratamiento inapropiado)

En el contexto del final de la vida, el término futil*84°
se utiliza para referirse a tratamientos que no deberian
ser administrados a un paciente con enfermedad avan-
zada. En sentido estricto, el término futilidad deberia
ser sinébnimo de inutilidad y reservarse para calificar
a los tratamientos incapaces de producir los efectos
fisiologicos deseados.

De esta manera, no es posible hablar de futilidad para
tratamientos que quizas sean eficaces pero que pue-
den resultar inapropiados en el caso de un enfermo
en situacion terminal, donde el posible beneficioso
resulta inverosimil o demasiado pequefio como para
justificar su uso.

Por supuesto, nunca se deberia hablar de futilidad si
la restriccion para utilizar un medicamento deriva,
exclusivamente, de su elevado coste economico.

Cuidados paliativos

(Eng. Palliative care) (Sinénimos: tratamiento
paliativo, medicina paliativa)

Los cuidados paliativos®*>! son aquellos cuidados y
atenciones destinados a cubrir las necesidades de los
pacientes que se encuentran en la fase terminal de su
enfermedad.

Entendemos por fase terminal cuando la enfermedad
esta avanzada, contintia progresando y no se dispone
de un tratamiento eficaz para frenar su evolucion,
lo que ocasiona sintomas limitantes y conlleva una
expectativa de vida limitada a corto plazo.

En este contexto, el objetivo terapéutico debe
orientarse a mejorar la calidad de vida del enfermo,
proporcionando un cuidado total que, ademas del
control de sintomas, incluya las esferas psicologica,
social y espiritual del paciente.

Para todo ello, es indispensable el trabajo en
equipo de diferentes profesionales (médico, enfer-
meria, psicologo, trabajador social, asistente espiri-
tual) bien coordinados y con la capacidad de prestar
asistencia tanto en el hospital como en el domicilio
del paciente.

Por otro lado, la medicina paliativa deberia cui-
dar al cuidador y servir de soporte a la familia del
paciente. Finalmente, los cuidados paliativos han de
extenderse mas alla de la muerte del enfermo y super-
visar el duelo, un proceso que en ciertos casos puede
resultar muy doloroso y hasta patologico.
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Sedacion paliativa / Principio del doble efecto

(Eng. Palliative sedation/principle of double
effect) (Sindnimos: sedacion terminal, sedacion
en la agonia)

La sedacién paliativa’>3® es un tltimo recurso en
pacientes terminales para aliviar sintomas intensos y
refractarios al tratamiento especifico. Consiste en la
administracion de medicamentos sedantes con la fina-
lidad de disminuir el nivel de consciencia hasta donde
sea necesario para evitar el sufrimiento del paciente,
tanto en adultos como en nifos.

Antes de iniciar la sedacion se recomienda, si las
circunstancias lo permiten, la revision del caso por un
equipo multidisciplinar experto (incluyendo psiquia-
tria, unidad del dolor, etc.) para asegurar que no hay
otra alternativa eficaz. En este contexto, el tratamiento
intensivo del dolor y de otros sintomas insoportables
al final de la vida es aceptable ética y legalmente,
incluso si la muerte se acelera, siempre que la inten-
cién de la accion (administracion de farmacos sedan-
tes) sea el alivio del dolor y no causar la directamente
muerte. En esto consiste el principio del doble efecto,
que marca la diferencia entre la sedacion paliativa,
donde la muerte aparece como un efecto colateral, y la
eutanasia, donde la muerte es el objetivo directamente
buscado.

Eutanasia/Suicidio asistido

(Eng. Euthanasia/assisted suicide)®*>>

La eutanasia es la accion dirigida directamente a ter-
minar con la vida del paciente a peticion de este y es
realizada por un médico. Asi, las caracteristicas de la
eutanasia son: activa, directa, voluntaria y médica. Por
tanto deben desterrarse expresiones como eutanasia
pasiva, eutanasia indirecta o eutanasia involuntaria.
La eutanasia es legal en los Paises Bajos y Bélgica.
En el suicidio asistido alguien proporciona al paciente
la informacion, la prescripcion (receta) o directamente
el farmaco que el paciente utilizara para acabar con
su vida. En el suicidio médicamente asistido es un
médico quien suministra la informacion y el formaco
al paciente, y es legal en Paises Bajos, Bélgica, Suiza
y en diferentes Estados de Estados Unidos, como Ore-
gon, Vermont, Washington o Hawaii.

Ante una peticion de eutanasia o suicidio asistido es
fundamental escuchar al paciente, evitando adoptar un
posicionamiento moral a priori, y tratando de entender
la magnitud de su sufrimiento. A continuacion, hay
que revisar los cuidados paliativos recibidos y el grado
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de control de los sintomas fisicos y psiquicos. Ade-
mas, habra que valorar la situacion familiar asi como
los posibles problemas sociales o econdmicos.

Finalmente, puede ser conveniente consultar el
caso con un experto en cuidados paliativos, psic6logo,
trabajador social, asistente espiritual o con un comité
de ética.

Estado vegetativo persistente/Estado de minima
conciencia/Sindrome de enclaustramiento®®

(Eng. Vegetative state/minimally conscious state/
locked-in syndrome)

Tras un periodo de coma algunos pacientes pue-
den tener una recuperacion, mientras que otros, con
distintos grados de dafio cerebral, avanzan a estado
vegetativo o a estado de minima conciencia.

El estado vegetativo®’ se caracteriza por ser un sin-
drome de vigilia sin respuesta a estimulos exter-
nos. Los ciclos de suefio-vigilia son normales, pero
durante las fases de vigilia no hay evidencia de con-
ciencia de si mismos o del entorno. Los estudios rea-
lizados sugieren que no sienten dolor.

Se denomina cominmente estado vegetativo perma-
nente si persiste mas de 1 afio después de una lesion
traumatica, o mas de 3 a 6 meses tras un evento and-
xico. Tras dicho periodo, los casos de recuperacion
a estados de conciencia superiores son extremada-
mente raros.

El periodo previo a ser calificado permanente se
denomina estado vegetativo persistente. En dicho
periodo se considera posible la mejoria del estado de
la conciencia, lo que no significa que recuperen por
completo el contenido de la conciencia.

El estado de minima conciencia es una situacion
clinica similar al estado vegetativo, pero existe pre-
servacion parcial de la conciencia, que queda reducida
drasticamente. Los pacientes pueden ser capaces de
responder a 6rdenes simples de seguimiento, de dar
respuestas si 0 no, de tener una minima verbalizacion
(con frecuencia incomprensible) o un comportamiento
intencional.

La activacion del cerebro se ha demostrado similar
a los controles sanos en respuesta a estimulos dolo-
rosos y emocionales, aunque se desconoce el nivel y
el contenido exacto de la conciencia. Su pronostico
es variado y un poco mas favorable que el del estado
vegetativo, aunque la recuperacion es poco frecuente
y por lo general los pacientes quedan con discapacida-
des permanentes, multiples y graves.

La evaluacion evolutiva de estos estados es por
lo general muy dificil. En ocasiones depende de la
interpretacion subjetiva de la conducta observada.

Ademas, las respuestas de los pacientes en la explo-
racion fisica pueden variar con el tiempo, lo que hace
que la tasa de diagnostico errdneo entre estos grupos
sea alta.

En el sindrome de enclaustramiento, la conciencia
no se ve afectada. Se debe a una lesion en la protube-
rancia (no en la corteza cerebral) y por ello no es un
trastorno de la conciencia como los anteriores.

Los pacientes conservan la capacidad cognitiva
pero su presentacion clinica es similar a los trastornos
genuinos de la conciencia (estado vegetativo y estado
de minima conciencia), porque estdn completamente
paralizados y son incapaces de hablar o de moverse, es
decir, estan “enclaustrados” en su cuerpo.

La mayoria son capaces de comunicarse a través de
movimientos de los ojos, aunque en algunos también
falta esta capacidad. Si es asi se denomina sindrome
de enclaustramiento total.

Los pacientes en estado vegetativo, en estado de
minima conciencia y en sindrome de enclaustramiento
pueden permanecer con vida un tiempo indetermi-
nado si se mantiene una adecuada nutricion, hidra-
tacién y unos correctos cuidados generales. Por ello,
es frecuente que entorno a estos casos se debata la
limitacion de los esfuerzos terapéuticos: qué medidas
limitar y hasta cuando mantenerlos con vida.

Muerte encefalica®8:5°

(Eng. Brain death) (Sinénimos: muerte cerebral)

La muerte encefélica® es la pérdida completa e irre-
versible de la actividad enceféalica. Dicha pérdida
se traduce en la ausencia de capacidad cognitiva y
sensitiva, junto con la pérdida de todas las funcio-
nes del tronco cerebral, incluyendo el control de la
respiracion.

El diagndstico de muerte encefalica es predomi-
nantemente clinico. Los componentes esenciales del
diagnostico varian, pero por lo general incluyen la evi-
dencia de una etiologia establecida capaz de causar la
muerte encefalica, la confirmacion clinica de ausencia
de reflejos del tronco cerebral, una prueba de apnea y
la ausencia de factores de confusion que puedan limi-
tar la evaluacion (uso de barbitlricos, traumatismo
craneoencefalico severo, etc.).

Si la evaluacion clinica completa y exacta no es
posible, se pueden usar pruebas adicionales que
intentan demostrar la ausencia de actividad eléctrica
encefalica o la ausencia de flujo sanguineo cerebral.
Cuando un paciente cumple los criterios de muerte
encefalica, se considera legalmente muerto, el soporte
vital puede ser retirado y puede ser elegido para donar
organos.
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Inicio de la vida

Reproduccién asistida®1-63

(Eng. Assisted Reproductive Technology -ART-)
(Sinénimos: fecundacion artificial)

Comprende los procedimientos técnicos que involu-
cran la manipulacion in vitro de ovocitos, esperma-
tozoides o embriones con el propdsito de obtener una
concepcion desde las lineas progenitoras. A través
de la reproduccion asistida es posible sustituir algu-
nos de los procesos naturales que se dan durante la
reproduccion.

Existen diferentes procedimientos de reproduc-
cion asistida: fertilizacion in vitro, coleccion, cultivo
y maduracion de ovocitos y embriones, transferencia
de embriones, sexaje de semen, transferencia intraovi-
ductal de gametos o inyeccion intracitoplasmatica de
gametos.

La revision de The International Committee for
Monitoring  Assisted Reproductive Technology
(ICMART) con la O.M.S. excluy6 la inseminacion
artificial como técnica de reproduccion asistida, man-
teniéndola como reproduccion asistida en veterinaria.

Cada pais posee una regulacion especifica sobre
las técnicas que pueden realizarse para engendrar e
implantar embriones, pero en todos los paises son
comunes la confidencialidad de los datos de los posi-
bles donantes de gametos y el consentimiento infor-
mado de los implicados en la técnica de reproduccion
asistida.

Consejo genético®6%

(Eng. Genetic counseling) (Sindnimo: asesora-
miento genético)

El consejo genético es la labor pedagogica de guiar
al paciente (o a sus responsables) en la toma de deci-
siones ante una enfermedad genética o ante el riesgo
de padecerla. Es durante dicho procedimiento cuando
se aporta toda la informacién disponible sobre la
enfermedad, procurando ademas, ayudar al paciente a
tomar las mejores decisiones.

Los pacientes pueden acudir al facultativo con
prejuicios o ideaciones que deben ser aclaradas, por
ejemplo si un problema hereditario predispone o
determina la presencia de una enfermedad. El con-
sejero debe acompaiar siempre al paciente esclare-
ciendo y aliviando sus temores. Y si fuera preciso,
debera profundizar en la evaluacion del diagnostico
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genético para que el paciente pueda tomar una deci-
sion informada.

En 1991 A. Clarke®® formul6 la pregunta sobre si
“;Es posible un consejo genético no direccionado?”,
que por tanto no condicione la decisién del aconse-
jado. Al ser esto muy dificil de responder, conviene
realizar el consejo desde la mayor objetividad cienti-
fica, y tomando siempre en consideracion la confiden-
cialidad de los datos y el consentimiento informado de
los afectados.

Diagnostico genético preimplantacional®”

(Eng. Preimplantation genetic diagnostic [PGD]
y/o screening [PGS])

El diagndstico genético preimplantacional es una
forma de diagnoéstico prenatal, en la que células de
embriones creados por biotecnologia reproductiva in
vitro son analizadas para evaluar la posible presencia
de defectos genéticos. Tras el diagndstico genético
preimplantacional aquellos embriones que estan libres
de los defectos genéticos son implantados en el ttero
materno para que el futuro feto quede libre de la afec-
cion genética.

Las técnicas diagnosticas para el diagnostico gené-
tico preimplantacional pueden involucrar andlisis
del cariotipo, reaccion en cadena de la polimerasa o
F.I.S.H. (del inglés: Fluorescence In Situ Hibridiza-
tion). Habitualmente esta practica se realiza en el caso
de progenitores con alto riesgo de tener un hijo con
enfermedad genética, bien por enfermedades mono-
génicas (enfermedades ligadas a un determinado gen)
0 por cromosomopatias (aberraciones estructurales de
los cromosomas, como traslocaciones). También se
ha usado en casos de alto riesgo de aneuploidia, por
ejemplo en algunos embarazos de mujeres de mas de
37 afios.

La definicion del diagnéstico genético preimplan-
tacional abarca también el andlisis de los ovocitos
en busqueda de defectos mitocondriales,*® debido a
que el ADN mitocondrial transmitido a los hijos es
unicamente el materno (las mitocondrias de los hijos
son de herencia materna). Este analisis puede hacerse
a partir de blastomeros o de corpusculos polares
embrionarios.

Declaracion de conflicto de interés: los autores han
completado y enviado la forma traducida al espafiol de
la declaraciéon de conflictos potenciales de interés del
Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas,
y no ha sido reportado alguno que este relacionado con

este articulo.
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