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Todo paciente es, ante todo, un ser humano, y como
tal, debemos acercarnos a él desde la ética racional,
de la responsabilidad, de la alteridad y del cuidado,
respetando, en lo posible, los cuatro principios basi-
cos de la bioética (no maleficencia, beneficencia,
autonomia vy justicia). Ademas, como pediatras, de-
bemos tener una vision integradora y velar por el
bien superior del menor (apoyados por la evidencia
cientifica y las leyes vigentes), aun en ocasiones en
contra de los deseos de sus cuidadores.

Presentamos el siguiente caso practico (ficticio) no
tanto por la complejidad, sino como trampolin hacia
la lectura critica y la reflexion; desde el prisma tanto
de la comunicacion empatica, compasiva y respe-
tuosa, como de la relaciéon entre el paciente, su en-
torno sociofamiliar y el profesional sanitario.

Mirian, una chica de 13 afios, acude a la consulta
acompafada de sus cuidadores ante unas cifras
elevadas de colesterol, talla en el limite de la nor-
malidad y cierto grado de retraso puberal. En el
proceso de realizar la historia clinica, el facultativo
responsable descubre que uno de los acompanan-
tes no es su progenitor, aunque se le induce a dar y
recabar informacién a terceras personas e incluso
valorar estudios de indole hormonal y genético.
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Se inicia un proceso reflexivo y de deliberacion éti-
ca sobre informacién y consentimiento en la infan-
cia y la adolescencia, limites de decisiones por re-
presentacion, ‘derecho a no saber’, estudios
genéticos y ocultacion de datos, teniendo siempre
de referencia el bien superior del menor, que permi-
te un repaso por los principales hitos bioéticos en la
relacion clinica que puede darse ante un menor y
Su entorno.

De la teoria a la practica

La aplicacion de los avances cientificos y tecnolé-
gicos ha supuesto un extraordinario desarrollo de la
endocrinologia pediatrica en los ultimos afios. Ello
conlleva una mayor complejidad en la practica clini-
ca, que, junto con los cambios en la relacion clinica,
hacen indispensable incorporar la reflexién ética
en su ejercicio y desarrollo. Por ello, es necesario
articular los aspectos cientificos y técnicos con los
valores (personales, profesionales, institucionales y
sociales). El perfil de excelencia profesional debe
aunar la formacion y el trabajo desde las mejores
evidencias cientificas junto con el respeto y la inclu-
sion de los valores de los pacientes, ya sea en el
ambito de la asistencia o en el de la investigacion'.

Resulta imprescindible conjugar la medicina basa-
da en la evidencia con la medicina basada en los
valores. Existen consensos y guias de practica cli-
nica que nos orientan para la toma de decisiones
buscando las mejores evidencias cientificas. Nues-
tra tarea como profesionales es elegir la mejor op-
cion en cada caso concreto, pero ¢qué debemos
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priorizar? ;Son éticos los refuerzos negativos para
el control de conductas inadecuadas? ;Quién debe
tomar las decisiones? ;Qué hacer ante desacuer-
dos con los padres/tutores legales? ;Cémo gestio-
nar la diversidad cultural? ;Cémo distribuir y ade-
cuar los recursos? ;Coémo respetar la privacidad de
los datos personales de salud? Y en adolescentes
con mal cumplimiento que pone en riesgo su vida,
;qué se debe hacer? 4Cual es la responsabilidad
individual en el cuidado de la salud?

La bioética tiene una orientacion practica y nos
aporta un método para tomar decisiones: la delibe-
racion. El objetivo de la ética es educar en la deli-
beracion, dotar al ser humano de una ‘segunda na-
turaleza’, buscando que nuestras decisiones sean
justas, correctas y prudentes en esa busqueda de
la excelencia.

Deliberar es un arte basado en el respeto mutuo,
cierto grado de humildad intelectual y el deseo de
enriquecer la propia comprension de los hechos
desde la escucha atenta y el intercambio de argu-
mentos con los otros implicados en el proceso. En
las sesiones clinicas estamos habituados a delibe-
rar sobre los hechos, hacemos deliberacion clinica.
Es necesaria también la deliberacion ética, es decir,
deliberar sobre los valores y los conflictos de valo-
res, asi como sobre los posibles cursos de accion.
Cuando hay desacuerdos, no es suficiente encon-
trar un curso de accion bueno, sino que hay que es-
forzarse por seguir el 6ptimo, el que lesione menos
los valores en conflicto. Ha de ser un curso de ac-
cion prudente, en el sentido aristotélico de sensatez,
de lo que es razonado y razonable. Habra que ana-
lizar las circunstancias que concurren en el caso
concreto, asi como considerar las consecuencias

que se pueden derivar de la opcion elegida. No es
tarea facil, pues no es un procedimiento natural en
el ser humano, sino moral. Adquirir habitos delibera-
tivos exige esfuerzo y el desarrollo de actitudes
como el respeto, el didlogo, la escucha activa y la
empatia, desde una comprensiéon del conocimiento
COMO un proceso abierto, creativo e inacabado.

Cada caso es Unico, no hay recetas simples ni solu-
ciones prefabricadas. Por eso, cada caso debe
analizarse cuidadosamente desde los hechos clini-
cos hasta los valores implicados. En este sentido, la
aplicacion del procedimiento deliberativo puede
ayudarnos a tomar decisiones prudentes, que no
ciertas ni exclusivas. Hemos de asumir la incerti-
dumbre inherente no solo a la practica médica, sino
a la vida misma, e intentar que participen en el pro-
ceso deliberativo todos los afectados, en la medida
de sus posibilidades y grado de madurez, desde
una ética de la responsabilidad. En los casos mas
complejos, se puede solicitar el asesoramiento de
un comité de ética asistencial. La tabla | resume de
forma esquematica los 10 pasos que se deben apli-
car segun el método deliberativo para andlisis de
casos clinicos adaptado por Diego Gracia?.

Algunas claves aplicables a cualquier situacion
son:

En primer lugar, la competencia cientifica, que im-
plica el compromiso de formacién continuada para
mantenerse al dia, superando inercias, lo cual signi-
fica estar aprendiendo siempre. Hacen falta equipos
de profesionales bien formados, comprometidos en
la atencion clinica de los problemas endocrinologi-
cos que afectan a los nifios y a los adolescentes, de
forma continuada y personalizada.

Tabla I. Método deliberativo para el andlisis de casos clinicos adaptado de Diego Gracia

Analisis de los hechos

1 Presentacion del caso clinico

2 Andlisis y aclaracion de los aspectos clinicos del caso

Andlisis de los valores

Identificacion de los problemas éticos del caso

Eleccioén del problema ético principal

Identificacion de los cursos extremos de accion

3
4
5 Identificacion de los valores en conflicto
6
7

Arbol de cursos intermedios de accién

Analisis de los deberes

8 Eleccion del curso de accion

9 Pruebas de consistencia: legalidad, publicidad y tiempo

10 Decision final
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En segundo lugar, promover al maximo la autono-
mia, desde una actitud de respeto por nuestros
pacientes. Esto no se improvisa. A los mas peque-
nos, representados por sus padres, debemos im-
plicarles progresivamente en la toma de decisio-
nes relativas a su cuidado en la medida de su
madurez y capacidad, y a expresar sus preferen-
cias. De ese modo, seréd mas sencillo en la adoles-
cencia, etapa especialmente dificil, facilitar su
participacion, de forma coherente con su escala
de valores. Pero no debemos olvidar que cada pa-
ciente es uUnico, con una biografia propia, con
unas expectativas y una manera singular de enten-
der su vida, de modo que las opciones terapéuti-
cas deberian adecuarse a ello, a un ‘modelo cen-
trado en y para la persona’, con una intervencion
global. Un modelo que responde a las necesida-
des basandose en responsabilidades comparti-
das y el compromiso personal.

La busqueda del interés superior del menor es un
concepto clave. Se trata de un criterio ético y legal
para tomar todo tipo de decisiones en la asistencia a
los menores®. Es un criterio ético que engloba los
principios de autonomia, no maleficencia, benefi-
cencia y justicia. Asimismo, es un criterio legal reco-
gido en la normativa reguladora de los menores, y
como principio general debe presidir cualquier deci-
sion que afecte a un menor. La jurisprudencia entien-
de el interés del menor como todo lo que le benefi-
cia, en el sentido mas amplio posible, y no sélo de
orden material, también social, psicolégico y moral,
todo lo que redunde en su dignidad como persona,
en la proteccion de sus derechos fundamentales. Y
todo ello, mas alla de las preferencias personales de
sus padres, tutores, guardadores, médicos o admi-
nistraciones publicas. La Ley Organica 1/1996, de
Proteccion Juridica del Menor, establece que: ‘Todo
menor tiene derecho a que su interés superior sea
valorado y considerado como primordial, en todas
las acciones y decisiones que le conciernan tanto en
el ambito publico como privado’.

La reforma de esta Ley 1/1996, por las de 2015, ha
introducido varios criterios para la interpretacion y
aplicacion del interés superior del menor. Dichos
criterios generales seran valorados en su conjunto,
segun criterios de necesidad y proporcionalidad,
entre los que estan la edad y la madurez del menor,
asi como la preparacion del transito a la edad adul-
ta e independiente, de acuerdo con sus capacida-
des y circunstancias personales. Todo ello se valo-
rara conjuntamente, de modo que el interés superior
del menor primara sobre cualquier otro interés legi-
timo.

Son muchas las situaciones, dificiles de resolver,
que se originan en las consultas de endocrinologia
pediatrica. Un escenario no infrecuente es el de pa-
dres separados, que instrumentalizan al menor,

queriendo ‘utilizar’ la asistencia sanitaria en su pro-
pio beneficio (acuerdos de separacion y divorcio,
guardia y custodia, régimen de visitas, entre otros).
Nuestra obligacion, ética y legal, es atender al inte-
rés del menor no dejandonos llevar por las exigen-
cias y/o peticiones de los padres, a las que sélo
atenderemos si redundan en beneficio del menor.
Es decir, si la decision que los padres deben tomar
en nombre del menor no se ajusta a ese interés su-
perior, el asunto deberd ponerse en conocimiento
de la autoridad judicial si las circunstancias lo per-
miten o, en caso de urgencia, podremos actuar di-
rectamente en beneficio de dicho menor.

Informacion y consentimiento en la infancia y
la adolescencia. Limites de decisiones por
representacion

En los ultimos anos hemos asistido a un cambio en
el modelo de relacion sanitaria, que conlleva la ne-
cesaria incorporacion del paciente a la reflexion y
toma de decisiones sobre su salud, con la peculia-
ridad en nuestro ambito de tratarse de nifios y ado-
lescentes, asi como el respeto a la intimidad y con-
fidencialidad de los datos sensibles derivados del
estudio de su proceso asistencial.

La mejor forma de garantizar desde el punto de vis-
ta social y juridico la proteccioén a la infancia es pro-
moviendo su autonomia personal. Por ello, se esta-
blece el derecho del menor a ser oido y escuchado
sin discriminacion alguna por edad, discapacidad
o cualquier otra circunstancia, tanto en el ambito fa-
miliar como en cualquier procedimiento administra-
tivo, judicial o de mediacion en que esté afectado.
Se reconoce la capacidad de obrar legal del menor
cuando se trata del ejercicio de derechos funda-
mentales de la persona, entre los que se encuen-
tran la vida, la salud vy la libertad, considerandose
los 12 afios como una frontera de desarrollo para
ser escuchados por el juez, y en algunos casos
para ser tenido en cuenta el consentimiento. Se afir-
ma, igualmente, el reconocimiento pleno de los me-
nores de edad como sujetos de derechos y con ca-
pacidad progresiva para ejercerlos.

El paciente participard, en la medida de lo posible,
en la toma de decisiones a lo largo del proceso sa-
nitario. En los ninos pequefos, correspondera a sus
padres decidir por representacion en su mayor be-
neficio. La edad no es necesariamente un indicador
objetivo de capacidad y es mejor hablar de desa-
rrollo cognitivo que de edad cronoldgica. La evalua-
cion de la capacidad es un tema complejo y contro-
vertido, que se hard de forma individualizada vy
prudencial®. Ademas, no se trata de evaluar la ca-
pacidad global, sino la necesaria para la toma de
esa decision concreta, es decir, tenemos que pon-
derar el riesgo de la decision. La escala movil de
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competencia de Drane (Tabla Il) sigue siendo un
referente acerca de la proporcionalidad de la deci-
sion, y se deberéd ajustar el grado de madurez re-
querido al riesgo de la decision. A mayor riesgo,
mayor sera la madurez exigida, mientras que, en
decisiones de bajo riesgo, la madurez necesaria
serd menor. Segun James Drane, los menores po-
drian tomar decisiones de nivel 1 y cuando exista
madurez suficiente se les permitirian decisiones de
nivel 2; en cambio, se precisaria ser adulto con alto
grado de madurez para decisiones de alto riesgo o
de nivel 3.

La doctrina del menor maduro se basa en el respe-
to a los derechos civiles desde el momento en que
el individuo es capaz para ejercerlos, con indepen-
dencia de que se haya alcanzado la mayoria de
edad legal, pero no hay una edad definida en la
que podamos afirmar que los menores sean plena-
mente capaces o incapaces. Si el menor no quiere
0 no puede decidir, lo haran por él sus padres o re-
presentantes legales, buscando siempre el interés
superior del menor, puesto que la patria potestad
no puede ejercerse en contra de sus intereses. Los
jueces podrian suspender la patria potestad de uno
o0 de ambos progenitores y promover la tutela del
menor en caso de que las decisiones tomadas se
consideren maleficentes.

Tabla Il. Escala movil de competencia de Drane

El consentimiento informado es |la expresion prac-
tica del respeto a la autonomia. Consiste en la
aceptacion por parte de un sujeto competente de
un procedimiento diagnéstico o terapéutico des-
pués de recibir informacion adecuada y suficiente
para implicarse libremente en la decision clinica.
No es algo puntual, sino un proceso comunicativo,
en el que es esencial la informacion y la relacion de
confianza médico-paciente. La informaciéon debe
proporcionarse con un lenguaje adaptado a las ca-
racteristicas socioculturales y psicologicas del pa-
ciente o de sus familiares y en el entorno adecuado
que permita una reflexion serenay, si fuera el caso,
la posibilidad de revocar el consentimiento.

La informacion exigible para un consentimiento in-
formado valido debe incluir ventajas o justificacion
de la intervencion (diagndstica o terapéutica), con-
secuencias seguras o posibles, riesgos tipicos in-
evitables del procedimiento, riesgos personaliza-
dos, consecuencias del no tratamiento y tratamien-
tos alternativos.

La complejidad del mundo moderno ha ido obligan-
do al mundo juridico a reconocer ambitos en los
que el menor de edad puede realizar actos de ma-
nera mas o menos auténoma, con capacidad sufi-
ciente (entendimiento y voluntad) similar a un mayor

Nivel 1. Decisién facil con riesgo bajo

e Consentimiento en caso de:
o Tratamiento eficaz para una enfermedad aguda
o Diagnéstico cierto
o Beneficio alto/riesgo bajo
o Alternativas limitadas

e Rechazo en caso de:
o Tratamiento ineficaz

Nivel 2. Decision media con riesgo intermedio

e Consentimiento o rechazo en caso de:
o Enfermedad crénica/diagnéstico dudoso

o Beneficio incierto/alto riesgo

o Enfermedad aguda con tratamiento de resultado incierto

Nivel 3. Decisién dificil con riesgo alto

e Consentimiento en caso de:

® Rechazo en caso de:

o Diagndstico certero
o Beneficio alto/riesgo bajo

o Tratamiento ineficaz/investigacion en individuo sano

o Tratamiento eficaz para una enfermedad aguda

o Trastorno grave/alternativas limitadas/amenaza vital inmediata

Modificado de Drane JF. Las multiples caras de la competencia. En Couceiro A, ed. Bioética para clinicos. Madrid:

Triacastela; 1999. p. 163-76.
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de edad, sefnalando distintas edades en las que se
puede, por ejemplo, conducir un ciclomotor o hacer
un testamento.

En Espafa, la Ley 41/2002 establece que se otor-
gara el consentimiento por representacion cuan-
do el paciente menor de edad no sea capaz intelec-
tual ni emocionalmente de comprender el alcance
de la intervencion. En este caso, el consentimiento
lo daré el representante legal del menor después
de haber escuchado su opinién si tiene 12 afios
cumplidos. Cuando se trate de menores no incapa-
ces ni incapacitados, pero emancipados o con 16
anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento
por representacion.

En la figura se presenta un algoritmo de toma de
decisiones en pediatria. Es importante tener en
cuenta que las edades son orientativas y que es
clave el criterio subjetivo de la madurez para esa
decision concreta. Para la toma de decisiones sani-
tarias que no revistan especial gravedad, no es ne-
cesario el consentimiento de los representantes le-
gales, sino que es valido el del menor. No obstante,
cuando se trate de una actuacion de grave riesgo
para la vida o la salud del menor, segun el criterio
del facultativo, el consentimiento lo prestara el re-
presentante legal del menor, una vez oida y tenida
en cuenta la opinion de éste. Es decir, en caso de
riesgo grave en menores de entre 16 y 18 anos, de-
ciden los representantes legales, si bien el menor
sera escuchado atendiendo siempre al mayor be-
neficio para la vida o la salud del paciente.

El consentimiento seré verbal, por regla general.
Debera realizarse por escrito, recogiéndose en un

documento especifico, en las situaciones que pue-
dan suponer riesgos o inconvenientes para la salud
del paciente. La tabla Il refleja los procedimientos
diagnosticos y terapéuticos en los que seria reco-
mendable disponer de consentimiento informado
por escrito en endocrinologia del nifio y del adoles-
cente.

¢ Se puede rechazar un tratamiento? El rechazo al
tratamiento pone en juego dos valores: el respeto a
la autonomia y el respeto al valor vida-salud. Ningu-
no tiene un valor absoluto que justifique que deba
prevalecer necesariamente en cualquier circuns-
tancia. Para considerar a una persona plenamente
autbnoma, es necesario que esté libre de coaccion
y que sea competente. Evaluar la competencia de
un menor es un tema muy complejo y requiere valo-
rar el grado de madurez, la gravedad de la deci-
sion, la reparabilidad o irreparabilidad de las con-
secuencias de la decision, asi como tener en
cuenta las circunstanciasy el contexto. Como ya se
ha indicado, la gravedad de la decision se valora
en funcion del riesgo/beneficio y la proporcionali-
dad de la decision: cuanto mas grave sea la deci-
sion, mayor debe ser el nivel de competencia que
debe exigirse a la persona.

En situaciones de conflicto pueden ser Utiles una
serie de medidas escalonadas®:

e Tener en cuenta las razones que han llevado al
menor o sus representantes al rechazo.

e Ponderar bien la gravedad de la decision y sus
consecuencias.

CRITERIO OBJETIVO (EDAD) +
CRITERIO SUBJETIVO (MADUREZ)

Toma de decisién concreta

Derecho a ser oido y escuchado en funcién de
su edad* y madurez

P . na Cl por
El menor debe recibir siempre informacién representacion

N " del menor
en lenguaje comprensible

| —

Cl por representacién
escuchando la opinién

— |
Cl del menor MA‘égﬁlﬁ DE
(mayoria de
edad, decisiones
sanitarias)**

Si hay grave riesgo para
Ia vida o la salud del
menor hasta los 18 afios
(segin criterio
facultativo)

Cl los padres, tras escuchar la opinién del menor

Criterio subjetivo
de madurez
suficiente para esa
decision

Menor maduro

< Asentimiento del menor |

Si la decisién es contraria al mayor

puede decidir
beneficio para la vida o la salud del

* Las edades son orientativas, es clave el criterio subjetivo de la madurez para esa decisiéon concreta
** Especial regulacién: ensayos clinicos, técnicas de reproduccion humana asistida, donacién de vivo, instrucciones previas e IVE

Urgente: actuar No urgente: poner en

conocimiento del juez o
del fiscal de menores

Figura 1. Algoritmo de toma de decisiones con el menor. Elaboracion propia
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Tabla Ill. Procedimientos diagndsticos y terapéuticos en endocrinologia pediatrica en los que se recomien-
da disponer de un documento de consentimiento informado

Procedimientos diagnésticos

e Cualquier procedimiento diagndstico funcional que implique un riesgo potencial para el paciente
® Pruebas de imagen que precisen sedacion o altas dosis de radiacion

¢ Toda extraccion de muestras en las que se estudie material genético

e Extraccion de muestras bioldgicas (cartilago de crecimiento, biopsia de piel, etc.)

e Estudios de investigacion tanto en el grupo control como en el de intervencion

Procedimientos terapéuticos

e Tratamiento con sustancias obtenidas por ingenieria genética
e Tratamiento con nuevos medicamentos aprobados o no por cualquier agencia internacional del
medicamento, pero en los que todavia no ha sido aprobada su indicacién en nuestro pais

e Uso de medicamentos fuera de ficha técnica

* Asegurar una buena comunicacion con los pa-
dres y, a ser posible, con el menor. La comuni-
cacion bidireccional debe conseguir que am-
bas partes comprendan las opciones y razones
del otro. En ocasiones, se necesita la ayuda de
mediadores culturales o espirituales.

e Considerar la posibilidad de ampliar la informa-
cion a otros familiares.

e Realizar una consulta al comité de ética asis-
tencial. Si la situacion persiste y consideramos
que no beneficia al interés superior del menor,
el paso final es solicitar autorizacion judicial y
esperar su respuesta en caso de que no sea
una urgencia vital. En este ultimo caso, es legi-
timo actuar amparado por el estado de necesi-
dad, aunque se debe notificar tan pronto como
sea posible.

* No se debe abandonar nunca al paciente. Hay
que garantizarle su asistencia y ofrecerle un
entorno de seguridad.

Estudios genéticos. La solicitud de estudios y con-
sejo genéticos en el dia a dia de las consultas de
endocrinologia pediatrica es una demanda cada
vez mas frecuente. Algunas veces, estos estudios
los solicitan pacientes con determinados sintomas,
pero también pueden solicitarse por o para familia-
res asintomaticos de pacientes afectos.

La investigacion genética durante la infancia esta
sometida a unas obligaciones éticas especiales.
Los nifios son mas vulnerables, por lo que se aplica
el principio de actuar en su beneficio y la norma es
la proteccion especifica®.

En resumen, no se puede recomendar un estudio
genético a un menor asintomatico o carente de
una sospecha clinica que pueda justificar el estu-

dio, alegando solamente ‘querer saber’, ‘descartar
patologia por los antecedentes familiares’ o el de-
seo de los padres de saber por propia angustia
familiar”.

Si esta prueba se realizase y se demostrase la pre-
sencia de una predisposicion genética a desarrollar
una patologia, este hecho podria violar el ‘derecho
ano saber del menor’®, ya que esta enfermedad po-
dria manifestarse o no alo largo de la vida, y menos
aun antes de que cumpliese 18 afios. En este caso,
la decision por representacion de los padres no tie-
ne efecto. A partir de esa edad, una persona puede
libremente decidir que se realicen estudios genéti-
cos a demanda (otro caso es que estén financiados
0 Nno), aunque esté asintomatico.

Por dltimo, hay que recordar que la excepcion a la
norma general de no recomendar estudios genéti-
cos sistematizados en niflos asintomaticos son los
nifos con antecedentes familiares de neoplasia en-
docrina multiple de tipo 2 y carcinoma medular fa-
miliar de tiroides®. La importancia de la deteccion
temprana de alteraciones en el protooncogén RET
reside en el caracter dominante de la transmision
de la mutacién y la prevalencia de carcinoma in
situ, asintomatico, en la mayoria de los casos, aun
en edades tempranas. Esto hace aconsejable, por
el riesgo vital, el estudio genético en nifios asinto-
maticos. En estos nifios existe la posibilidad de pre-
venir el desarrollo del cancer medular de tiroides
altamente agresivo.

Ocultacion de datos. La creciente y exitosa aplica-
cion de las técnicas de reproduccion asistida, uni-
da a cierto ocultismo en su comunicacion, esta ge-
nerando nuevos conflictos. En general, los informes
de alta hospitalarios suelen reflejar el hecho de que
el neonato ha nacido fruto de técnicas de reproduc-
cion asistida, si se sabe. Pero no resulta infrecuente
la peticion de los padres de que se elimine esa in-
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formacion de la historia del menor'®.Subyacen va-
rias cuestiones no resueltas y que reflejan un con-
flicto de valores. ¢Quién decide qué datos deben
constar en la historia clinica y en funcién de qué
criterios debe tomarse esa decision? ;Pueden el
paciente o su representante decidir qué informa-
cion le dan a su médico y cual no? ;Existe un dere-
cho del paciente a pedir que un determinado dato
que ya esta registrado se cancele o rectifique? En
relacion con las técnicas de reproduccion asistida,
¢qué datos deben figurar en la historia clinica asis-
tencial? ¢ Tiene el menor derecho en el futuro a co-
nocer su filiacion biolégica? Tres principios genera-
les aplicables a la documentacion clinica pueden
ayudar a resolver estas cuestiones. Se trata de los
principios de vinculacion asistencial con el pacien-
te, de proporcionalidad y de autonomia. El principio
de vinculacion asistencial justifica la razén de ser
de la historia, que no es otra que servir al fin asis-
tencial. Motiva su creacion y conservacion, y todos
los demés son usos accesorios y derivados de él.
Por otra parte, es la llave que legitima el acceso a la
historia por los profesionales sanitarios, por el per-
sonal con funciones de inspeccion, evaluacion,
acreditacion y planificacion, asi como por el perso-
nal con funciones administrativas o de gestion. El
principio de proporcionalidad marca en cada mo-
mento, y en relacion con cada situacion concreta, el
alcance y la medida que puede tener el acceso a la
historia. Las funciones respectivas de los agentes
implicados (profesionales clinicos, investigadores,
inspectores, evaluadores, administrativos, etc.) de-
terminan las caracteristicas y el alcance de cada
acceso.

Los pacientes tienen el deber de facilitar los datos
sobre su estado fisico y sobre su salud de manera
leal y verdadera, y de colaborar en su obtencion. El
médico es quien determina qué datos deben incor-
porarse y formar parte de la historia clinica, enten-
diendo por dato sanitario cualquier informacion re-
lativa a todos los aspectos de la salud de una
persona, tanto fisicos como psiquicos'. La trascen-
dencia clinica es el criterio que se debe aplicar
para decidir la permanencia o no de un dato en la
historia, aun cuando el paciente solicite su cancela-
cion. Existe el derecho constitucional a la investiga-
cion de la filiacion bioldgica, derecho que estéa limi-
tado en los casos de utilizacion de técnicas de
reproduccion asistida: sélo de modo excepcional
los hijos tienen derecho a conocer la identidad del
donante cuando sea necesario para evitar un peli-
gro cierto para la vida o la salud'. La creacion den-
tro de la historia clinica de médulos de acceso res-
tringido puede ser una herramienta adecuada para
preservar todo lo posible la intimidad de los pacien-
tes respecto de ciertos datos, como el modo de ser
concebido y el origen biolégico. Datos que no tie-
nen por qué tener repercusion en otros procesos
asistenciales diferentes al que motiva su inclusion

en el historial, pero que, por su trascendencia clini-
ca, no deben ser cancelados, aunque si adecuada-
mente protegidos.
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