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RESUMEN

Este trabajo examina si el principio de solidaridad familiar esta presente en el ambito
del derecho biomédico. En concreto, se trata de determinar si las normas que regulan
aspectos de la salud de la persona tienen como fundamento ese principio cuando
mencionan a los familiares o personas vinculadas de hecho con el paciente o enfermo.
Esto puede tener una utilidad practica de cara a interpretar qué sujetos en concreto
quedan englobados dentro de esas formulas o expresiones genéricas.
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THE PRINCIPLE OF FAMILY SOLIDARITY
IN HEALTH-RELATED AREAS

ABSTRACT

This paper examines whether the principle of family solidarity is present in the field of
biomedical law. Specifically, it is about determining whether the laws that regulate
aspects of a person’s health are based on this principle when they mention family
members or people linked to the patient or sick person. This can be of practical use in
interpreting which specific subjects are included within these formulas or generic
expressions.
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Family solidarity, informed consent, transplants, clinical trials, assisted reproduction.

<4352 >

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



EL PRINCIPIO DE SOLIDARIDAD FAMILIAR EN LOS AMBITOS RELACIONADOS CON LA SALUD

SUMARIO
I Y470 U oo o o IS 354
2. La mencion de familiares, parientes o allegados en el ambito de la salud..... 358
2.1. Las normas en las que se contiene una mencién a esos sujetos............ 358
B2 W I =Y T 1 0 T= Y= o1 o o S 358

2.1.2. La primacia general de la autonomia del paciente y del
derecho a la intimidad sobre el principio de solidaridad familiar

en el ambito de 1a Salud ......coceceerirneerere e 362
2.2, 4S0N t0das 1S QUE ESEANT......ccciiieeereeeeereeee e nene 367
2.3. Y ¢estan todas 1aS QUE SONT .....ccueceeereeieeree e ee s s s e sae e sre e snens 369
2.4. El representante del paciente 0 enfermo......cccceeceecceeccceescciescceecceeeciees 375

3. Elsujeto de las referencias normativas y el fundamento que late tras las
diversas MeNCIONES IEZAIES. .....cuvvirrerriererie et 380

4. La utilidad del principio de solidaridad familiar en el contexto de la
normativa en el ambito de 12 SAlUd.....coceverercerierrerrere e 385

4.1. El principio de solidaridad familiar como criterio interpretativo en el

marco del derecho a la informacion asistencial.......ccccoveereecrerericrenccrnene 386
4.2. El papel interpretador del principio de solidaridad en otras normas del
AMDILO A 18 SAIUT ...eeeeeeeeeiee e 394
4.2.1. Las normas que incluyen la mencion a familiares, parientes o
allegados en apoyo del paciente 0 enfermo ........cceceeverceeeieenenns 395

4.2.2. Las normas que toman en consideracion el interés de sujetos
diferentes al paciente desde la perspectiva del principio de

solidaridad familiar ........cciecoiecciecceeeeece e 398

L 0o T o 11 1= [0 o =T 401

2] 0) [T = VOSSO 402
<4353 p

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



ANDREA MACIA MORILLO

1. INTRODUCCION

El principio de solidaridad familiar suele tener sus muestras o manifestaciones principales,
como no puede ser de otra forma, en el marco del derecho de familia, como base o
fundamento que inspira o justifica determinados derechos y deberes de los miembros
de una familia entre si, por razén, precisamente, de esa red de mutuo apoyo y sostén
que crean los lazos familiares, sean estos biolégicos, legales o -cada vez de forma mas
creciente- de afectividad. Fuera del derecho civil, se manifiesta también de forma tipica
en otros ambitos, tales como el Derecho tributario.

Muchas de sus manifestaciones, no obstante, se desenvuelven en un contexto patrimonial,
referidas, por ejemplo, al sustento econémico (alimentos), a la contribucién de las cargas
familiares (en el contexto del matrimonio) o a la obligada transmisién de bienes entre
los miembros de la familia (legitimas). Esto lleva a que -muy frecuentemente- se tienda
a identificar y a hablar de este principio solo en el marco de los deberes de sustento y
socorro econémicos entre los miembros de la familia. Tal ha sido, de hecho, la perspectiva
clasica desde la que se ha abordado este principio.

Sin embargo, la solidaridad familiar tiene igualmente una segunda faceta, también
presente en algunos preceptos de nuestro ordenamiento, en los que este principio se
manifiesta en un plano mas espiritual, desde la perspectiva del apoyo, cuidado o
compania que precisan los miembros de la familia y las personas vinculadas por lazos
de hecho o afectivos, y a los que estan obligados entre si por razén de la solidaridad
entre ellos. Asi, por ejemplo, en el contexto de los deberes paternofiliales, los progenitores
no solo tienen el deber de alimentar a los hijos, sino también de velar por ellos y de
tenerlos en su compania (art. 154 CC); y estos, por su parte, tienen el deber de obedecer
a sus padres mientras estén bajo su potestad y «respetarlos siempre» (art. 155 CC). Esa
misma idea del respeto -a la que se afade el socorro y la ayuda?- se manifiesta entre
los cényuges, conforme a los articulos 67 y 68 CC, junto a otros deberes sin contenido
patrimonial que se predican igualmente entre ellos.

Esta segunda faceta de la solidaridad familiar, referida por tanto al reciproco cuidado
espiritual o moral entre los miembros de la familia (entendida esta en su concepto
amplio actual), parece innegable, al menos, en sociedades como la nuestra, donde
cultural e histéricamente la familia cumple un claro papel de sustento y de red de apoyo
espiritual de sus miembros, que permea en la regulacion de sus relaciones®. El cuidado,

2. Una nitida distincién entre las obligaciones que conllevan ambos deberes en términos de
cuidado entre los conyuges, en PAU PEDRON, A., «La ayuda y el socorro conyugal, y la ética del
cuidado», Derecho de familia. Homenaje a Encarnacién Roca Trias (coordinadora Abad Tejerina),
Madrid, 2021, pp. 372-373.

3. En este sentido, quiza, pueden entenderse las cripticas palabras de CASTRO BEIRAS, A.,
«Informacién clinica», Informacion y documentacion clinica. Actas del seminario conjunto sobre
informacion y documentacion clinica celebrado en Madrid los dias 22 y 23 de septiembre de 1997,

<4354 >

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



EL PRINCIPIO DE SOLIDARIDAD FAMILIAR EN LOS AMBITOS RELACIONADOS CON LA SALUD

como valor que debe inspirar en general toda interaccién humana®, se concreta y juridifica
entre los sujetos vinculados por lazos de proximidad o afectivos, y se convierte en
reciprocos derechos y obligaciones entre ellos que trascienden al sustento econdémico®.

En esa segunda faceta es donde se enmarca este trabajo, que pretende analizar si el
principio de solidaridad familiar, como valor superior del ordenamiento juridico, tiene
también un campo de juego fuera del Derecho de Familia y de la regulacién directa de
los derechos y deberes econémicos entre los distintos sujetos ligados por el parentesco,
manifestandose también, en concreto, en el ambito de la salud (el lamado Derecho
Biomédico o Bioderecho). A fin de cuentas, las situaciones en las que se encuentra una
persona en relacién con su salud (y, sobre todo, en relacién con la enfermedad), son
situaciones de vulnerabilidad®, que apelan a una necesidad de cuidado y apoyo entre
los miembros del grupo familiar, entendidos estos en el sentido amplio actual.

Por tanto, centrar en este ambito el foco de la investigacion no es una eleccion al azar,
sino guiada por la hipétesis de que -al menos a priori- parece un campo potencial de
manifestacion del principio aqui analizado. De hecho, como veremos a lo largo de estas
paginas, la familia y las personas relacionadas entre si por vinculos biolégicos, de
parentesco o afectivos aparecen mencionadas frecuentemente en diversas normas
propias del ambito de la salud, donde son puestas en conexion con el paciente o enfermo,
como sustitutos, apoyos o beneficiarios de este.

No es frecuente, sin embargo, que se plantee la cuestion del porqué de tal mencién; es
decir, por qué se hace referencia a estos sujetos en un contexto tan intimo y personal
como es el de la salud y la integridad fisica, o por qué las normas que los contemplan
se remiten a estas personas en concreto y no a otras que puedan estar relacionadas
con el paciente por otros vinculos o que, sin tener relacion alguna, puedan prestarle
mayor o mejor consejo, complemento o apoyo (por ejemplo, como profesionales de la
salud). De hecho, no es una cuestion sobre la que suelan pronunciarse los tribunales
-no hay jurisprudencia al respecto- y es patente el silencio entre la doctrina al respecto.

Asi, por ejemplo, aunque hay muchos trabajos sobre el derecho a la informacion sanitaria,
donde -como veremos- el articulo 5 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica

vol. | (coordinadora Mata Barranco), Madrid, 1997, p. 205, cuando afirma que, en nuestro pais,
un elemento que interviene en la informacién clinica proporcionada al enfermo es la familia.

4. Ver al respecto PAU PEDRON, A., «La ayuda y el socorro...», cit., p. 373.

5. Como sefala PAU PEDRON, A., «La ayuday el socorro...», cit., p. 374, respecto de los familiares
y parientes, la relacion afectiva se eleva a juridica por el ordenamiento y el cuidado se constituye
como parte de esa relacion juridica: cuidado como trabajo. Segun el autor (p. 375), la ética del
cuidado se centra basicamente en este tipo de cuidado-solicitud, «que es propio del circulo interno
del individuo y que pone el acento en atender a las necesidades de cada persona en concreto».

6. En este sentido, PAU PEDRON, A., «El principio de igualdad y el principio de cuidado, con
especial atencién a la discapacidad», Revista de Derecho civil, 2020, vol. VII-1, p. 7.
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reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica (en adelante, LBRAP) hace mencion de las personas
vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho, ninguno de sus autores se
pregunta por qué se incluy6é concretamente a estos sujetos en ese contexto, o por qué
precisamente a esos y no a otros’. Es mas, alli donde se encuentra alguna minima
referencia a la cuestion, se hace de pasada y sin justificacion o desarrollo suficiente®.
Aparentemente, se da por supuesto que esas personas deban estar mencionadas en
este contexto, sin cuestionamiento alguno al respecto, cuando la realidad comparada
muestra que la inclusién de tales sujetos en el ambito de la informacion al paciente no
es en absoluto universal®. Y lo mismo ocurre con el resto de las normas en las que
aparecen mencionados familiares o allegados del enfermo o paciente.

Este trabajo pretende llenar ese vacio doctrinal, analizando cudl es la razén que se
encuentra detras de esas menciones y si pueden estar justificadas o no por el principio
de solidaridad familiar. Como veremos, una respuesta afirmativa no solo sirve para
satisfacer una curiosidad meramente dogmatica, sino que puede servir para entender
mejor la estructura de las normas y proporcionar criterios para su interpretacion, lo que
sin duda resulta de gran interés practico para los profesionales médicos encargados de
aplicar a diario los preceptos que aqui se van a analizar.

Para ello, se va a comenzar por identificar cuales son las normas en las que se menciona
a los parientes, familiares o allegados del enfermo o paciente, a fin de determinar si es
un fenémeno aislado o generalizado en el ambito de la salud o del derecho biomédico.
Posteriormente, se analizara si existe alguna unidad o uniformidad entre tales menciones
gue permita descubrir detras de ellas un propésito o fundamentacion comdn que apunte

7. Muestra paradigmatica de ello es DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario y responsabilidad
médica. Comentarios a la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, sobre derechos del paciente,
informacién y documentacion clinica, 2° ed., Valladolid, 2007, pp. 233-258, 344-345 y 374-378,
cuyo comentario de la Ley 41/2002 es referente en la materia y que, sin embargo, no se plantea
estas preguntas en ninglin momento. Aunque en el comentario citado se afirma que los supuestos
en que la informacion puede suministrarse a las personas vinculadas al paciente por razones
familiares o de hecho fue una de las mayores preocupaciones a lo largo del iter parlamentario de
la norma (pp. 234-235), queda patente que la preocupacion del legislador se centraba en dénde
incluirlos, no en si se les incluia o a quiénes se incluia.

8.  Asi, por ejemplo, cuando OSUNA CARRILLO DE ALBORNOZ, E., «El derecho a la informacién
sanitaria en la Ley 41/2002», Cuadernos de Bioética, 2006, XVII, pp. 30-31, plantea la comparacion
entre la mayoria de los paises (donde solo se informa al paciente o a quien el paciente indique) y
los paises latinos (donde se contempla también a los familiares), sin extraer de ello conclusiones
0 consecuencias.

9. Por ejemplo, en el articulo 1111-2 del Code de la santé publique francés, equivalente a
nuestro articulo 5 LBRAP, no hay mencion a los familiares o allegados al paciente. Comentando el
precepto, los autores afirman que el médico no tiene obligacion de informacion respecto de tales
sujetos (véase MARKUS, J. P., CRISTOL, D. y PEIGNE, J., Dalloz-Code de la santé publique, Paris,
2016, p. 29).

<4356 >

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



EL PRINCIPIO DE SOLIDARIDAD FAMILIAR EN LOS AMBITOS RELACIONADOS CON LA SALUD

hacia el principio de solidaridad familiar aqui analizado. Por Gltimo, se estudiara tal
fundamentacion, con el objetivo de comprobar cual es su importancia real en este campo
desde la perspectiva practica de la interpretacion de las normas.
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2. LA MENCION DE FAMILIARES, PARIENTES O ALLEGADOS EN EL
AMBITO DE LA SALUD

2.1. Las normas en las que se contiene una mencion a esos sujetos

2.1.1. Enumeracion

Si se observa el conjunto de las normas que regulan el &mbito de la salud de las personas
en sus distintas facetas, puede comprobarse que varias de ellas contienen alguna
mencion a sujetos vinculados con el paciente o el enfermo por lazos de parentesco,
relaciones de hecho o afectivas. Ya solo limitando nuestro estudio al ambito estatal -pues
un examen de la variabilidad de esta materia en el contexto autondmico extenderia el
analisis de forma excesiva'®- y, preferentemente, al rango legal, pueden mencionarse
las siguientes, como muestras mas destacadas en el ambito del Derecho Biomédico:

— Ley41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica
(LBRAP). La mencion aparece en dos contextos diversos pero relacionados: la
informacion asistencial (art. 5)** y el consentimiento informado (art. 9)2.

10. Existe, de hecho, un destacable desarrollo normativo autonémico, si bien se enmarca en las bases
sentadas por la normativa estatal, sobre la competencia reconocida en el articulo 149.1.16° CE (que
atribuye al Estado las bases y coordinacion general de la sanidad). Asi ocurre, por ejemplo, en el &mbito
de la Ley 41/2002, donde han proliferado las normas autonémicas, aunque el caracter de la norma
estatal como basica (SANCHO GARGALLO, I., «Tratamiento legal y jurisprudencial del consentimiento
informadon, InDret, 2004, N.° 2, pp. 3-4) lleva a que las regulaciones autonémicas deban insertarse en
ese marco; una referencia a estas regulaciones autonémicas se encuentra, por ejemplo, en XIOL RfOS,
A., «El consentimiento informado», Revista Espanola de la Funcion Consultiva, 2010, N.° 14, pp. 25-26.
De hecho, seglin este autor, la regulacion autonémica es analoga en esencia a la estatal (p. 51).

11. <Articulo 5: Titular del derecho a la informacion asistencial

1. El titular del derecho a la informacion es el paciente. También seran informadas las personas
vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permita de
manera expresa o tacita. (...)

3. Cuando el paciente, segln el criterio del médico que le asiste, carezca de capacidad para
entender la informacion a causa de su estado fisico o psiquico, la informacion se pondra en
conocimiento de las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

4. El derecho a la informacion sanitaria de los pacientes puede limitarse por la existencia acreditada
de un estado de necesidad terapéutica. Se entendera por necesidad terapéutica la facultad del
médico para actuar profesionalmente sin informar antes al paciente, cuando por razones objetivas
el conocimiento de su propia situacién pueda perjudicar su salud de manera grave.

Llegado este caso, el médico dejara constancia razonada de las circunstancias en la historia clinica
y comunicaréa su decision a las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho».
[El énfasis es nuestro.]

12. «Articulo 9: Limites del consentimiento informado y consentimiento por representacion (...)

2. Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indispensables en favor de la
salud del paciente, sin necesidad de contar con su consentimiento, en los siguientes casos: (...)
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— Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccién humana asistida
(en adelante, LTRHA). Esta norma hace una referencia a estos otros sujetos
vinculados con el paciente en el ambito del diagnostico genético preimplantacional,
para ampliar la posible seleccién embrionaria con fines de histocompatibilidad
entre el embrién y un tercero (art. 12.2)*3. Se trata del diagndstico genético
preimplantacional extensivo, cominmente denominado del «<bebé salvador» o
«bebé medicamento».

— Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion biomédica (en adelante, LIB). Junto
a una mencién en el contexto del derecho del paciente a no ser informado sobre
los datos genéticos y de caracter personal que se obtengan en el curso de una
investigacion biomédica (art. 4.5)%, hay referencias a los familiares en el contexto
de los anélisis genéticos y tratamiento de datos genéticos de caracter personal
(arts. 47.5°, 48.2 y 49.2)® y en el de la utilizacién de muestras biol6gicas humanas

b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermoy no es
posible conseguir su autorizacién, consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus
familiares o a las personas vinculadas de hecho a él.

3. Se otorgara el consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:

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 situaciéon. Si el paciente
carece de representante legal, el consentimiento lo prestaran las personas vinculadas a él por
razones familiares o de hecho». [El énfasis es nuestro.]

13. «Articulo 12. Diagnostico genético preimplantacional: (...)

2. La aplicacion de técnicas de diagnéstico preimplantacional para cualquiera otra finalidad no
comprendida en el apartado anterior, o cuando se pretendan practicar en combinacién con la
determinacion de los antigenos de histocompatibilidad de los preembriones in vitro con fines
terapéuticos para terceros, requerira de la autorizacion expresa, caso a caso, de la autoridad
sanitaria correspondiente, previo informe favorable de la Comisién Nacional de Reproduccion
Humana Asistida, que debera evaluar las caracteristicas clinicas, terapéuticas y sociales de cada
caso». [El énfasis es nuestro.]

14. «Toda persona tiene derecho a ser informada de sus datos genéticos y otros de caracter
personal que se obtengan en el curso de una investigacion biomédica, segln los términos en que
manifestd su voluntad. EI mismo derecho se reconoce a la persona que haya aportado, con la
finalidad indicada, muestras bioldgicas, o cuando se hayan obtenido otros materiales biolégicos a
partir de aquéllos.

Se respetara el derecho de la persona a decidir que no se le comuniquen los datos a los que se
refiere el apartado anterior, incluidos los descubrimientos inesperados que se pudieran producir.
No obstante, cuando esta informacion, segln criterio del médico responsable, sea necesaria para
evitar un grave perjuicio para su salud o la de sus familiares biolégicos, se informara a un familiar
proximo o a un representante, previa consulta del comité asistencial si lo hubiera. En todo caso,
la comunicacién se limitara exclusivamente a los datos necesarios para estas finalidades.» [El
énfasis es nuestro.]

15. «Articulo 47. Informacion previa a la realizacion de analisis genéticos con fines de investigacion
en el ambito sanitario
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con fines de investigacion biomédica (arts. 58.4 y 59.1.j)%. La norma alude
también a estos sujetos en relacién con la posible practica de investigaciones
sobre personas incapaces de consentir debido a su situacion clinica (art. 21.3)"".

Sin perjuicio de lo establecido en la legislacion sobre proteccion de datos de caracter personal,
antes de que el sujeto preste el consentimiento en los términos previstos en el articulo 48, debera
recibir la siguiente informacién por escrito: (...)

5.° Advertencia de la implicacion que puede tener para sus familiares la informacion que se llegue
a obtener y la conveniencia de que él mismo, en su caso, transmita dicha informacién a aquéllos.
()

Articulo 48. Consentimiento: (...)

2. En el ambito sanitario se podran obtener y analizar muestras de personas fallecidas siempre
que pueda resultar de interés para la proteccion de la salud, salvo que el fallecido lo hubiese
prohlbido expresamente en vida y asi se acredite. A tal fin seran consultados los documentos de
instrucciones previas y, en su defecto, el criterio de los familiares mas proximos del fallecido.

El acceso de los familiares biolégicos a la informacién derivada del andlisis genético del fallecido
se limitara a los datos genéticos pertinentes para la proteccion de la salud de aquéllos. (...)

Articulo 49. Derecho a la informacién y derecho a no ser informado: (...)

2. Cuando el sujeto fuente haya ejercido el derecho a no ser informado de los resultados de un
andlisis genético solo se suministrara la informacion que sea necesaria para el seguimiento del
tratamiento prescrito por el médico y aceptado por el paciente. Cuando esta informacion sea
necesaria para evitar un grave perjuicio para la salud de sus familiares biolégicos, se podra informar
a los afectados o a su representante legalmente autorizado. En todo caso, la comunicacién se
limitara exclusivamente a los datos necesarios para estas finalidades». [El énfasis es nuestro.]

16. «Articulo 58. Obtencién de muestras: (...)

4. Cuando, por razones de salud, el sujeto fuente o su familia lo necesiten podran hacer uso de
las muestras, siempre que estén disponibles y no se encuentren anonimizadas.

Articulo 59. Informacion previa a la utilizacion de la muestra biolégica.

1. Sin perjuicio de lo previsto en la legislacion sobre proteccion de datos de caracter personal, y
en particular, en el articulo 45 de esta Ley, antes de emitir el consentimiento para la utilizaciéon de
una muestra bioldgica con fines de investigacion biomédica que no vaya a ser sometida a un
proceso de anonimizacion, el sujeto fuente recibira la siguiente informacién por escrito: (...)

j) Advertencia de la implicacion de la informacién que se pudiera obtener para sus familiares y la
conveniencia de que él mismo, en su caso, transmita dicha informacion a aquéllos». [El énfasis es
nuestro.]

17.  <«Articulo 21. Investigacion en personas incapaces de consentir debido a su situacion clinica:
()

3. Alos efectos del apartado primero de este articulo se consideran investigaciones en situaciones
de emergencia, aquéllas en las que la persona no se encuentre en condiciones de otorgar su
consentimiento y, a causa de su estado y de la urgencia de la situacion, sea imposible obtener a
tiempo la autorizacion de los representantes legales del paciente o, de carecer de ellos, de las
personas que convivieran con aquél. [El énfasis es nuestro.]
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— Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre, por el que se regulan los ensayos
clinicos con medicamentos, los Comités de Etica de la Investigacion con medicamentos
y el Registro Espafol de Estudios Clinicos (en adelante, RD 1090/2015)*. De una
forma algo confusa, se alude en tres momentos diferentes a sujetos vinculados al
participante en un ensayo clinico: para la revocacion del consentimiento (art. 4.5)%°,
para la prestacion del consentimiento por parte de personas con la capacidad
modificada (art. 6.3)?° o en situaciones de urgencia (art. 7.2)%%.

— Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia (en adelante,
LRE). En el contexto del procedimiento a seguir por el médico responsable cuando
exista una solicitud de ayuda a morir, se contempla la comunicacién de la decision
del enfermo a los familiares o allegados que senale el paciente solicitante (art.
8.2)%,

18. Téngase en cuenta que, en este caso, se toma como referencia el desarrollo reglamentario
de la materia, en la medida en que la normativa de rango legal (arts. 58 a 62 del Real Decreto
Legislativo 1/2015, de 24 de julio, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de garantias
y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios) no entra a ese nivel de detalle.

19. «Articulo 4. Consentimiento informado: (...)

5. La persona participante en un ensayo clinico, por si misma o con la asistencia de su representante
legalmente designado, o de la persona vinculada a ella por razones familiares o de hecho, podran
revocar su consentimiento en cualquier momento, sin expresion de causa y sin que por ello se
derive para la persona participante responsabilidad ni perjuicio alguno». [El énfasis es nuestro.]

20. «Articulo 6. Ensayos clinicos con personas con la capacidad modificada para dar su
consentimiento: (...)

3. Sera necesario que se haya obtenido el consentimiento informado previo del representante legal
de la persona participante en un ensayo clinico o el consentimiento de la persona vinculada a ella
por razones familiares o de hecho, segun proceda. En todo caso, el investigador se asegurara
razonablemente de que no existen instrucciones previas de la persona expresadas al respecto
antes de presentar una modificacion de su capacidad, teniendo estas que ser respetadas. Esta
eventualidad y la forma de proceder deben hallarse previstas en la documentacion del ensayo
aprobada por el CEIm». [El énfasis es nuestro.]

21. «Articulo 7. Ensayos clinicos en situaciones de urgencia: (...)

2. En este caso, siempre que las circunstancias lo permitan, se consultara previamente a las
personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho». [El énfasis es nuestro.]

22. «2.Transcurridas veinticuatro horas tras la finalizaciéon del proceso deliberativo al que se
refiere el apartado anterior, el médico responsable recabara del paciente solicitante su decision
de continuar o desistir de la solicitud de prestacion de ayuda para morir. En el caso de que el
paciente manifestara su deseo de continuar con el procedimiento, el médico responsable debera
comunicar esta circunstancia al equipo asistencial, especialmente a los profesionales de enfermeria,
asi como, en el caso de que asi lo solicitara el paciente, a los familiares o allegados que sehale.
Igualmente, debera recabar del paciente la firma del documento del consentimiento informado».
[El énfasis es nuestro.]
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Si se observan esas referencias en su conjunto, una primera valoracién que se puede
extraer es la de que no son muchas: apenas llegan a quince articulos aislados en el
ingente conjunto de preceptos que regulan cuestiones relacionadas con la salud o la
integridad fisica de las personas.

Esto podria resultar sorprendente, si se contempla este aspecto de la vida de las personas
exclusivamente desde la perspectiva ya apuntada de que se trata de un ambito en el
que potencialmente se plantean situaciones de vulnerabilidad que requieren de cuidado,
apoyo y compania; es decir, de necesidad de solidaridad desde su concepto mas espiritual.
Ahora bien, si se tiene en cuenta, como se ha indicado, que el principio de solidaridad
tradicionalmente parece haberse concebido mas bien desde una perspectiva econémica
-centrado principalmente en el sustento material entre los parientes-, la sorpresa es
ya sin duda menor. Las normas sobre la salud e integridad fisica de las personas no
entran generalmente en el Derecho Patrimonial y, por ello, no se apoyan o fundamentan
principalmente en este principio, ni lo tienen presente o como referente en todo momento.

2.1.2. La primacia general de la autonomia del paciente y del derecho a la
intimidad sobre el principio de solidaridad familiar en el ambito de la
salud

Alo anterior se une el hecho de que el referente en este &mbito normativo es generalmente
el paciente o enfermo y sus derechos. Tratdndose de normas que regulan distintos
aspectos de la salud, la vida o la integridad fisica de las personas (como pacientes,
como enfermos, como sujetos fuente...), su foco de interés se sit(ia en el titular de esos
derechos; este es el protagonista de las normas y su destinatario.

Este papel se encuentra actualmente consolidado a través del reconocimiento y puesta
en valor de la dignidad de la persona como principio fundamental de nuestro
ordenamiento. Superado ya desde hace tiempo el modelo médico paternalista, en el
que el paciente o el enfermo quedaba sometido al criterio experto -mejor criterio- del
profesional sanitario, en la actualidad la relacion entre médico y paciente esta presidida
por el principio de autonomia, en el que la toma de decisiones es el eje de cualquier
intervencion en el ambito de la salud?3.

Desde esta perspectiva, por tanto, en los procedimientos sanitarios o actos médicos es
absolutamente secundaria la intervencién o llamada a sujetos distintos al paciente.
Consiguientemente, se puede afirmar que no son sus intereses los que en general se
estan tomando en cuenta y que, por ello, su mencién en estas normas es esporadica,
secundariay, generalmente, meramente complementaria del papel central del paciente
o enfermo. Como consecuencia de esto, correlativamente, los principios o intereses que

23. Para una perspectiva del cambio de modelo, ver CASTRO BEIRAS, A., <Informacién clinica»,
cit., pp. 203-204 o GUERRERO ZAPLANA, J., El consentimiento informado. Su valoracién en la
jurisprudencia. Ley Basica 41/2002 y leyes autonomicas, Valladolid, 2004, pp. 39-45.
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se toman en cuenta y que fundamentalmente se protegen o desarrollan a través de
estas normativas del ambito del Derecho Biomédico son los del paciente.

Consiguientemente, el principio de solidaridad familiar, aunque puede estar detras y
ser el fundamento de gran parte de las menciones a los parientes o allegados del
paciente contenidas en las normas enumeradas, no es un principio fuerte en este campo.
Ello resulta patente, de hecho, en los casos en los que entra en conflicto con otros
principios o derechos de paciente; fundamentalmente, con su derecho a la intimidad?.

Muestra de ello es la regulacién que contiene la Ley de Investigacion Biomédica, sobre
informacién derivada de andlisis genéticos. En ese contexto, resulta claro el interés que
pueden tener los familiares del paciente a conocer los resultados de un examen
genético?. Sin embargo, el articulo 47.5° LIB (sobre informacion previa a la realizacion
de analisis genéticos con fines de investigacion en el ambito sanitario) establece que
el sujeto fuente debe recibir informacion por escrito que contenga «advertencia de la
implicacion que puede tener para sus familiares la informacién que se llegue a obtener
y la conveniencia de que él mismo, en su caso, transmita dicha informacion a aquéllos».
Queda, por tanto, remitida al juicio del paciente la transmisién o no de la informacion
a los familiares biolégicos, pese al potencial interés que estos puedan tener sobre esos
datos, en la medida en que también puedan afectar o proporcionar un conocimiento
sobre sus genes?®. Los profesionales sanitarios, por tanto, ni estan legitimados ni -
consiguientemente- obligados a proporcionar tal informacion, puesto que priman los
derechos del paciente?.

24. NICOLAS JIMENEZ, P., ROMEO CASABONA, C.M. y DE MIGUEL BERIAIN, I., «<Medicina
personalizada de precision y diagnéstico genético», Manual de Bioderecho (Adaptado para la
docencia en ciencias, ciencias de la salud y ciencias sociales y juridicas) (director C. M. Romeo
Casabona), Madrid, 2022, p. 317, afaden el derecho a la autodeterminacion informativa, que
ciertamente esta presente en algunos contextos del Derecho Biomédico, aunque no en todos.

25. Como pone de relieve ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacién en
relacién con los analisis genéticos y con las enfermedades transmisibles», Informacion y
documentacion clinica. Actas del seminario conjunto sobre informacion y documentacion clinica
celebrado en Madrid los dias 22 y 23 de septiembre de 1997, vol. | (coordinadora Mata Barranco),
Madrid, 1997, p. 351, el sujeto de la informacion genética no es, desde un punto de vista biol6gico,
un individuo, sino toda la familia biol6gica a la que pertenece. En igual sentido, EMALDI CIRION,
A., «El consejo genético en el ambito de la reproducciéon humana», Manual de Bioderecho (Adaptado
para la docencia en ciencias, ciencias de la salud y ciencias sociales y juridicas) (director C. M.
Romeo Casabona), Madrid, 2022, p. 300.

26. ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacion...», cit., p. 352, insta, no
obstante, a que se insista al interesado en la importancia que pueden tener estos datos para los
familiares. En este sentido, NICOLAS JIMENEZ, P., ROMEO CASABONA, C.M. y DE MIGUEL BERIAIN,
l., «<Medicina personalizada de precision...», cit., p. 320, se refieren a la labor didactica que ejerce
el profesional.

27. lgualmente, MACIA MORILLO, A., La responsabilidad médica por los diagndsticos preconceptivos
y prenatales. Las llamadas acciones de wrongful birth y wrongful life, Valencia, 2005, pp. 271-274;
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Al margen de que esta facultad del paciente se pueda llegar a transformar en carga -o,
incluso, deber- en atencion precisamente al principio de solidaridad familiar?, lo cierto
es que, tal como esta regulado ese derecho a la informacion en la norma, se da una
clara prioridad a la intimidad del paciente frente al principio de solidaridad familiar -que
entraria aqui en juego en su perspectiva de los deberes entre los miembros de la familia,
por razones de solidaridad®®-, lo que se corresponde con la idea de que la informacion
relativa a la salud pertenece al nlcleo mas profundo de la esfera intima del ser humano®°.

Ahora bien, la ponderacién entre los intereses en juego -de los familiares, por un lado,
respaldados por el principio de solidaridad, y del sujeto fuente, por otro, respaldado por
el derecho a la intimidad- se inclina hacia el lado contrario en dos hipétesis que se
contemplan por el legislador en el mismo contexto. La primera, tras la muerte del sujeto
fuente, donde, conforme al articulo 48.2.11 LIB, «el acceso de los familiares biolégicos
a la informacion derivada del anélisis genético del fallecido se limitara a los datos
genéticos pertinentes para la proteccion de la salud de aquellos». La segunda, en el
contexto del derecho a no ser informado sobre datos genéticos (art. 49.2 LIB), contempla
gue «cuando esta informacion sea necesaria para evitar un grave perjuicio para la salud
de sus familiares biolégicos, se podra informar a los afectados o a su representante
legalmente autorizado. En todo caso, la comunicacién se limitara exclusivamente a los
datos necesarios para estas finalidades».

Como se puede apreciar, parece primar en ambos casos el principio de solidaridad
familiar, permitiendo la extension de la informacién genética a los parientes biologicos,

EMALDI CIRION, A., «El consejo genético...», cit., p. 299 y NICOLAS JIMENEZ, P., ROMEO CASABONA,
C.M. y DE MIGUEL BERIAIN, I., <Medicina personalizada de precision...», cit., pp. 319-320. Estos
Gltimos, no obstante, consideran que si se puede proceder a la comunicacion de esos datos en
caso de dafo grave para la salud del familiar (p. 321), lo que también parece admitir EMALDI
CIRION (p. 301).

28. Alude en este sentido EMALDI CIRION, A., «El consejo genético...», cit., pp. 300-301, a que se
trataria de un acto de solidaridad de gran valor. Pese a ello, la autora considera que la decision se
debe mantener dentro de la esfera de cada individuo, aunque apunta hacia la existencia de
responsabilidad civil alli donde la ley establece deberes entre los parientes (en concreto, padres
respecto de los hijos). Del mismo modo, ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la
informacioén...», cit., p. 324, menciona la idea de que puede considerarse insolidaria para con los
familiares o descendientes futuros la conducta de quien no se somete a analisis genéticos, pero
utiliza el término en su sentido comin y rechaza tal calificacion.

29. Mencionando también la idea de los deberes, ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos
de la informacion...», cit., p. 351.

30. ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacion...», cit., p. 306. Sobre esta
idea, el autor afirma igualmente la prioridad del derecho a la intimidad en este contexto (pp. 353
y 355).
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para cuya salud puede resultar beneficiosa®. En todo caso, debe destacarse que el
derecho a la intimidad del paciente cede aqui solo de forma limitada; en otras palabras,
cede Unicamente en la medida en que se puede ver afectada la salud de los familiares
biolégicos e, incluso (en el art. 49.2 LIB), solo si tal afectacion es «grave»®2. Por tanto,
parece claro que, para otras afecciones genéticas no graves o que no tengan que ver
con la salud, prima la intimidad del paciente sobre el interés de sus parientes (y la
solidaridad familiar)®3.

Retomando la linea argumental, la primacia del derecho a la intimidad sobre el principio
de solidaridad familiar no es algo que solo se aprecie en materia de analisis genéticos
—aunque en ese campo se pueda mostrar de manera mas clara-, sino que en realidad
se manifiesta igualmente en todo lo relativo al derecho de informacion asistencial. Como
veremos mas adelante, la regla fundamental en esa materia es que el paciente es titular
del derecho a la informacién y que, por tanto, es quien puede recibirla y exigirla, primando
su autonomia y su derecho a la intimidad (art. 7 LBRAP). Es mas, en la regulacion general
de este derecho (art. 5 LBRAP) no se contempla una recomendacion equivalente a la
del articulo 47.5° LIB respecto de que comunique a otros sujetos la informacién que les
pueda resultar relevante.

Es cierto que, fuera del ambito genético, no es tan frecuente que terceras personas
puedan verse directamente afectadas por la situacién del enfermo; pero ello no significa
que no pueda producirse tal supuesto. En concreto, desde hace tiempo los autores
plantean la posible existencia de deberes de informacion frente a terceros cuando el
paciente padezca algln tipo de enfermedad infectocontagiosa (v. gr., enfermedades de
transmision sexual), donde puede ser relevante la comunicacion de tal informacion a
otras personas cuya salud o habitos de vida se pueden ver afectados®*.

31. Esta conclusién, sin embargo, no es compartida por NICOLAS JIMENEZ, P.,, «Investigacion con
muestras bioldgicas y biobancos», Manual de Bioderecho (Adaptado para la docencia en ciencias,
ciencias de la salud y ciencias sociales y juridicas) (director C. M. Romeo Casabona), Madrid, 2022,
pp. 671-672, que interpreta que el supuesto de hecho contemplado en el articulo 49.2 LIB es el
de un proceso de consejo genético familiar. Para la autora, por tanto, no hay aqui una verdadera
limitacion del principio de intimidad del sujeto. Frente a ello, debe ponerse de relieve que la norma
citada no especifica tal restriccién, y que esa interpretacion alternativa resuelve de manera
insatisfactoria el conflicto de intereses que se plantea en los supuestos de hecho regulados por
los articulos mencionados.

32. NICOLAS JIMENEZ, P., «Investigacién con muestras...», cit., p. 671, sugiere en estos casos la
intervencion del Comité de Etica Asistencial del centro, si lo hubiera, y condiciona la informacion
a factores tales como la penetrancia de la variante, relevancia y utilidad clinica de la informacién
(p. 672).

33. Alude al respecto, en concreto, EMALDI CIRION, A., «El consejo genético...», cit., p. 301, por
ejemplo, a informacién sobre cuestiones de paternidad.

34. ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacion...», cit., p. 308.
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Desde el punto de vista legislativo, el reconocimiento a esta problematica se contiene
en el articulo 9.1 LBRAP («La renuncia del paciente a recibir informacion esta limitada
por el interés de la salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las
exigencias terapéuticas del caso»)®®. En su andlisis, no obstante, no se suele aludir de
forma expresa al principio de solidaridad familiar como factor que pueda tomarse en
cuenta para establecer esas excepciones al derecho a la intimidad del paciente; mas
bien, la discusién suele estar centrada en torno al derecho a la intimidad del paciente
y sus posibles excepciones (la existencia de una colision de derechos y la ponderacion
del derecho prevalente)®®, o se plantea desde la perspectiva de la justificacion en tales
casos de un comportamiento del profesional sanitario que revele informacién que forma
parte de su deber de secreto profesional®’.

Esa desconsideracion del principio aqui analizado puede deberse, no obstante, a que
la problematica que suscita el articulo 9.1 LBRAP puede afectar a cualquier tipo de
tercero y no necesariamente a familiares o personas vinculadas de hecho o por lazos
afectivos con el paciente. Ahora bien, por razén de la proximidad y de la frecuente
convivencia, es mas que probable que precisamente tales parientes o allegados sean
unos de los principales potenciales afectados por las enfermedades o circunstancias
que afectan al paciente y que, consiguientemente, el referente de los «terceros» cuyo
interés considera la norma sea muy habitualmente el de estas personas®, En tales
casos, aunque hay quien considera que precisamente es frente a los sujetos mas cercanos
frente a los que el paciente quiere hacer valer su intimidad y confidencialidad®®, no nos
cabe duda de que la excepcién al derecho del paciente a no conocer queda reforzada

35. Segln XIOL RIOS, J.A., «<El consentimiento informado», cit., p. 28, estos limites constituyen un
estado de necesidad terapéutico inverso, pues se faculta al médico para informar por concurrir
circunstancias relativas a la salud de terceros que el legislador estima dignas de mayor tutela frente
al derecho a la renuncia a la informacion por parte del paciente.

36. Asi, por ejemplo, en PARDO GARCIA, J.B., «Aspectos especificos de la informacién en relacién
con los analisis genéticos y con las enfermedades transmisibles», Informacion y documentacion
clinica. Actas del seminario conjunto sobre informacién y documentacion clinica celebrado en
Madrid los dias 22 y 23 de septiembre de 1997, vol. | (coordinadora Mata Barranco), Madrid, 1997,
p. 302 0 ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacion...», cit., pp. 353-354.

37. Como sefiala ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacion...», cit.,
pp. 349-350, debe recordarse que el médico tiene un deber de confidencialidad, respaldado
juridicamente con sanciones penales para el caso de incumplimiento (arts. 197 a 199 CP), a lo
que ha de anadirse la posible responsabilidad civil.

38. Por ejemplo, SANCHO GARGALLO, I., «Tratamiento legal...», cit., p. 17, menciona aqui como
ejemplo el del paciente que tiene una enfermedad contagiosa, siendo tercero interesado el conyuge.

39. ROMEO CASABONA, C.M., «Aspectos especificos de la informacion...», cit., p. 317.
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por el principio de solidaridad familiar, resultando necesario que se traslade a estos
sujetos el contenido de la informacion que declara no querer conocer el paciente*°.

2.2. ¢Son todas las que estan?

El hecho de que el foco de atencién de las normas aqui examinadas sea el paciente es
importante también a la hora de valorar la razén que se encuentra detras de la mencién
de sus parientes, allegados y personas en general vinculadas a él, ya que, en ocasiones,
la mencion se limita a tomar en cuenta la voluntad de este. No puede considerarse, por
tanto, que toda referencia normativa a esos sujetos traiga causa y se justifique en el
principio de solidaridad familiar; en otras palabras, no todas las menciones que «estan»
incluidas en estas normas «son» debidas a este principio. De hecho, algunas de las
normas que contemplan a tales personas en el ambito del Derecho Biomédico se justifican
mas bien en el principio ya enunciado del paciente o enfermo como titular de derechos
fuertemente afectados en el ambito sanitario, sujeto que, en uso de su autonomia,
determina cual es el ejercicio y proteccion que realmente precisa para tales derechos.

Un ejemplo claro se encuentra en el ya mencionado articulo 5.1 LABRAP, en relacién
con el derecho a la informacién asistencial. Conforme a este precepto, la titularidad de
ese derecho reside en el paciente, pero se puede comunicar también esa informacion
a las personas vinculadas por razones familiares o de hecho. Tal extension se hace
depender de la propia voluntad del paciente, que asi lo permite de manera expresa o
tacita®.

Desde el punto de vista juridico y de la I6gica del precepto, la ratio que late tras la
mencion de estos sujetos no tiene que ver en absoluto con la solidaridad familiar, sino
con la autodeterminacion del paciente, titular del derecho a la informacion. El interés
gue se esta contemplando aqui por el legislador es el del enfermo, no el de sus familiares
o personas vinculadas con él legalmente o de hecho. La entidad del contenido de la
informacion a la que se refiere el articulo 5 LABRAP determina, por tanto, que no se
pueda entender que esos otros sujetos enumerados en el precepto sean titulares del
derecho a la informacion asistencial; son meros destinatarios de la informacion*2.

40. En estalinea, DE LORENZO Y MONTERO, R.y SANCHEZ CARQO, J., «<El consentimiento informado»,
Responsabilidad legal del profesional sanitario, Madrid, 2000, p. 77, contemplan de pasada la
posibilidad de que pueda existir una obligacién de informar en caso de enfermedades transmisibles.

41. Igualmente, CAMPO IZQUIERDO, A.L., «El consentimiento informado», Actualidad Civil, 2012,
La Ley 6098/2012, p. 8 0 ADAN DOMENECH, F., «Responsabilidad sanitaria y consentimiento
informado», Actualidad civil, 2018, N.° 9, La Ley 11309/2018, p. 7.

42. La doctrina es practicamente unanime al sefalar que solo el paciente es el titular de este
derecho, que tiene caracter personalisimo. Ejemplos de ello son ADAN DOMENECH, F.,
«Responsabilidad sanitaria...», cit., p. 7 o FRAGA MANDIAN, A.y LLAMAS MENDIAN, M., El
consentimiento informado. El consentimiento informado del paciente en la actividad médico-
quirdrgica, Pontevedra, 1999, p. 35. Aparentemente en contra, GUERRERO ZAPLANA, J., El
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Pero no se trata solo de esto, sino de algo mas: la razén por la que tales sujetos entran
aqui en la esfera de la informacién que recibe el paciente sobre su salud o sobre los
actos médicos practicados no reside en la contemplacion por el legislador de una posible
necesidad del enfermo de apoyo, compafia o auxilio en ese contexto —que seria lo que
introduciria el principio de solidaridad familiar en la regulacién examinada-, sino en la
propia voluntad del titular del derecho, que consiente esta extension de forma expresa
o tacita. Por ello, en el fondo, ha de interpretarse que lo que hace la norma es positivizar
una renuncia de derechos del paciente: el derecho a la intimidad y a la proteccién de
datos. No hay que olvidar a este respecto que el contenido de la informacién asistencial
se relaciona con materias propias y personales -personalisimas- del paciente, lo que
pertenece a su esfera intima y personal, en la que solo él puede decidir quién entra y,
consiguientemente, a quién se da traslado de la informacién sobre su estado fisico o
mental*®. Consiguientemente, la condicion de estos sujetos como posibles receptores
de informacién en ese contexto se condiciona y depende inexcusablemente del
consentimiento del titular, que es el paciente*“.

Al mismo tiempo, el hecho de que en este caso la extension de la informacion se justifique
y traiga causa del consentimiento del paciente -y no del principio de solidaridad familiar-
es importante a la hora de interpretar quiénes son, en concreto, las personas a las que
puede informar el profesional sanitario sin faltar a su deber de confidencialidad. En
concreto, la mencién a las personas vinculadas «por razones familiares o de hecho»
debe interpretarse de manera amplia, permitiendo incluir en ella a todo sujeto al que
el paciente permita conocer la informacion sobre su salud. Dado que es el paciente
quien decide qué personas pueden ser conocedoras de sus datos mas intimos, no se
puede imponer aqui ningln tipo de limite de parentesco o en relacion con la mayor o
menor proximidad en la vinculacién familiar, y debe entenderse como vinculada «de
hecho» cualquier persona que autorice el paciente y que carezca de vinculo familiar con
él (amigos, compaieros, profesionales médicos...)*®. Esto es relevante en la medida en

consentimiento informado..., cit., pp. 80 y 105, si bien indica que el paciente actla respecto de
ellos «como filtro».

43. En este sentido, entre otros, SEOANE PRADO, J., «Informacion clinica», Informacién y
documentacion clinica. Actas del seminario conjunto sobre informacion y documentacion clinica
celebrado en Madrid los dias 22 y 23 de septiembre de 1997, vol. | (coordinadora Mata Barranco),
Madrid, 1997, pp. 237 y 238.

44. lgualmente, DE LORENZO Y MONTERO, R., Derechos y obligaciones de los pacientes. Analisis
de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de autonomia de los pacientes y de
los derechos de informacion y documentacion clinica, Madrid, 2003, p. 43 y OSUNA CARRILLO DE
ALBORNOZ, E., «El derecho a la informacién sanitaria...», cit., p. 31.

45, La dificultad en este punto se centrara en la interpretacion de los comportamientos tacitos.
Ver al respecto ELIZARI URTASUN, L., «<Adopcién de decisiones en el &mbito clinico por pacientes
con discapacidad intelectual, a la luz de la convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad: autonomia, sistema de apoyos e interés superior de la persona con discapacidad»,
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que, como se vera posteriormente, en los casos en los que la fundamentacion de la
mencion legal reside en el principio de solidaridad, consideramos que tal principio debe
condicionary limitar el espectro de personas que puedan considerarse incluidas dentro
de ese circulo genérico de familiares, allegados o personas vinculadas al paciente de
hecho o de derecho. Aqui, en cambio, en tanto que es el paciente quien decide, no hay
mas limite que su voluntad.

Lo mismo ocurre con el articulo 8.2 LRE, donde es la propia norma la que expresa que
su fundamento reside en la voluntad y autodeterminacion del paciente, al referirse a
los familiares o allegados «que sehale» quien ha solicitado la prestacién de ayuda para
morir. Al igual que en el caso anterior, por tanto, la interpretacion de los referentes de
esta formula legal ha de ser tan amplia como haya querido el enfermo, pues es este el
que fija aqui el limite a su derecho a la intimidad.

2.3. Y ¢estan todas las que son?

A pesar de que, claramente, el principio de solidaridad familiar no se manifiesta como
un principio fuerte o predominante en el ambito sanitario, y a pesar de que, en su
conjunto, son escasas las menciones a parientes, familiares o personas vinculadas de
hecho o de derecho al paciente, no se aprecian importantes lagunas en este contexto.
En este sentido, probablemente se podria afirmar, sin temor a equivocarse, que alli
donde pudiera existir una necesidad de apoyo o complemento del paciente -y entrar
en juego el principio aqui estudiado-, esta contemplada la referencia a personas de su
entorno familiar o de hecho. En otras palabras, no se echa en falta este tipo de remisiones
en el conjunto de las normas mas importantes del Derecho Biomédico: «estan» todas
las que «son.

Lo que si es cierto, no obstante, es que esta referencia no siempre es clara o expresa
y que, en ocasiones, para encontrar a estos sujetos ha de examinarse cuidadosamente
la cuestion o acudirse incluso a una interpretacion sistematica para poder llegar a la
conclusion de que las normas del ambito de la salud contemplan a las personas cercanas
al paciente o enfermo, alli donde es procedente. Esto ocurre, por ejemplo, en materia
de trasplantes, campo en el que, a priori, puede entenderse que la solidaridad familiar
podria tener un papel importante (por via de la donacién de 6rganos y tejidos humanos)
y en el que, sin embargo, es notable la falta de mencion expresa a familiares y parientes,
mas alla de referencias aisladas y sin entidad sustantiva.

La regulacién de esta materia esta conformada actualmente por la Ley 30/1979, de 27
de octubre, sobre extraccion y trasplante de érganos (en adelante, LETO), desarrollada
extensamente a nivel reglamentario por el Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre,
por el que se regulan las actividades de obtencidn, utilizacion clinica y coordinacién
territorial de los 6rganos humanos destinados al trasplante y se establecen requisitos

Derecho Privado y Constitucion, 2016, N.° 30, pp. 363-364, que plantea este problema en relacion
con personas con discapacidad.
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de calidad y seguridad (en adelante, RD 1723/2012). En ambos casos, la normativa
establece una distincién basica entre la obtencion de 6rganos para el trasplante
procedentes de donante vivo o de fallecidos.

En este segundo caso -extraccion de érganos de persona fallecida-, ni la norma de
rango legal ni su desarrollo reglamentario otorgan a los parientes o allegados del fallecido
la decision sobre su condicion de donante. Su papel se limita, a lo sumo, a proporcionar
informacion -como posibles conocedores de la voluntad del fallecido- en relaciéon con
la voluntad de este respecto de la donacién de sus 6rganos (art. 9.1.b.1° RD 1723/2012)
o en relacién con las caracteristicas del donante que deben conocerse para una correcta
caracterizacion de los 6rganos obtenidos y sus donantes (art. 21.3.b RD 1723/2012)%.

Tal silencio, sin duda, se debe en una parte importante a la ya citada prevalencia que
tiene la voluntad del individuo en el campo de la salud y de las decisiones sobre la propia
intimidad, vida e integridad fisica, por encima de otros posibles derechos o intereses
gue puedan manifestar otros sujetos en el mismo contexto*’. Concretamente, ha de
entenderse que el silencio de la normativa sobre trasplantes respecto de un papel
decisorio de los parientes trata de respetar la voluntad del difunto sobre su condicion
de donante de 6rganos, no la de sus familiares, que ni tienen un derecho de propiedad
sobre el cadaver ni, por razones humanitarias, es aconsejable someterlos a la carga
emocional adicional de tener que decidir sobre si el fallecido pasa a ser o0 no donante*®.

La omision de los parientes, familiares o personas vinculadas de hecho o de derecho
con el fallecido se extiende, sin embargo, mas alla: eliminando igualmente su potencial
protagonismo como posibles receptores de los érganos del difunto. Podria imaginarse,
no obstante, un sistema en el que, desde un punto de vista teérico, se diese preferencia
a los familiares del fallecido como receptores o que, incluso, permitiese que el causante

46. Pese a ello, ROMEO CASABONA, C.M, «Los principios juridicos aplicables a los trasplantes de
6rganos y tejidos», El nuevo régimen juridico de los trasplantes de 6rganos y tejidos (coordinador
Romeo Casabona), Granada, 2005, pp. 45-46 y URRUELA MORA, A., «Trasplante de érganos y
tejidos: aspectos juridicos y sociolégicos ligados al consentimiento familiar», EI nuevo régimen
juridico de los trasplantes de drganos y tejidos (coordinador Romeo Casabona), Granada, 2005,
pp. 337-338 y 343, ponen de relieve que, en la practica, tal consulta se ha transformado en una
solicitud formal de consentimiento a los parientes del fallecido, lo que les induce a pensar que
tienen un auténtico derecho a decidir que la ley no contempla.

47. No pueden prevalecer aqui, por tanto, los intereses de los familiares sobre los del difunto;
ver ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «<El régimen reglamentario de la extraccion y trasplante de 6rganos»,
El nuevo régimen juridico de los trasplantes de 6rganos y tejidos (coordinador Romeo Casabona),
Granada, 2005, pp. 221-222 y ROMEO CASABONA, C.M., «Trasplantes de 6rganos y tejidos», Manual
de Bioderecho (Adaptado para la docencia en ciencias, ciencias de la salud y ciencias sociales y
juridicas) (director C. M. Romeo Casabona), Madrid, 2022, p. 346.

48. Tales son las razones que aduce ROMEO CASABONA, C.M., «Los principios juridicos aplicables...»,
cit., pp. 22, 34 y 39-40 y «Trasplantes de 6rganos y tejidos», cit., p. 344, para justificar la falta de
mencion a los parientes en la Ley de trasplantes espafola.

<370 »

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



EL PRINCIPIO DE SOLIDARIDAD FAMILIAR EN LOS AMBITOS RELACIONADOS CON LA SALUD

pudiera destinar por testamento determinados 6rganos a parientes o allegados, sobre
el fundamento del principio de solidaridad familiar. Aunque el parentesco no garantiza
la histocompatibilidad entre los familiares biolégicos, si incrementa la probabilidad, en
comparacion con la que existe en general entre sujetos no relacionados genéticamente*®.
En esta linea, un sistema como el aqui sugerido no solo podria suponer el mayor respeto
posible a la voluntad de una persona sobre su cuerpo, sino que al mismo tiempo
responderia al principio de solidaridad familiar, ya que probablemente no hay mayor
muestra de solidaridad -en sentido no econémico- que la que permite a un miembro
de la familia salvar la vida de otro.

Sin embargo, nuestro legislador no ha optado por ese sistema hipotético o alternativo
aqui enunciado, sino que ha preferido guiar el proceso de asignacion de los receptores
de érganos sobre otros principios. En concreto, como indica el articulo 13 RD 1723/2012,
sobre criterios clinicos, de calidad, eficiencia, seguridad y equidad®®.

Aungue es cierto que esta opcion legal relega y desconsidera otros principios tales como
el aqui analizado -lo que pudiera parecer chocante-, probablemente se trata de una
medida razonable. En concreto, es una medida que, entre otras razones, trata de evitar
sacrificios personales mortales que se pretendan realizar, precisamente, en aras de la
solidaridad entre parientes o entre personas vinculadas con fuertes lazos afectivos. A
fin de cuentas, nuestra normativa solo permite donar en vida los 6rganos compatibles
con la vida (art. 8 RD 1723/2012)%, y, si se permitiera una posible determinacion del
fallecido respecto de quien vaya a ser receptor de sus 6rganos tras la muerte, no seria
descartable que alguna persona decidiera acabar con su vida como via para que un ser
querido pudiera recibir el 6rgano que no podia donarle en vida. Por tanto, la omision de
este principio en el contexto de la extraccion y trasplante de érganos de personas
fallecidas puede estar justificada.

En el caso, en cambio, de los 6rganos de donante vivo, la cuestion es mas compleja. En
este contexto, debe partirse de la idea de que este tipo de donacion se contempla
siempre como un recurso subsidiario®?, al que solo se puede recurrir si concurren unos
requisitos concretos, regulados de forma muy exigente en nuestra normativa (art. 4
LETO). Entre estos no se encuentra, sin embargo, ni se menciona de forma expresa -a
diferencia de la regulacion de otros paises-, el parentesco o vinculo afectivo o de hecho

49. Sobre la relacion entre histocompatibilidad y parentesco y preferencia de los parientes del
sujeto fuente, ver ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El régimen reglamentario...», cit., pp. 182-183.

50. Ver al respecto, ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El régimen reglamentario...», cit., pp. 139-155,
centrado principalmente en el criterio de la equidad y, mas en general, ROMEO CASABONA, C.M.,
«Trasplantes de 6rganos y tejidos», cit., p. 347.

51. Por tanto, segin ROMEO CASABONA, C.M., «Trasplantes de 6rganos y tejidos», cit., p. 338,
debe tratarse de 6rganos pares, tejidos regenerables o, en caso de rganos impares, solo secciones
0 partes que no comprometen la vida del donante.

52. ROMEO CASABONA, C.M., «Trasplantes de 6rganos y tejidos», cit., p. 339.
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entre donante y receptor. Es mas, no solo no se menciona, sino que incluso parece
excluirse, en atencion al tenor literal del articulo 4.d LETO, que exige: «Que el destino
del 6rgano extraido sea su trasplante a una persona determinada (...) garantizandose
el anonimato del receptor». Y es que tal anonimato es practicamente imposible de
garantizar en una donacién entre parientes o personas vinculadas por lazos afectivos
o de hecho®:.

Ahora bien, mas alla de que una interpretacion literal de este articulo supone
desconsiderar por completo el principio de solidaridad familiar en aras de no se sabe
bien qué®*, lo cierto es que, ademas, si esta prevision se interpretara y aplicara
literalmente, provocaria la practica desaparicion del trasplante de 6rganos procedente
de donante vivo, pues es llevar demasiado lejos el altruismo pretender que se vaya a
donar en vida a un sujeto desconocido. Quien decide desprenderse de una parte de su
cuerpo, en un procedimiento que tiene una incidencia directa en su integridad fisica y
que genera un claro riesgo para su salud -como minimo, el de la intervencion quirdrgica-,
suele hacerlo motivado por el afan de mejorar las condiciones de vida y la salud de una
persona con la que le unen lazos de parentesco o afecto®®. Por mucho que detras de la
donacién de érganos se sitlia un principio de solidaridad humana -no solo, por tanto,
«familiar®®-, exigir donar en vida «a ciegas» no es, probablemente, un escenario muy
realista.

De hecho, tal limitacién no se ha tenido realmente nunca en cuenta®, e, incluso, se ha
llegado a contemplar normativamente la opcién contraria en &mbitos concretos, en los
gue expresamente se permitia la donacion en vida entre personas vinculadas
genéticamente. En concreto, el articulo 7.2 del RD 411/1996, de 1 de marzo, por el que
se regulan las actividades relativas a la utilizacién de tejidos humanos, contemplaba

53. Apuntan a esta idea ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El régimen reglamentario...», cit., p. 170y
ROMEO CASABONA, C.M, «Los principios juridicos aplicables...», cit., p. 58.

54. Una posible razén, aunque no suficientemente convincente, podria encontrarse en la duda
que subyace siempre sobre la espontaneidad y verdadera libertad del donante en el contexto de
las donaciones entre parientes y la presion moral a la que se ve sometido. Ver al respecto, por
ejemplo, ROMEO CASABONA, C.M, «Los principios juridicos aplicables...», cit., p. 57 y «Trasplantes
de 6rganos y tejidos», cit., p. 339 o ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El régimen reglamentario...», cit.,
p. 153.

55. Una critica, igualmente, en LLAMAS POMBO, E., La responsabilidad civil del médico. Aspectos
tradicionales y modernos, Madrid, 1988, p. 380.

56. Ver al respecto, por ejemplo, ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «<El régimen reglamentario...», cit.,
p. 154 0 CASABONA MARTINEZ, I., GOMEZ MARINERO, P. y DE LA CONCEPCION IBANEZ, M., «El
coordinador de trasplantes», El nuevo régimen juridico de los trasplantes de 6rganos y tejidos
(coordinador Romeo Casabona), Granada, 2005, p. 305.

57. Como ponia de relieve ya en 1988 LLAMAS POMBO, E., La responsabilidad civil del médico...,
cit., p. 380, en la practica, este requisito no estaba constituyendo un obstaculo para la realizacién
de trasplante entre personas unidas por vinculos de sangre.
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histéricamente la donacién por menores de edad, respecto de residuos quirlrgicos, de
progenitores hematopoyéticos y de médula 6sea, «exclusivamente para las situaciones
en que exista relacion genética entre donante y receptor y siempre con previa autorizacion
de sus padres o tutores». Aunque esa norma carece ya de vigencia y la regulacién actual
de ese supuesto de hecho no se restringe a las personas «relacionadas genéticamente»®8,
nos sirve de ejemplo para demostrar que la donacion en vida entre personas vinculadas
entre si se ha admitido anteriormente de forma expresa en nuestro ordenamiento,
incluso en el contexto de los menores de edad, respecto de los que ese tipo de intervencion
estad muy restringida®.

Nuestro legislador, de hecho, no ha pretendido llegar a ese resultado absurdo apuntado,
como muestra una interpretacion sistematica del contexto normativo, a la que ya
aludiamos anteriormente. En concreto, si se contempla lo dispuesto por el articulo 5.2
RD 1723/2012 (que desarrolla el anonimato entre donante y receptor al que se refiere
el articulo 4 LETO), se puede apreciar que se ha incluido expresamente una excepcion
al mismo, precisamente en consideracion de la posible existencia de vinculos de
parentesco o afinidad entre ambos sujetos®.

Quiza por ello los autores que analizan el tema no plantean discusion alguna al respecto
(no es, pues, una cuestion polémica), tendiéndose incluso de forma implicita a una
interpretacion amplia de la excepcién al anonimato para «personas relacionadas
genéticamente, por parentesco o amistad intima»%%. Pese al silencio y la aparente
contrariedad de la regulacion legal de la donacidn entre personas vivas, no cabe duda

58. Elarticulo 7.1 del actual Real Decreto-Ley 9/2014, de 4 de julio, por el que se establecen las
normas de calidad y seguridad para la donacion, la obtencion, la evaluacion, el procesamiento, la
preservacion, el almacenamiento y la distribucién de células y tejidos humanos y se aprueban las
normas de coordinacién y funcionamiento para su uso en humanos, dispone que: «No podran
obtenerse células y tejidos de personas menores de edad o de personas que por deficiencias
psiquicas, enfermedad mental, incapacitacion legal o cualquier otra causa, no puedan otorgar su
consentimiento, salvo cuando se trate de residuos quirlrgicos o de progenitores hematopoyéticos
u otros tejidos o grupos celulares reproducibles cuya indicacion terapéutica sea o pueda ser vital
para el receptor. En estos casos, el consentimiento sera otorgado por quien ostente la representacion
legal». [El énfasis es nuestro.]

59. Ver ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «Los tejidos y los bancos de tejidos», El nuevo régimen juridico
de los trasplantes de 6rganos y tejidos (coordinador Romeo Casabona), Granada, 2005, pp.
248-272.

60. «Articulo 5. Confidencialidad y proteccion de datos personales: (...)

2. Ni los donantes ni sus familiares podran conocer la identidad del receptor o la de sus familiares
y viceversa. Se evitara cualquier difusion de informacion que pueda relacionar directamente la
obtencion y el ulterior trasplante. Esta limitaciéon no es aplicable a los directamente interesados
en el trasplante de 6rganos de donante vivo entre personas relacionadas genéticamente, por
parentesco o por amistad intima». [El énfasis es nuestro.]

61. Muestra de ello, por ejemplo, es que ROMEO CASABONA, C.M., «Trasplantes de 6rganos y
tejidos», cit., pp. 339-340, plantea incluso los trasplantes cruzados, donde la confidencialidad
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de que puede jugar el principio de solidaridad familiar en este ambito y que pueden
producirse donaciones entre personas vinculadas por lazos familiares o afectivos®?.
Aunque se debe llegar a este resultado a través de una interpretacion sistematica del
ordenamiento, la conclusion es clara e indubitada.

No siendo esta por tanto una cuestion discutida, ha de senalarse ademas que el debate
y la polémica en esta materia se centra precisamente en la cuestion contraria: si se
debe exigir parentesco bioldgico entre donante y donatario en la donacién de paciente
vivo. Tal es, como se apuntaba, la tendencia en gran parte de los paises de nuestro
entorno®, aunque con resultados no siempre satisfactorios®s. Téngase en cuenta, no
obstante, que la exigencia de parentesco biologico en algunos ordenamientos no tiene
como trasfondo el principio de la solidaridad familiar, sino evitar situaciones espurias
en las que la motivacién de la donacién sea interesada®. Es decir, que, si se exige el
parentesco para permitir la donacién por paciente vivo en esos ordenamientos, no es
sobre la consideracién de los lazos de apoyo y la existencia de deberes entre los miembros
de la familia o los convivientes, sino como un intento de evitar la celebracion de negocios

queda alin mas en entredicho, pese a lo que el autor no pone como obstaculo a estas operaciones
cruzadas la normativa espanola sobre trasplantes.

62. La aplicacion en este caso del principio de solidaridad familiar se contempla de hecho de
forma indirecta por ROMEO CASABONA, «Los principios juridicos aplicables...», cit., p. 22y «Trasplantes
de 6rganos y tejidos», cit., p. 339, cuando sefala que se trata de donaciones «movidas por un
auténtico sentimiento de solidaridad, altruismo y afecto espontaneos entre donante y receptor
(esposos, parejas de hecho)».

63. ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El régimen reglamentario...», cit., pp. 184-187.

64. Por ejemplo, el articulo 22 de la Ley 22447 de Argentina, que regula la donacién de érganos,
tejidos y células de origen humano, establece que solo se permite la ablacién de 6rganos y tejidos
en vida con fines de trasplante sobre una persona capaz mayor de 18 anos, quien puede autorizarla
Unicamente en caso de que el receptor sea su pariente consanguineo o por adopcion hasta el
cuarto grado o su conyuge o0 una persona con quien mantiene una unién convivencial. Tal norma,
sin embargo, resulta controvertida, como muestra la Sentencia del Juzgado CC., Min., Suc. Y Fam.
N° 9 San Antonio Oeste. Rio Negro de 2 de octubre de 2023 (Rubinzal Online: RC J 4320/23), en
la que se discutia sobre una peticion de donacion entre personas no vinculadas familiarmente
entre si, ni por vinculo de unién convivencial. La sentencia declara que la realidad actual permite
que se pueda inaplicar la limitacién contenida por el precepto legal, como excesivamente limitante,
sobre la idea de que las relaciones familiares deben moverse mas alla de los vinculos de parentesco
y alcanzar al &mbito de la afectividad: la socioafectividad.

65. Muestra de ello es el caso Abidal, que desde hace unos anos ocupa a los medios de
comunicacion. El futbolista del F.C. Barcelona recibié en 2012 un trasplante de higado de un
supuesto familiar suyo. Ante la sospecha de que no existia tal parentesco y de que, realmente, la
intervencion se habia desarrollado en el contexto de un acuerdo comercial ilicito, se llevé a cabo
una investigacion judicial que, a dia de hoy, se encuentra cerrada por falta de indicios suficientes
(https://elpais.com/espana/catalunya/2024-01-29/la-jueza-concluye-que-ni-eric-abidal-ni-el-barca-
pagaron-por-el-trasplante-de-higado-del-jugador-y-archiva-el-caso.html#, consultado el 24.03.2024).
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EL PRINCIPIO DE SOLIDARIDAD FAMILIAR EN LOS AMBITOS RELACIONADOS CON LA SALUD

juridicos onerosos que tengan por objeto la disposicién sobre érganos o partes del
cuerpo.

Consideramos, sin embargo, junto con ROMEO CASABONA, que ya existen otros
mecanismos que permiten evitar esas situaciones indeseadas®®, y que no es necesario
introducir ese limite en nuestra regulacion. Por nuestra parte, nos basta con sentar aqui
la idea de que si esta contemplada en el ordenamiento la donacion en vida de 6rganos
entre parientes y de que, detras de su licitud, se puede encontrar el principio de
solidaridad familiar, lo que sera relevante a los efectos que veremos posteriormente.

2.4. Elrepresentante del paciente o enfermo

La lista anteriormente enunciada de disposiciones legales que incluyen menciones a
familiares o parientes del enfermo podria ser mas amplia si se incluyeran también las
normas en las que se hace remision al representante del paciente o del enfermo. De
hecho, en el &mbito de la salud es relativamente frecuente que se mencione a este
sujeto en tres contextos diversos en los que acompaia o -mas frecuentemente- sustituye
al paciente:

— En primer lugar, en materia de informacién médica, donde se contempla
especificamente la informacién que se ha de proporcionar a personas con
discapacidad (art. 5.2 LBRAP) o, de forma general, a pacientes que dispongan de
un representante: en el &mbito de investigaciones que implican procedimientos
invasivos (art. 25.4 LIB), informacion genética (arts. 49.2 y 51.2 LIB) o informacioén
en el contexto de un ensayo clinico (arts. 3.1.g y 7.3 RD 1090/2015).

— Ensegundo lugar, en relacién con la prestacion del consentimiento en supuestos
en los que el paciente no puede prestarlo por si mismo. Junto a la regulacién general
contenida en el articulo 9.3.a LBRAP, también se contempla este supuesto en los
articulos 3y 21.3 LIB, en el contexto de la investigacion biomédica.

— Finalmente, en materia de prestacion del consentimiento en el contexto de actuaciones
sobre quienes no pueden prestarlo por si mismos de forma estable o permanente,
lo que parece justificar una remisién al representante legal. En concreto, esta materia
se contempla de forma general para los menores de edad en el articulo 9.3.c LBRAP,
acompanada de regulaciones especificas para estos mismos sujetos en materia de
obtencion y uso de muestras para fines de investigacion (art. 58.5.d y 70.2 LIB), asi
como, mas recientemente, de interrupcién voluntaria del embarazo en menores de
16 anos (arts. 13.c y 13.1bis Ley Organica 2/2010 de 3 de marzo, de salud sexual
y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo).

En otras ocasiones, la remisién al representante legal se contempla de forma genérica
0 con mencion concreta de las personas incapacitadas o con la capacidad de obrar

66. «Trasplantes de 6rganos y tejidos», cit., p. 339. Igualmente, ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El
régimen reglamentario...», cit., p. 181, quien critica esa opcion legislativa (pp. 187-188).
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modificada. Tal es el caso del consentimiento en general para formar parte de una
investigacion biomédica siempre que no existan otras alternativas (art. 4.2 LIB), para
investigaciones que implican procedimientos invasivos (art. 13.1y 20.d LIB), donacién
de embriones o fetos (art. 29 LIB), realizacion de andlisis genéticos y obtencién de
muestras (art. 45.d LIB), consentimiento a un trasplante (art. 6.c LETO) o participacién
en ensayos clinicos (art. 60.4 Real Decreto Legislativo 1/2015, de 24 de julio, por el
gue se aprueba el texto refundido de la Ley de garantias y uso racional de los
medicamentos y productos sanitarios y arts. 4 a 6 RD 1090/2015).

La razoén por la que no se han incluido directamente estas referencias dentro del listado
anterior de las normas en las que se menciona a los familiares, parientes o allegados
del paciente radica en el hecho de que, como es sabido, la funcion de representacion
no necesariamente es ejercida por una persona vinculada al paciente por parentesco
o afectividad, lo que excluye que pueda plantearse respecto de tales personas la
aplicacion del principio de solidaridad familiar. Conforme al articulo 212 CC, los menores
-que pueden quedar sometidos a tutela-, pueden tener desighada como tutora a una
persona juridica sin animo de lucro; esta misma prevision se contemplaba en el antiguo
articulo 242 CCy se recoge actualmente en el articulo 275.1.11 CC para el nombramiento
de curador de las personas con discapacidad®’. En uno y otro caso, el resultado es que
la persona que actlla como representante o apoyo del menor o discapacitado queda
alejada del ambito familiar, por mucho que quisiera extenderse este.

Es cierto que, en las normas generales relativas a la representacion de los menores o
en las relativas a la curatela -y, en general, a todo el sistema de apoyos de las personas
con discapacidad-, hay una fuerte incidencia del principio de solidaridad familiar (v. gr.,
en la identificacion general de los padres como representantes de los hijos, en la figura
del guardador de hecho, o en el orden de designacién de la persona que ocupe el cargo,
respectivamente, de tutor o curador). Sin embargo, es complicado identificar la presencia
de este mismo principio en la decision del legislador de remitirse al representante del
menor o de la persona con discapacidad en el contexto de su salud, pues ese
representante no tiene por qué ser familiar del representado.

Mas bien, parece que la razén de la remision al representante en los casos objeto del
presente estudio radica en la aplicacion ordinaria del régimen general establecido en
nuestro ordenamiento para personas necesitadas de protecciéon o apoyo. Ese régimen
se traslada a todos los ambitos en los que deban actuar o puedan ejercitar sus derechos
tales sujetos, lo que naturalmente incluye el ambito de la salud. Siendo la representacion

67. Anadase a esto la hipétesis de que el representante sea la persona designada por el paciente
como interlocutor con el médico o equipo sanitario, como prevé el articulo 11.1 LBRAP. Aunque
gran parte de las normas indicadas acotan la referencia al «representante», entendiendo por tal el
«representante legal», no todas ellas incluyen tal puntualizacion y algunas, incluso, aluden
expresamente al representante designado en el documento de instrucciones previas (v. gr., art.
12.a.4° LRE). En esos casos, la persona escogida puede ser cualquiera, forme o no parte de la
familia legal o afectiva del paciente o enfermo.
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el régimen general conforme al que se organiza la actuacion de estas personas en el
tréafico, la ley considera, por tanto, que los representantes son también los mas indicados
para decidir lo que sera mejor para el representado cuando este ocupa la posicion de
paciente®®.

Con todo, esta presuncion de la ley a favor de los representantes en el contexto de la
salud es discutida y discutible, ya que su intervencion no es siempre realmente necesaria
ni necesariamente deseable. Asi, por lo que respecta a los menores de edad, la
intervencion de los representantes se debe coordinar con la propia capacidad intelectual
y emocional del menor para comprender la trascendencia de las actuaciones relativas
a su salud o integridad fisica, como titulares que son de estos derechos, capaces de
ejercitarlos por si mismos segln sus condiciones de madurez (art. 162.1° CC). Por lo
gue respecta a las personas con discapacidad, ademas, debe tenerse en cuenta que
debe revisarse y modificarse la extension del régimen de representacion para las
actuaciones de estos sujetos en el ambito de la salud. De hecho, tras la promulgacién
de la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal para
el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, tal
remision al representante deberia desaparecer, en la medida en que el espiritu de la
reforma, consagrado con claridad en el articulo 249 CC, implica un cambio en el régimen
de proteccion de las personas con discapacidad, que pasan a tener reconocida capacidad
de actuar por si mismas, auxiliadas, en su caso, por el sistema de apoyos que precisen,
que solo excepcionalmente contempla un sometimiento a curatela representativa (art.
268 CC).

No se puede descartar, consiguientemente, que una propuesta de regulacion de lege
ferenda o que la previsible reforma que se vaya a acometer en un futuro en la linea
sefalada cambie el referente de las normas que se han enunciado aqui'y que se sustituya
al «representante» por otro sujeto. No es este, sin embargo, el lugar en el que se deba
analizar cudl tenga que ser ese sujeto o como acometer tal reforma; pero si se pueden
apuntar algunas cuestiones que se deberian tener en cuenta al respecto y que si enlazan
con el objeto aqui analizado®®.

En concreto, en la tesitura planteada, el legislador deberia reflexionar cuéal es el criterio
por el que se introduce a sujetos diferentes en el &mbito de la salud del paciente. En la
medida en que esa mencién pueda ir justificada por la existencia de deberes de apoyo,
compania o sustento espiritual del enfermo, quiza se deberia hacer jugar el principio
de solidaridad de forma directa y cambiar la referencia del representante por los sujetos

68. En este sentido, SANCHO GARGALLO, I., «Tratamiento legal...», cit., p. 22.

69. Una buena panoramica de las reformas que se deberian emprender en esta linea puede
encontrarse, por ejemplo, en GONZALEZ CARRASCO, M.C., «La prestacion del consentimiento
informado en materia de salud en el nuevo sistema de apoyos de ejercicio de la capacidad», Derecho
Privado y Constitucion, 2021, N.° 39, pp. 213-247, asi como en VIVAS TESON, 1., «Consentimiento
informado (Il)», Manual de Bioderecho (Adaptado para la docencia en ciencias, ciencias de la salud
y ciencias sociales y juridicas) (director C. M. Romeo Casabona), Madrid, 2022, pp. 115-138.
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vinculados por tal principio. Cuando, en cambio, el complemento al paciente no se
relacione con su situacion de vulnerabilidad o de necesidad de apoyo espiritual, sino
con el régimen general de actuacion en el trafico de menores o personas con discapacidad,
podra tener mas sentido remitir a sus representantes legales (para los menores) y a
sus medidas de apoyo (para los discapacitados).

Esto es importante, en tanto que la regulacién actual no siempre muestra una coherencia
o sistema en la eleccion del sujeto al que se hace mencién, en la alternativa que se
plantea entre el representante, por un lado, y los familiares, allegados o parientes, por
otro. Una lectura rapida, por ejemplo, de la Ley de Investigacion Biomédica puede llevar
a plantearse cual es el criterio que se encuentra detras de las diversas menciones a
personas vinculadas al paciente en unas ocasiones (v. gr., art. 48 LIB), representantes,
en otras (v. gr., art. 25.4 0 45.d LIB), o ambos (v. gr., arts. 4.5 0 21.3 LIB). Tal es la
variabilidad presente en el panorama normativo que, en ocasiones, la eleccién podria
llegar a parecer aleatoria o0 no del todo consciente de que no se trata de sujetos fungibles
entre si, pues no siempre hay un criterio aparente que justifique la mencién de unos u
otros.

De hecho, esa cierta confusion en cuanto al sujeto que acompana al paciente se
encuentra en algunas de las normas inicialmente enumeradas, cuya redaccion suscita
la duda de cuél es el supuesto concreto en el que esta pensando el legislador. Asi, por
ejemplo, cuando el articulo 9.3.a LBRAP (en el marco de la prestacion de consentimiento
informado por representacion) se refiere a que «si el paciente carece de representante
legal, el consentimiento lo prestaran las personas vinculadas a él por razones familiares
o de hecho», esto no resulta coherente con que en los dos apartados siguientes (b y ¢)
se desarrolle la situacion de los incapacitados legalmente y los menores de edad, lo
gue suscita entonces la pregunta de en qué situaciones podria tener representante
legal el sujeto al que se refiere el apartado a)™. Igualmente, cuando el articulo 4.5 RD
1090/2015 establece que «la persona participante en un ensayo clinico, por si misma
0 con la asistencia de su representante legalmente designado, o de la persona vinculada
a ella por razones familiares o de hecho, podran revocar su consentimiento en cualquier
momento», suscita la duda de cual es el paciente en que esta pensando y al que se
refiere como necesitado de asistencia de persona vinculada por razones familiares o
de hecho™.

70. DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., p. 253 y GONZALEZ CARRASCO, M.C., «La
prestacion del consentimiento informado...», cit., p. 227, interpretan que el precepto se refiere a
las personas que, hasta la reforma de la Ley 8/2021, se conocian como «incapaces naturales».
No obstante, esto deja sin solucion al caso de las personas transitoriamente imposibilitadas para
prestar consentimiento.

71. Esimportante destacar aqui, ademas, que el precepto citado varia los términos de la norma
de rango legal que desarrolla. En concreto, el articulo 60.4.1 in fine del Real Decreto Legislativo
1/2015, de 24 de julio, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de garantias y uso racional
de los medicamentos y productos sanitarios, establece que: «El sujeto participante en un ensayo
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Anadase a esto finalmente, como muestra clara del desorden aparente en la materia,
el hecho de que diversas normas mencionen distintos sujetos como referentes para
situaciones similares. En concreto, puede compararse la solucién por la que opta el
articulo 9.2 LBRAP en materia de consentimiento informado en situaciones de urgencia
(donde se introduce a las personas vinculadas al paciente o sus familiares como
referentes de consulta del médico), la del articulo 21.3 LIB (donde parece mezclarse la
urgencia con las situaciones en las que el paciente no esté en condiciones de otorgar
su consentimiento y se contempla la posible autorizacién por el representante del
paciente o, en su defecto, las personas que convivan con él) y la del articulo 7.4 RD
1090/2015 (donde se refiere a los «representantes legalmente designados» como
posibles autorizantes de un ensayo clinico en situaciones de urgencia). La divergencia
entre los supuestos de hecho regulados por cada una de estas normas no es suficiente
para justificar una distinta solucion en cuanto al sujeto que interviene en el proceso
como alternativa al paciente.

Por todo ello, en el momento en que el legislador decida acometer la reforma de las
normas de Derecho Biomédico exigida por la adaptacion a los principios introducidos
en nuestro ordenamiento por la Ley 8/2021, seria conveniente que se revisaran todas
las menciones a los representantes que hasta ahora se contienen en las diversas
regulaciones. Y esto no solo con el objetivo de cambiar la terminologia y sustituir
«representante» por las distintas medidas de apoyo actualmente previstas para las
personas con discapacidad, sino, mas alla, para tratar de ofrecer el mismo tipo de
soluciones al mismo tipo de problemas. Lo que aqui se propone, en este segundo sentido,
es que dichas soluciones se adopten en funcion de que el fundamento que lata detras
de tales menciones sea el principio de solidaridad familiar o la aplicacién al &mbito de
la salud del régimen juridico al que estan sometidos menores y personas con discapacidad.

clinico o su representante podra revocar, en todo momento, su consentimiento sin expresion de
causa»r. Por tanto, la norma reglamentaria no solo amplia el sujeto al que debe remitirse el apoyo
que regula la norma, sino que priva ademas al representante de la facultad de revocacion que le
reconoce la norma de rango legal, relegandolo a un simple apoyo para el representado.
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3. EL SUJETO DE LAS REFERENCIAS NORMATIVAS Y EL FUNDAMENTO
QUE LATE TRAS LAS DIVERSAS MENCIONES LEGALES

Lo apuntado en el apartado anterior respecto de la aparente falta de sistema en este
contexto se puede extender en realidad en su conjunto a las distintas menciones
normativas a los parientes, familiares o personas vinculadas al paciente o enfermo por
vinculos de hecho o de derecho. El legislador en el ambito de la salud no maneja una
terminologia unificada para remitirse al conjunto de personas que pueden tener una
intervencion junto al enfermo, paciente o sujeto fuente. De hecho, practicamente cada
una de las normas analizadas ha adoptado una nomenclatura distinta para referirse a
estos sujetos, pudiendo encontrarse diversas denominaciones:

— Las que mencionan de manera genérica a la «familia» o los «familiares». Esta mencion
amplia se encuentra, por ejemplo, en los articulos 47.5°, 58.4 y 59.1.j LIB.

— Las que concretan y seleccionan, dentro de los miembros de la familia, a algunos
de ellos. En este punto, se utilizan dos adjetivos distintos para realizar esta acotacion:
«familiares préximos» y «familiares biolégicos». Ambos, de hecho, son usados de
forma sucesiva por el articulo 4.5 LIB, sin mayor explicacion. Posteriormente, el
articulo 49.2 de la misma norma solo menciona a los «familiares biolégicos», mientras
que el articulo 48.2 LIB hace referencia a los «familiares mas proximos».

— Las que incluyen expresamente a los sujetos vinculados de hecho con el paciente
o enfermo. En este sentido, tanto en materia de autonomia del paciente como en
materia de ensayos clinicos, se remiten diversos preceptos con una férmula idéntica
a «las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho». Tal es el
caso, en concreto, de los articulos 5.1, 5.3, 5.4, 9.2.c y 9.3.a LBRAP, asi como de
los articulos 4.5, 6.3y 7.2 RD 1090/2015. Frente a esto, la formula de los «allegados»,
utilizada antes por la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad (en adelante,
LGS) -que generalmente se reconducia a ese mismo circulo de personas-, se
conserva en el articulo 8.2 LRE, probablemente con el mismo sentido, cuando se
remite a los «familiares o allegados».

— Las que amplian todavia mas el circulo de personas que pueden intervenir en el
ambito de la salud. En concreto, las referencias mas amplias se encuentran, por un
lado, en el articulo 5.2 RD 1723/2012 («las personas relacionadas genéticamente,
por parentesco o amistad intima»), el articulo 21.3 LIB, por otro («las personas que
convivieran con [el sujeto fuente]») y, finalmente, el articulo 12.2 LTRHA («terceros»).

No hay, por tanto, una manera unificada de referirse a estos sujetos, lo que dificulta un
analisis conjunto y nos lleva -como aqui se viene haciendo- a utilizar expresiones
genéricas que puedan abarcar el conjunto de la fenomenologia normativa. Tal variabilidad
refuerza claramente la idea ya apuntada de que el legislador no parece ser plenamente
consciente de la posible trascendencia que pueda derivarse del uso de unos términos
u otros. Es mas, el aparente uso indistinto de los diversos términos, incluso dentro de
una misma norma -paradigmaticamente, la Ley de Investigacion Biomédica-, induce
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a pensar en una falta de sistematica en esta materia y de precision técnica en el uso
del lenguaje.

Con esta afirmacion, no obstante, no es que pretendamos sentar la idea de que el uso
de los términos apuntados sea aleatorio en todos los casos y de que no haya ningln
criterio o intencion del legislador en algunas de las acotaciones o precisiones
terminolégicas que hemos identificado. Nada mas lejos de nuestra intencion.

Hay, por ejemplo, razones que justifican que en gran parte del contexto normativo
regulado por la Ley de Investigacion Biomédica se acoten las referencias a sujetos
vinculados entre si genéticamente («familiares biolégicos») y que no se extienda la
referencia -como en otras normas del ambito de la salud- a las personas vinculadas
de hecho con el sujeto fuente. A fin de cuentas, el objeto de regulaciéon de esa norma
exige que se limiten de esa forma los posibles interesados por los resultados de las
pruebas o analisis que se practiquen sobre el paciente, pues el posible uso de muestras
obtenidas del cuerpo de un sujeto o la posible trascendencia de su informacién genética
solo se explica desde una perspectiva puramente bioldgica, en la que no tiene sentido
cientifico -ni, consiguientemente, cabida- otro tipo de vinculos legales o de hecho con
el paciente. Ahora bien, esa misma perspectiva no esta presente en cada uno de los
preceptos que contemplan la mencion a los familiares en la norma analizada y no explica,
por ejemplo, por qué cuando el articulo 4.5 LIB (sobre ejercicio del derecho del paciente
a no conocer) dispone que se puede comunicar la informacién a «un familiar préximo»
cuando existe un potencial perjuicio grave para la salud del paciente o de sus familiares
biolégicos —-acotacion aqui si pertinente-, no se incluya aqui también como posible
receptor de la informacion a las personas vinculadas con el paciente de hecho (que si
son potenciales receptoras de informacién del paciente en el contexto general del articulo
5 LBRAP).

La falta de sistematicidad general del legislador en esta materia induce a pensar que
omisiones de ese tipo no son necesariamente conscientes y voluntarias y que, por tanto,
no siempre que no se mencionan expresamente los sujetos vinculados de hecho estos
deban entenderse excluidos de las remisiones generales a los familiares; mas todavia,
cuando se constata que algunas de las formulaciones concretas que han quedado
consagradas en las diversas normativas analizadas provienen del trdmite parlamentario
de las enmiendas, que pueden haberse planteado en un caso y no en otro y que pueden
haber prosperado en un caso y no en otro’2. Como ocurre en otras materias, se percibe
aqui, por tanto, que el legislador no tiene siempre la visién de conjunto que resulta
deseable para construir un sistema coherente.

72. Relata a este respecto DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., pp. 233-234, en
relacién con el articulo 5.1 LBRAP, que originariamente la Proposicion de ley solo mencionaba a
«las personas vinculadas al paciente» y que fue fruto de una enmienda que se incluyera la mencion
a los vinculos familiares o de hecho.
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Si es cierto, no obstante, y esto es lo verdaderamente relevante a los fines aqui
perseguidos, que -sea con una u otra terminologia- puede constatarse que todas las
referencias legales mencionan de una u otra forma a sujetos del ambito familiar del
enfermo o paciente, sea familia de hecho o de derecho y sea mas o menos extensa en
su identificacion y definicion. Dicho de otra forma, que cuando nuestro legislador introduce
junto al paciente o enfermo a otros sujetos en materia de salud, en quienes piensa
-guiado o no por el principio de solidaridad familiar- es en ese circulo de sujetos
vinculados entre si por deberes y obligaciones que trascienden de los econdémicos.

La idea o el principio de solidaridad familiar parece que planea, por tanto, de alguna
forma en esta materia, aunque sea de forma implicita y no consciente. De no ser asi, el
legislador podria haber optado en estas normas por otros posibles referentes (quien
haya designado el paciente, quien le acompane, un profesional sanitario de confianza...),
segln la funcion que en cada caso tenga el recurso o llamada a estos sujetos. El hecho
de que se refiera a los familiares o allegados -y no a otros sujetos- parece apuntar en
cambio a que ha tenido en cuenta la especial relacion de esas personas con el paciente
o enfermo, y a los derechos y deberes que existen entre ellas derivados del principio de
solidaridad familiar.

No se nos escapa en este punto, no obstante, que podrian encontrarse otras explicaciones
distintas a la propuesta o, dicho de otra forma, que es cierto que el principio de solidaridad
familiar no es el Gnico fundamento imaginable que se puede identificar detras de las
menciones legales a familiares, parientes y personas vinculadas de hecho. En concreto,
dejando de lado posibles explicaciones basadas en la mera costumbre o tradicién®, o
en el beneficio del enfermo™, podria sostenerse que el legislador acude aqui a la voluntad
presunta del enfermo o paciente, que en esas situaciones de vulnerabilidad suele querer
tener proximos a quienes han constituido su red de apoyo durante toda su vida’®.

73. Una evolucién histérica del papel de los familiares en el @mbito de la salud puede encontrarse,
por ejemplo, en LEON SANZ, P., «La practica de informar a los pacientes y a sus familiares a lo largo
de los siglos XIX y XX», La implantacion de los derechos del paciente, Pamplona, 2004, pp.
129-134.

74. ANGOITIA GOROSTIAGA, V., «El régimen reglamentario...», cit., p. 219, parece aludir como
principio justificante a este beneficio de la persona que no puede actuar por si sola en algunas de
estas circunstancias en que se da entrada a otros sujetos en el ambito de la salud. Ahora bien, tal
fundamento ni es extensible a todas las menciones legales aqui incluidas, ni explica por si mismo
por qué se escoge a esos sujetos concretos y nNo a otros, ya que seria imaginable que otras personas
(v. gr., un facultativo de confianza) pudieran juzgar también cuéal es el mayor beneficio para el
paciente o enfermo.

75. Aello parecen aludir sin mayor fundamentacion ALONSO OLEA, M. y FANEGO CASTILLO, F.,
Comentario a la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, Madrid, 2003,
p. 34, cuando sefalan que «es por I6gica que la extension de la informacion recaeréa en las personas
que el paciente tenga mas allegadas, es decir, familiares o de hecho».
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De hecho, en expresiones tan amplias como la del articulo 5.2 RD 1723/2012, con su
remision a «las personas relacionadas genéticamente, por parentesco o amistad intima»,
es dificil justificar que lata detras de ellas la idea de la solidaridad familiar, por mucho
que el concepto de familia se pueda o se quiera ampliar sobre criterios como el de los
afectos. No hay que olvidar, ademas que, a fin de cuentas, esa norma se ubica en el
contexto de la donacién de 6rganos por persona viva, donde puede tener sentido, en
pro del altruismo, que el criterio que guie la identificacion de los posibles receptores (a
los que indirectamente se refiere el precepto, como ya se vio) sea la de la voluntad del
donante. Y, del mismo modo, en muchos de los preceptos analizados hasta ahora podria
encajar también perfectamente la voluntad presunta del enfermo como justificacion del
criterio del legislador al optar por la mencion a ese conjunto de sujetos (y no a otros).

Ahora bien, la voluntad presunta del paciente no parece servir para explicar todas las
menciones a los parientes o0 personas vinculadas al enfermo o paciente, a diferencia
de lo que ocurre con el principio de solidaridad familiar. En concreto, no sirve para las
normas en las que la perspectiva adoptada por el legislador no es la del apoyo,
complemento o sustento espiritual del paciente, sino la del interés de estos otros sujetos
vinculados al paciente™. Y es que, aunque se trata de supuestos menos frecuentes en
el contexto de la regulacion sobre la salud de las personas, esta segunda perspectiva
también se encuentra entre las normas que se refieren a las personas vinculadas al
enfermo.

Menciones tales como la que contempla la posible comunicacion a los familiares
biol6gicos de informacion genética del sujeto fuente -ante el ejercicio por su parte de
su derecho a no conocer (arts. 4.5y 49.2 LIB)-, o la que permite el uso de muestras
del sujeto fuente por parte de parientes (art. 58.4 LIB), no se establecen en interés de
la persona que venimos considerando hasta ahora como el centro o sujeto de la regulacion
en el ambito del Derecho Biomédico, sino en interés de sus familiares’, frente a los
gue el paciente o enfermo queda espiritualmente obligado por razén del principio de
solidaridad familiar, quiera o no’®. No se trata, por tanto, aqui de su voluntad presunta,
sino de lo que es coherente con el juego de deberes, apoyos y relaciones entre los
miembros del grupo familiar (sean de hecho o de derecho).

76. Tales el caso de los articulos 4.5, 47.5°y 49.2, 58.4 y 59.1.j LIB, asi como del articulo 12.2
LTRHA.

77. NICOLAS JIMENEZ, P., ROMEO CASABONA, C.M. y DE MIGUEL BERIAIN, I., <Medicina
personalizada de precision...», cit., p. 317, aluden en concreto a los derechos de estos sujetos a la
proteccion de la salud y la integridad fisica.

78. Como sefala PAU PEDRON, A., «La ayuda y el socorro...», Cit., p. 374, en las relaciones juridicas
en cuyo contenido esta el cuidado, como son las afectivas, las prescripciones de la ética del cuidado
son mas precisas y exigentes, por lo que el cuidado va mas alla de la mera ayuda. Igualmente, en
«El principio de igualdad...», cit., p. 10.
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Para el resto de los casos, en los que las normas estudiadas adoptan el enfoque mas
propio de este ambito de la salud, centrado en las necesidades del enfermo o paciente™,
identificar su fundamento en el principio de solidaridad familiar en vez de en la voluntad
presunta del paciente parece presentar ventajas adicionales. En concreto, introduce ya
en el contexto normativo la estructura de derechos y deberes entre los miembros de la
familia -esta vez en interés del enfermo o paciente-, cosa que no hace un fundamento
de la norma basado en la voluntad de este. Seria complicado, por ejemplo, imponer
deberes de cuidado entre el paciente o enfermo y quien no esta vinculado con él mas
gue por amistad, por muy fuerte que sea esta®. Por mucho que eso pueda responder
a la voluntad presunta del paciente, tales deberes no tienen un respaldo actualmente
en nuestro ordenamiento.

Frente a ello, si se considera, como aqui se apunta, que tras estas normas se podria
encontrar el principio de solidaridad familiar, se puede entender directamente que los
sujetos mencionados intervienen en el ambito de la salud del enfermo o paciente con
esa finalidad de prestarle apoyo, sustento espiritual o compafia en su situacion de
vulnerabilidad. Se atiende, por tanto, mejor y de forma mas integral a la posicion del
paciente o enfermo que es sujeto de cada una de las normas aqui analizadas.

79. Por ejemplo, en los articulos 5.3y 5.4 LBRAP; 4.5y 48.2 LIB; 4.5, 6.3y 7.2 RD 1090/2015;
y 8.2 LRE.

80. Como sefiala PAU PEDRON, A., «El principio de igualdad...», cit., p. 9, «en el caso de relaciones
juridicas cuyo contenido no es el cuidado, el principio del cuidado es menos exigente: se circunscribe
ala cercaniay a la ayudan».
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4. LA UTILIDAD DEL PRINCIPIO DE SOLIDARIDAD FAMILIAR EN EL
CONTEXTO DE LA NORMATIVA EN EL AMBITO DE LA SALUD

La conclusion alcanzada en el apartado anterior sobre el fundamento que podemos
apuntar que podria latir detras de las diversas menciones a familiares y allegados del
paciente es especialmente importante ante la diversidad terminolégica manejada por
el legislador, en la medida en que nos puede servir, como veremos a continuacién, como
criterio interpretativo a la hora de identificar en concreto qué personas son las que
deben entenderse incluidas dentro de las diversas formulaciones legales. El panorama
conjunto que hemos mostrado hasta ahora pone de manifiesto que el legislador no
tiene en mente este principio de solidaridad familiar como criterio prevalente, pero que
ronda desde luego entre el conjunto de intereses que armoniza por medio de cada una
de estas regulaciones en el ambito de la salud. Se intuye, por tanto, que puede ser
importante, pero es difuso tanto en sus referentes como en sus consecuencias. Frente
a ello, la tesis que aqui se sostiene de identificar la posible presencia de este principio
detras de las referencias a los familiares, parientes y allegados del paciente es relevante,
en este sentido, a fin de ayudar a aclarar el referente de los términos diversos.

Tal interpretacion resulta, ademas, necesaria, por un lado, y Gtil, por otro, ya que
generalmente la determinacién en el caso concreto del referente de la norma le
corresponde hacerlo al profesional sanitario. Y el problema aqui no es —aunque también
pueda ser importante- que el médico carezca de una formacion juridica que le permita
identificar de manera solvente, por ejemplo, cudles son los vinculos de hecho relevantes
en materia de Derecho de Familia®. El problema, mas bien, se plantea para el propio
profesional sanitario, que se encuentra ante la tesitura de realizar una identificacion
correcta de los referentes de la norma, so pena de incumplir por su parte los deberes
de secreto y confidencialidad que pesan sobre €l en el contexto sanitario®.

Habiendo puesto de relieve ya anteriormente el importante papel que cumple el derecho
a la intimidad -y, en general, todo el elenco de derechos del paciente- en el &mbito de
la salud, la entrada en ese campo de personas diferentes al paciente es excepcional.
La extralimitacién en ese acceso conlleva una lesion de los derechos del enfermo o
paciente de la que debe responder el profesional sanitario que se extralimita, salvo que
exista justificacion para ello. Asi, en estos casos, el facultativo al que le corresponde la

81. Véanse, por ejemplo, las dudas que plantea desde el ambito de la practica CIVEIRA MURILLO,
E., «Consentimiento por representacion: cuestiones problematicas en Medicina Critica»,
Consentimiento por representacion. Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2010, N.° 22,
pp. 25-26.

82. Aludiendo a esta dificultad de interpretacién a la que se enfrentan los médicos, ROVIRA VINAS,
A., Autonomia personal y tratamiento médico. Una aproximacion constitucional al consentimiento
informado, Pamplona, 2007, p. 168; CIVEIRA MURILLO, E., «Consentimiento por representacion...»,
cit., p. 26 y TERRIBAS, N., «<Aportaciones de los profesionales. Vision juridica», Consentimiento por
representacion. Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2010, N.° 22, p. 132.
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interpretacion se sitla en el filo de la navaja entre el respeto al derecho a la salud
regulado por la normay a la intimidad del paciente®:.

En Gltima instancia, por supuesto, no cabe duda de que es un juez quien debe interpretar
la norma y determinar los familiares o personas vinculadas al paciente que deban ser
tenidos en cuenta en el procedimiento o acto médico en cuestion, en caso de discusion
o conflicto®4. Sin embargo, debe tenerse presente que en este contexto sanitario no
siempre existe el tiempo suficiente para acudir a un procedimiento judicial que permita
identificar al legitimado para recibir la informacién o actuar en apoyo del enfermo, en
caso de discrepancia con el médico responsable. Si bien habria sido mas conveniente
una redaccion que aportase una mayor concrecion, ya hemos indicado que no contamos
con tal definicion. Por este motivo, es especialmente relevante disponer de criterios que
sirvan para determinar quiénes son las personas concretas para las que el legislador
ha habilitado ese acceso al ambito de la salud y la intimidad de otro sujeto.

Para mostrar como puede utilizarse en este contexto interpretativo el principio de
solidaridad familiar, vamos a desarrollar primero el ejemplo de la regulacion de la
informacion asistencial (art. 5 LBRAP), como norma paradigmatica en la que confluye
el derecho a la intimidad del paciente con su situacion de vulnerabilidad y necesidad
de apoyo y cuidado espiritual. Posteriormente, estudiaremos si las conclusiones que
alcancemos respecto de ese precepto se pueden extender al resto de los analizados,
incluidos aquellos articulos en los que la perspectiva adoptada por el legislador no es
la del interés del enfermo, sino el de sus familiares, frente a los que queda obligado el
paciente sobre la base del principio de solidaridad familiar.

4.1. El principio de solidaridad familiar como criterio interpretativo en el
marco del derecho a la informacion asistencial

Como es sabido, denominamos «informacién asistencial» a toda la informacién que se
genera por razdn de cualquier actuacién médica realizada en el ambito de la salud de
un sujeto determinado. Tal informacion se reconoce como un derecho de la persona,
ligado a su dignidad, como elemento clave que le permite adquirir un conocimiento
respecto de su estado de salud y, en su caso, adoptar decisiones relativas al mismo®s.

Esta constatacion condiciona necesariamente la regla general proclamada por el articulo
5.1 LBRAP, a la que ya nos referimos anteriormente («el titular del derecho a la informacion

83. Como sefiala PARDO GARCIA, J.B., «Aspectos especificos de la informacion...», cit., p. 302, el
deber de confidencialidad llega, por lo menos, hasta donde acaba la intimidad.

84. Asilo afirma DE LORENZO Y MONTERO, R., Derechos y obligaciones..., cit., p. 44, quien no
obstante pone de relieve que es una cuestion que no regula la norma. Quiza por ello otros autores
toman como referente para esta decision a los comités de ética de los centros hospitalarios (v. gr.,
CORCOY BIDASOLO, M., «Conclusiones», Consentimiento por representacion. Cuadernos de la
Fundaci6 Victor Grifols i Lucas, 2010, N.° 22, p. 178).

85. Por todos, GUERRERO ZAPLANA, J., El consentimiento informado..., cit., pp. 46-47.
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es el paciente»), hasta tal punto que se trata de mantener igualmente en los siguientes
apartados, relativos a situaciones particulares que pueden afectar al entendimiento de
tal informacién por parte del paciente de forma permanente o transitoria. Solo en
circunstancias excepcionales -en las que la informacion recibida determina un potencial
dafio para la persona- se puede poner un limite a este derecho.

De hecho, aunque en los diversos apartados del precepto se menciona junto al paciente
a otras personas (como hemos visto, «personas vinculadas por razones familiares o de
hecho», por un lado, o el representante legal, por otro), la redaccién del articulo 5 LBRAP
deja claro que estos otros sujetos no son titulares del derecho a la informacion. Como ya
vimos, y a diferencia de lo que ocurria con la regulacion anterior de la materia —contenida
en el articulo 10.5 LGS-, el Unico titular del derecho a la informacion es el paciente, de
manera que no cabe hablar ya de una cotitularidad®. Por el contrario, las personas
mencionadas en el precepto junto a él aparecen como meros destinatarios de la informacion,
bien por extension o adicionalmente a la informacion que recibe el paciente (apartados
1y 2), bien por defecto de la posible recepcion por este de la informacion (apartados 3y
4).

Si se observa atentamente en su conjunto esta prevision legal, no obstante, se puede
constatar que no es indiferente esa division entre los dos primeros apartados y los dos
segundos, y que hay que analizar por separado las dos situaciones basicas en las que
se produce la inclusion de esos otros sujetos: cuando reciben la informacion «ademas»
del paciente y cuando la reciben «en defecto» del paciente. Esto se debe a que, a nuestro
juicio, no es igual la justificacion que late detras de cada una de estas situaciones para
incluir a tales otros destinatarios, y eso se debe tener presente a la hora de interpretar
y aplicar la norma.

En el primer caso, ya vimos que el enfoque del legislador se centra en el pacientey en la
preservacion de su derecho a la intimidad, quedando relegado a un segundo plano el
principio de solidaridad familiar. Ya dijimos en ese sentido que, en el apartado 1, es
el paciente el que decide la extension de a quién se informa, por lo que debe interpretarse el
referente de la norma de forma amplia conforme a su criterio y determinacion de los limites
gue quiere poner a sus derechos. En el apartado 2, pendiente de una mas que necesaria
revision y reforma -como también apuntamos anteriormente-, es en cambio la ley la que
determina el sujeto que ocupa la posicién de representante -o apoyo actualmente para

86. Acello se refieren, por ejemplo, DE LORENZO Y MONTERO, R., Derechos y obligaciones..., cit.,
p.410 DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., p. 236. Nétese, no obstante, que tampoco
era unanime la interpretacion de que la regulacién anterior conducia a una cotitularidad del derecho
a la informacién asistencial. En contra, por ejemplo, SANCHEZ CARO, J., «Responsabilidad de los
profesionales», Responsabilidad penal y responsabilidad civil de los profesionales. XXl Coloquio
de Derecho europeo (editor C.M. Romeo Casabona), La Laguna, 1993, p. 207; SEOANE PRADO, J.,
«Informacioén clinicav, cit., p. 237 o SANCHEZ JORDAN, E., «Algunas cuestiones relativas al derecho
de informacién y al deber de secreto profesional en un supuesto de responsabilidad médica»,
Derecho y Salud, 2002, vol. 10, N.° 2, p. 160.
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las personas con discapacidad-, persona que se ahade al paciente como receptora de
la informacién asistencial®’.

En uno u otro caso, por tanto, no se plantea un problema de indeterminacion del referente
de la norma en su remisién a otros sujetos. No ocurre lo mismo, en cambio, en el marco
de los otros dos apartados del articulo 5 LBRAP, donde la inclusiéon en la norma de otros
sujetos se realiza «en defecto» del paciente; es decir, porque este no puede conocer la
informacion o no es conveniente que la conozca.

En la medida en que el conocimiento de esa informacion asistencial puede ser relevante
para adoptar decisiones en el &mbito de la salud del enfermo -para prestarle un apoyo,
cuidado o compaiia espiritual o, incluso, para defender sus intereses-, podemos entender
gue aqui si entra en juego netamente el principio de solidaridad familiar y que debe ser
bajo su consideracion que se ha de afrontar la interpretacion de quiénes son «las personas
vinculadas por razones familiares o de hecho» al paciente®. Dado que se trata de una
expresion vaga y amplia, es necesario aportar criterios de interpretacion.

El primero de los preceptos senalados, el articulo 5.3 LBRAP, se debe entender referido
a situaciones de privacion de la capacidad de entender del paciente (en sentido no
técnico) de tipo transitorio, siendo ademas tal privacion absoluta, pues solo en tales
casos se puede justificar una regulacién que parece reconocer como Unico destinatario
de la informacién a personas distintas del enfermo®. Mas alla de la propia dificultad
que le supone al profesional médico determinar aqui si el paciente se encuentra en
tales circunstancias -cuestion esta cuya determinacion ha ocupado mayormente a la

87. Se trata claramente de un supuesto de extension de la informacién y no de sustitucion del
titular del derecho de informacién (el paciente) por otro sujeto (el representante). La cuestion, no
obstante, plantea dudas de interpretacién a algunos autores, como SANCHEZ JORDAN, E., «Algunas
cuestiones...», cit., p. 160, aunque la mayoria afirma que se debe informar también al paciente en
este caso, si bien de forma adaptada a sus circunstancias; entre ellos, ALVENTOSA DEL RO, J., «La
ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos
y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica 1(l)», Revista Espafola de
Drogodependencias, 2003, N.° 28 (3), p. 278; ALONSO OLEA, M. y FANEGO CASTILLO, F.,
Comentario..., cit., p. 35; DE LORENZO Y MONTERO, R., Derechos y obligaciones..., cit., p. 43;
DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., pp. 238 y 256 y CAMPO IZQUIERDO, A.L., «El
consentimiento informado», cit., p. 8.

88. Frente a esto, GUERRERO ZAPLANA, J., El consentimiento informado..., cit., p. 105, alude
como justificacion de la informacién a las personas vinculadas al paciente por razones familiares
o de hecho, que «estos son también (con arreglo al articulo 5.1 de la Ley) los destinatarios del
derecho a la informacién». No obstante, ni el autor justifica extensamente esta afirmacion, ni su
punto de partida es compartido por la generalidad de la doctrina, que, como se ha indicado,
considera titular de la informacion solo al paciente.

89. Asilo afirma DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., p. 252, que subraya que la
referencia a la capacidad no debe entenderse aqui en un concepto técnico, sino vulgar. Apoyan
igualmente ese entendimiento del precepto, entre otros, ALVENTOSA DEL RIO, J., «La Ley 41/2002...»,
cit., p. 279 y ROVIRA VINAS, A., Autonomia personal..., cit., p. 164.
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doctrina®-, el segundo gran escollo o problema al que se enfrenta el facultativo es
identificar a quién o quiénes tiene que informar entonces en concreto, en ese contexto
amplio y vago de los vinculos familiares o de hecho con el paciente.

Lo mismo ocurre en el caso del articulo 5.4 LBRAP, que contempla la polémica situacion
denominada como «necesidad terapéutica» o, también, «privilegio terapéutico», en la
que se habilita al médico actuante para valorar objetivamente si el conocimiento de la
informacién asistencial puede perjudicar la salud del paciente de forma grave. Se trata,
por tanto, de supuestos en los que podemos decir que, aunque el paciente puede
comprender la informacién, no debe recibirla, so pena de sufrir por ello un perjuicio.
Aunque la admisién de estos casos es discutible y polémica, nuestro legislador la ha
incluido en la regulacion del precepto mencionado, permitiendo entonces que el
profesional sanitario no proporcione la informacion al paciente, y que se limite a comunicar
esta decision a «las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho»°.
Mas alla, de nuevo, de la dificultad de determinar cuando el médico puede hacer uso
de este privilegio®?, y de la duda que plantea la redaccion del precepto respecto de si
ha de proporcionar o no la informacién omitida a estas mismas personas, a otras o a
ninguna®, el problema que se le plantea adicionalmente al facultativo desde la perspectiva
aqui analizada es a quién debe informar de su decisién en tales casos.

90. Aunque es generalizada la remision al juicio del médico para tal determinacion (sirvan de
ejemplo SANCHO GARGALLDO, I., «Tratamiento legal...», cit., pp. 21-23; OSUNA CARRILLO DE
ALBORNOZ, E., «<El derecho a la informacién sanitaria...», cit., pp. 31-32; DOMINGUEZ LUELMO, A.,
Derecho sanitario..., cit., pp. 252-253 o CIVEIRA MURILLO, E., «Consentimiento por representacion...»,
cit., p. 25), el problema es cudl es el criterio que ha de emplear, en ausencia de una directriz legal
sobre los procedimientos que determinen si el paciente es capaz de entender. Ver al respecto, por
ejemplo, ROMEO MALANDA, S., «Consentimiento informado (I)», Manual de Bioderecho (Adaptado
para la docencia en ciencias, ciencias de la salud y ciencias sociales y juridicas) (director C. M.
Romeo Casabona), Madrid, 2022, p. 93, que remite al cuestionario Aid to Capacity Evaluation
(ACE), y a la escala MacCAT-T.

91. Originariamente no aparecia esta prevision en el texto de la Ley 41/2002, incluyéndose
posteriormente en el informe de la Ponencia. Esto es muestra del debate histérico que ha existido
sobre este privilegio (ver LEON SANZ, P., «La préactica de informar...», cit., pp. 130-137), todavia hoy
presente (ver, entre otros, SEOANE PRADO, J., «informacidn clinica», cit., pp. 241-244). De hecho,
este privilegio no se reconoce en todos los ordenamientos (v. gr., no se reconoce en Francia: NAMEN
BAQUERQO, J., «La obligacién de informacion del médico en el derecho francés», Revista de Derecho
Privado, 2008, N.° 5, p. 193).

92. La mayoria de los autores tiende a interpretar de forma restrictiva la aplicacion de la norma,
limitandola a razones terapéuticas. Por todos, DE LORENZO Y MONTERO, R., Derechos y
obligaciones..., cit., p. 44; SANCHO GARGALLO, I., «Tratamiento legal...», cit., p. 18; DOMINGUEZ
LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., pp. 254-255 o ROMEO MALANDA, S., «Consentimiento
informado (l)», cit., p. 96.

93. Precisa al respecto acertadamente SANCHO GARGALLO, ., «Tratamiento legal...», cit., p. 18,
que debe entenderse aplicable la regla del articulo 9.3 LBRAP, ya que no se trata de un supuesto

<389 >

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



ANDREA MACIA MORILLO

La cuestion no es clara ni indubitada en los casos planteados, aunque pudiera parecerlo
en una primera aproximacion rapida al problema. De hecho, en un primer momento, la
terminologia utilizada por el legislador fue alabada por nuestros autores, por comparacion
con la anterior referencia del articulo 10.5 LGS a los «allegados», oscura y criticada por
imprecisa o ambigua®*. Ahora bien, superada esa primera etapa, en la actualidad se
pone de relieve frecuentemente que la mayor concrecién del articulo 5 LBRAP es mas
bien aparente y que da lugar a problemas de interpretacion®.

Por un lado, en relacion con las personas vinculadas al paciente «por razones familiares»,
el problema no es tanto identificar quiénes son estos —puesto que ya lo determinan las
normas de Derecho de Familia®®-, sino a cuales o a cuantos se remite la norma. En
concreto, se critica por la doctrina que no se haya establecido un orden o prelacion entre
los familiares, o un limite al grado de parentesco®. De hecho, si se atiende al tenor
literal de ambos preceptos, podria llegar a interpretarse que el deber de comunicacion
del profesional sanitario se extiende a todos los sujetos unidos al paciente por tal vinculo,
lo que convertiria frecuentemente la obligacién de informacién en inexigible, por
inabarcable (mas todavia si se interpreta la conjuncién «o» subsiguiente como copulativa
y no como alternativa: debe informar a todos los familiares «y» a todas las personas
unidas al paciente por vinculos de hecho). Esto es criticable, especialmente si se toma
en cuenta que la amplia férmula utilizada por el legislador, que puede tener pleno sentido
en el articulo 5.1 LBRAP, no lo tiene tanto en estos otros dos apartados, donde ya hemos
sehalado que el fundamento de la mencién no reside en el derecho a la intimidad del
paciente y ni en su voluntad.

Por otra parte, en relacion con las personas unidas al paciente «por vinculos de hecho»,
resulta indudablemente una férmula de dificil concrecién para el médico sobre el que
pesa el deber de informacién, puesto que aqui si entra en juego la duda de quiénes
deben ser considerados los referentes concretos de la norma. A falta de una regulacion
general sobre la materia, aunque la tendencia es a interpretar el vinculo «de hecho»
como restringido a la existencia de lazos afectivos de tipo sexual entre las personas, no

de dispensa de la informacion previa, sino de dispensa de recabar el consentimiento directamente
del paciente.

94. Ver en esa linea SANCHEZ CARO, J., <Responsabilidad de los profesionales, cit., p. 207; DE
LORENZO Y MONTERO, R., Derechos y obligaciones..., cit., p. 43 o DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho
sanitario..., cit., p. 257.

95. Entre otros, ALVENTOSA DEL RIO, J., «La Ley 41/2002...», cit., p. 279 o ROVIRA VINAS, A.,
Autonomia personal..., cit., p. 164.

96. Con todo, debe tenerse en cuenta que el profesional médico no tiene por qué ser conocedor
de estas normas, como ya apuntamos anteriormente. Quiza por ello afirma DOMINGUEZ LUELMO,
A., Derecho sanitario..., cit., p. 256, que la cuestion de determinar quiénes son estas personas es
compleja.

97.  Por todos, DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., pp. 256-257.
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es sencillo determinar cuando se establecen esos vinculos (si es necesaria una duracion
minima) o si se requiere algin elemento adicional al simple afecto (convivencia,
registro...)%. A esto se une la dificultad de que no cabe descartar una posible ampliacion
tedrica en este contexto: piénsese que las previsiones de los articulos 5.3 y 5.4 LBRAP
se pueden aplicar a todo tipo de pacientes y, por ende, también a personas con
discapacidad®. Por ello, el referente «de hecho» puede ser mas amplio que la pareja
afectiva y extenderse a quien preste, por ejemplo, labores de guardador de hecho.

En esta tesitura es donde cobra especial importancia la identificacion del fundamento
de ambas normas en el principio de solidaridad familiar, ya que nos permite aportar un
criterio para resolver los dos grandes focos de indeterminacion puestos de relieve:
quiénes y cuantos son los referentes de los dos preceptos analizados. Afirmar que la
ratio de la mencion legal puede residir en ese principio implica asumir que lo que late
detras y se juridifica en los articulos 5.3 y 5.4 LBRAP es el entramado de derechos y
deberes que existen entre los miembros del ntcleo familiar, que condicionan su reciproco
apoyo, compafia o sustento espiritual. Podemos entender que, si el legislador acude a
estos sujetos -y no a otros- en el marco de la informacién asistencial que no puede o
no debe ser proporcionada al paciente, es porque en ese contexto el enfermo se encuentra
en una situacion de vulnerabilidad en la que necesita alguien que lo acompaie y lo
cuide; y quienes quedan obligados a proporcionar tal atencion en nuestro ordenamiento
son las personas respecto de las que rige el principio de solidaridad familiari®.

Consiguientemente, debe interpretarse que la referencia a los sujetos vinculados «de
hecho» con el paciente solo abarca a los que asumen ese mismo entramado de derechos
y obligaciones sobre la base de los vinculos de afectividad o conexién con el paciente
o enfermo; y solo estos, pues solo respecto de tales personas se puede derivar un deber
-legal o moral- de atencién o cuidado para con el enfermo. Por asi decirlo, por tanto,
hasta donde llegue el deber de solidaridad entre sujetos no vinculados por parentesco,
sera hasta donde pueda llegar la identificacion de los referentes de los articulos 5.3 y
5.4 LBRAP. Por tanto, por mucho que pueda haber una tendencia a extender esos

98. En ese sentido, CIVEIRA MURILLO, E., «Consentimiento por representacion...», cit., p. 25.

99. Frente a esto, GONZALEZ CARRASCO, M.C., «La prestacién del consentimiento informado...»,
cit., p. 226, parece oponerse a la aplicacion del articulo 5.4 LBRAP a ese tipo de pacientes, pero
lo hace sobre el temor de que pueda suponer una via que permita volver al paternalismo médico
respecto de estas personas, paternalismo al que aluden LEON SANZ, P, «La préctica de informar...»,
cit., p. 140 o ELIZARI URTASUN, L., <Adopcién de decisiones...», cit., p. 365.

100. En ese sentido se pueden entender las palabras de SANCHEZ CARO, J., «Responsabilidad de
los profesionales», cit., p. 200, cuando sefala que la apelacion a los familiares se realiza «en virtud
de los vinculos que les unen». Igualmente, se puede entender referida a esta idea la afirmacion
de GOMEZ PAVON, P., Tratamientos médicos, su responsabilidad penal y civil, Barcelona, 1997.
p. 121, de que la informacion sanitaria «en algunos casos, puede ser conveniente, por la incidencia
que tenga en la salud del [paciente] o, por falta de capacidad, comunicarsela a sus familiares o
allegados».
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vinculos por razones de convivencia o mero afecto o a interpretar de manera amplia
este referente, mientras ello no se consagre normativamente en nuestro ordenamiento,
no habra un criterio para entender integrados en el término de los «vinculos de hecho»
a otras personas distintas de la pareja de hecho o —-donde proceda- el guardador de
hecho®,

Por lo que respecta, en segundo lugar, a las personas vinculadas al paciente «por razones
familiares», la vinculacion de la formula con el principio de solidaridad familiar podria
servir de orden y limite a la referencia legal, reconduciendo la interpretacién de cuantos
o cuales sean estos a los familiares respecto de los que se establecen legalmente estos
deberes de mutuo apoyo y socorro. Como guia u orientacion al respecto se podria tomar
entonces la de los sujetos enumerados en el articulo 143 CC, que contiene la consagracion
mas amplia de este principio. Aunque se trata de un precepto que contempla la
manifestacion del principio de solidaridad familiar desde una perspectiva econémica
generadora de obligaciones -mientras que la perspectiva aqui adoptada de tipo espiritual
es potencialmente mas amplia-, no resulta razonable ir mas alla de los limites del
parentesco que marca el citado precepto. En concreto, este excluye una extension a
cualquier familiar -biolégico o legal- y limita el parentesco relevante a solo algunas de
las lineas y grados: conyuge, ascendientes, descendientes y hermanos. Solo ellos pueden
ser destinatarios de la informacion asistencial en defecto del paciente, porque solo ellos
seran los llamados a ocuparse del enfermo necesitado o en situacion de vulnerabilidad®2.

Entre ellos, si fuera necesario establecer un orden o prelacion por existencia de
discordancias entre los familiares o por dejadez en sus funciones de apoyo espiritual
al enfermo, se podria acudir a lo dispuesto en el articulo 144 CC, introduciendo donde
proceda -de forma paralela- a los sujetos vinculados de hecho con el paciente®,

Consiguientemente, frente a la amplitud interpretativa que ha de sostenerse alli donde
quien decide es el paciente o la ley (art. 5.1y 5.2 LBRAP), en cambio la aplicacion del
principio de solidaridad familiar nos lleva a un resultado mucho mas acotado y restrictivo

101. Al primero de estos supuestos se remiten expresamente, en concreto, las diversas regulaciones
especificas autondmicas. Ver al respecto DOMIINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., p. 257
(reiterado en p. 377, para el supuesto de consentimiento por representacion). El autor, por su parte,
apoya igualmente esta interpretacion, poniendo de relieve, no obstante, los problemas de prueba
cuando la situacién de hecho no tenga un respaldo normativo o registral.

102. Mas restrictiva parece ser incluso CORCOY BIDASOLO, M., «Conclusiones», cit., p. 178, que
parece dar preferencia solo al conyuge y, subsidiariamente, padres e hijos.

103. Alternativamente, SANCHO GARGALLDO, I., «Tratamiento legal...», cit., p. 23, alude al orden de
la delacion legal de la tutela conforme al antiguo art. 234 CC, que aunque no diverge en mucho
del aqui propuesto, plantea, sin embargo, la duda de si se pretende con ello dejar en manos del
facultativo la facultad de alterar el orden que la norma atribuye al juez, lo que no seria adecuado.
De forma menos precisa, SANCHEZ CARO, J., «Responsabilidad de los profesionales», cit., p. 207,
remite al Derecho civil (sic), «que llama en primer lugar a los padres o al representante legal».
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donde la norma introduce a otros sujetos en defecto del propio paciente, reducido a los
gue mantienen con él deberes de apoyo, cuidado y sustento mutuos.

Ahora bien, tratdndose de un criterio que opera «en defecto» del paciente, titular Gnico
y principal del derecho a la informacién, consideramos adecuado cerrar esta regla con
un importante matiz o puntualizacién: se trata solo de una regla de interpretacion por
defecto. De hecho, consideramos que solo se debera acudir a esta interpretacion si el
propio paciente no ha establecido otra cosa a través de las instrucciones previas o
documentos de voluntades anticipadas que contempla el articulo 11 LBRAP%4, Por tanto,
en caso de existir tales documentos y de que a través de ellos el paciente haya designado
«un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico
o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas», el
receptor de la informacion debera ser entonces la persona que haya nombrado el propio
paciente en dichas instrucciones, esté o no vinculado de hecho o familiarmente con él.

Por tanto, en una interpretacion sistematica de la Ley 41/2002, ha de entenderse que
el facultativo solo debe dirigirse a las personas aqui acotadas -o, entre ellas, al orden
aqui propuesto-, en los casos en que el paciente no haya designado quien actue por él
para cuando no pueda o no deba conocer la informacioni®. Consiguientemente, si el
enfermo quiere evitar una interpretacion restrictiva de esos referentes como la aqui
propuesta y permitir que sean otros sujetos distintos los que reciban la informacién
asistencial, o si quiere dar preferencia concretamente a alguna de las personas vinculadas
a él, sera suficiente con que la nombre como su representante o interlocutor, conforme
a lo dispuesto en el articulo 11 LBRAP%, Habra que entender entonces que habra sido
el propio paciente quien haya decidido qué persona va a asumir las funciones de apoyarlo,

104. A ello debe anadirse, en el caso de las personas con discapacidad, la posibilidad de que
hubiesen otorgado poder o mandato preventivo a favor de una persona de su confianza (art. 256
CC), en cuyo caso sera el que deba actuar en este contexto, si tal poder se le ha atribuido por el
paciente. Ver al respecto VIVAS TESON, 1., «Consentimiento informado (I}, cit., p. 126. En igual
sentido, TORRELLES TORREA, E., «La voluntad anticipada, la voluntad hipotética y el ‘mayor beneficio
para la vida y salud del paciente’ en el consentimiento informado de las personas con discapacidad
en el ambito sanitario», InDret, 2022, N.° 3, p. 88, quien considera que las instrucciones previas
ya son medidas de apoyo de naturaleza voluntaria, si bien de caracter sectorial, porque afectan
especificamente al &mbito de la salud.

105. Apoyan la prevalencia de las instrucciones previas en distintos ambitos, ALVENTOSA DEL RIO,
J., «La Ley 41/2002...», cit., p. 279; TORRELLES TORREA, E., «La voluntad anticipada...», cit., p. 88
y VIVAS TESON, 1., «Consentimiento informado (1l)», cit., p. 127. Coincidimos aqui con GONZALEZ
CARRASCO, M.C., «La prestacion del consentimiento informado...», cit., p. 237, en que habria sido
preferible haber hecho expreso ese régimen en la norma.

106. La doctrina, de hecho, aconseja el uso de esta via de las instrucciones previas, para
salvaguardar la voluntad del paciente, especialmente en enfermedades degenerativas. Muestra
de ello son CORCQOY BIDASOLO, M., «Conclusiones», cit., p. 179; TERRIBAS, N., «<Aportaciones de
los profesionales...», cit., pp. 132-135 o CAMPO IZQUIERDO, A.L., «<El consentimiento informado»,
cit,, p. 8.
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asistirlo o cuidarlo. En su defecto, no obstante, regira ese deber para las personas ya
indicadas, en aplicacion del principio de solidaridad familiar.

4.2. El papel interpretador del principio de solidaridad en otras normas
del ambito de la salud

Una vez determinado el uso interpretativo que puede tener en este campo el principio
de solidaridad familiar y el sentido concreto restrictivo en que tal interpretacion se
sugiere aqui, la siguiente cuestion seria analizar si la acotacion propuesta se puede
trasladar al resto de las normas en materia de salud que incluyen la mencién de familiares
o allegados del enfermo y si puede funcionar también en ellas en el mismo sentido,
proporcionando por tanto una guia u orientacion a los facultativos que han de aplicar a
diario tales normas. Ello nos permitira averiguar si tiene realmente utilidad practica
afirmar que detras de gran parte de estas referencias pueda encontrarse el principio
de solidaridad familiar.

Antes de proceder a esto, no obstante, debe puntualizarse que, l6gicamente, no procede
formular tal pregunta en aquellas de las normas enumeradas inicialmente cuyo entronque
con ese principio es dudoso. Como se apunt6 anteriormente, esto ocurre en el caso del
articulo 5.2 RD 1723/2012, en el que la amplitud de la redaccion legal induce a pensar
que el fundamento que late detras de la amplia referencia a otras personas («personas
relacionadas genéticamente, por parentesco o por amistad intima») es mas bien la
voluntad -en este caso, presunta- del donante de 6rganos en vida; o también en la
referencia del articulo 8.2 LRE a los «familiares y allegados que senale». El legislador,
por tanto, no esta introduciendo en este contexto criterios que apunten a la existencia
de deberes entre los parientes motivados por la solidaridad familiar, sino contemplando
cuél pueda ser la voluntad —presunta o real- de quien esté dispuesto a donar una parte
de su cuerpo a otra persona o solicite que se termine con su vida.

Junto a ello, también es dudosa la presencia de este principio en el fundamento de los
articulos 4.5y 6.3 RD 1090/2015, en materia de ensayos clinicos. En ambos casos, la
ubicacion de la referencia a las personas vinculadas familiarmente o de hecho al paciente
se realiza junto al representante legal; de hecho, como alternativa o en ausencia de
este. Ello hace pensar en que, mas bien, esta férmula esta facilitando una regulacion
del ambito de los ensayos clinicos acorde a la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad, hecha en Nueva York el 13 de diciembre de 2006 (ratificada
por Espana el 23 de noviembre de 2007), anticipandose a la reforma que introdujo
posteriormente la Ley 8/2021. Es revelador en ese sentido, de hecho, la referencia del
articulo 4.5 a la «asistencia» de estos sujetos. Por ello, consideramos que en estos casos
es preferible enmarcar la mencién legal en el contexto del régimen de apoyos prestados
a las personas con discapacidad, sin perjuicio de que indirectamente -como apuntamos-
tal régimen pueda tener también trazas indirectas de solidaridad familiar.

Ahora bien, salvando estos preceptos concretos, la pregunta formulada debe ser analizada
respecto del resto de las normas estudiadas en las paginas precedentes, que es donde
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tiene sentido. Para darle respuesta, como ya anunciamos, consideramos que han de
estudiarse por separado aquellas normas en las que el principio de solidaridad se
manifiesta a favor del paciente y sus necesidades, por un lado, y aquellas otras en las
que ese principio se contempla desde la perspectiva de los intereses de esos otros
sujetos referentes que estamos analizando, por otro.

4.2.1. Las normas que incluyen la mencion a familiares, parientes
o allegados en apoyo del paciente o enfermo

Una valoracion conjunta de este grupo de normas permite afirmar que siguen la misma
linea del ya analizado articulo 5 LBRAP y que, por tanto, se puede trasladar a ellas el
mismo criterio interpretativo propuesto, aunque deban hacerse algunas puntualizaciones
0 matices en cada una por razén de su tematica concreta.

Asi, en primer lugar, en el mismo ambito en el que se enmarca la informacién asistencial,
el articulo 9 LBRAP vuelve a contemplar a las personas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho, en esta ocasion como referentes para la prestacion del
consentimiento informado.

Por un lado, en el articulo 9.2.b, en el contexto de los actos médicos que se pueden
realizar sin contar con el consentimiento del paciente, se contemplan las situaciones
de urgencia (riesgo inmediato y grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo).
Cuando no se puede conseguir la autorizacion del paciente, la norma prevé que el
facultativo podra llevar a cabo la intervencion, pero que debe consultar a este grupo de
personas, si las circunstancias lo permiten®. La referencia concreta a estos sujetos
tiene sentido, en la medida en que, de acuerdo con el principio de solidaridad familiar,
se trata de quienes asumen los deberes de cuidado, atencién y apoyo sobre el enfermo
que precisa asistencia en las circunstancias enunciadas por la norma. Por ese mismo
motivo -y sobre la base del mismo principio-, se puede aplicar este en el sentido
interpretativo ya expuesto, acotando, del conjunto de parientes y sujetos vinculados de
hecho al paciente, los que vimos en el apartado anterior; solo a estos debera consultar
el facultativo®.

107. Téngase en cuenta que la doctrina tiende a interpretar este supuesto de forma restrictiva, ya
gue supone legitimar una injerencia sobre la integridad fisica del paciente sin contar con su
consentimiento. Asi, entre otros, DE LORENZO Y MONTERO, R. y SANCHEZ CARO, J., «El consentimiento
informadon, cit., pp. 87-88; DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., p. 345 o ROVIRA
VINAS, A., Autonomia personal..., cit., p. 184.

108. Frente a esto, DE LORENZO Y MONTERO, R.y SANCHEZ CARQO, J., «<El consentimiento informado»,
cit., p. 77, parecen sostener (sin mucho desarrollo) que la finalidad de la informacion -asistencial
0 para el consentimiento- puede llevar a determinar que los referentes de ambos preceptos sean
distintos. No obstante, esto supone trasladar inadecuadamente una idea que se apunta por otros
autores (v. gr., XIOL RIOS, J.A., «El consentimiento informadon, cit., p. 51) en materia de capacidad
del paciente, donde se puede distinguir la que debe reunir para recibir informacion asistencial y
la que es precisa para prestar consentimiento informado. Ahora bien, aunque en ese segundo

<395 >

Boletin del Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes
Ano LXXVIII, agosto 2024, nim. 2.278 Bis



ANDREA MACIA MORILLO

Con todo, debe senalarse que, en este caso, la necesidad de interpretacion para el
facultativo es menor, ya que los autores coinciden en senalar que la inmediatez y la
urgencia puede justificar incluso que se prescinda de la obligacion de dirigirse a estos
sujetos!®. De hecho, la ley se refiere aqui solo a una mera consulta, lo que parece indicar
gue prima el criterio del médico en relacion con la ejecucion o no de la intervenciono,

Por lo que respecta, por otro lado, a la mencién del articulo 9.3.a LBRAP, incluido dentro
de los mal llamados supuestos de otorgamiento del consentimiento «por representacion»
-que mas bien son de «consentimiento por sustitucion»*'*-, de nuevo aqui el criterio
interpretativo sugerido podria servir para paliar el problema de que la norma no acota
quién debe actuar en defecto de representante, ni establece un orden de prelacion entre
los diversos familiares o personas vinculadas de hecho al paciente en caso de que
existan varios de estos referentes. En el confuso supuesto de hecho de este articulo,
que parece corresponderse con el del 5.3 LBRAP (paciente impedido circunstancialmente
para tomar decisiones)*'?, resulta Gtil identificar detras de esta mencion el principio de
solidaridad familiar sugerido, para guiar la interpretacién. La norma remite a esas
personas -y no a otras- porque son quienes asumen los deberes de asistencia y cuidado
para con el paciente, por razon de los vinculos de solidaridad familiar existentes*3. Por

contexto puede estar justificada la diferencia aludida, no tiene sentido en el primero, donde,
ademas, introduciria un criterio «flexible» de interpretacion que puede conducir a una gran inseguridad
para el profesional sanitario, ocupado de juzgar en cada caso lo que procede segln el interés del
paciente y la finalidad de la informacién. Por este motivo, consideramos preferible mantener la
unidad de interpretacién, como aqui se propone.

109. Ver SANCHEZ CARO, J., «Responsabilidad de los profesionales», cit., p. 207; DOMINGUEZ
LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., p. 344 o TORRELLES TORREA, E., «<La voluntad anticipada...»,
cit., p. 89.

110. Los autores son reacios a permitir la intervencién de terceros (incluso familiares) en un acto
personalisimo como es la prestacion del consentimiento, motivo por el que ratifican que no son
aqui los parientes quienes deciden (v. gr., FRAGA MANDIAN, A. y LLAMAS MENDIAN, M.M., EI
consentimiento informado..., cit., pp. 46-47). Para ROVIRA VINAS, A., Autonomia personal..., cit.,
p. 184, sin embargo, su voluntad no es tampoco intrascendente, ya que obliga al facultativo a
acudir a un juez en caso de discrepancias. Consideramos, no obstante, que habra que entender
que eso solo seréa asi en la medida en que la urgencia lo permita.

111. Destaca a este respecto DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., Cit., pp. 334y 346,
que fue desafortunado el cambio de denominacion de este apartado (que procede de una enmienda
durante la tramitacion de la ley), ya que alguno de los supuestos que contempla el precepto
-precisamente el aqui analizado- no son de auténtica representacion.

112. Igualmente, GUERRERO ZAPLANA, J., El consentimiento informado..., cit., pp. 81-82 o
DOMINGUEZ LUELMO, A., Derecho sanitario..., cit., pp. 374-375.

113. Seglin GONZALEZ CARRASCO, M.C., «La prestacién del consentimiento informado...», cit.,
p. 228, aqui no actlan como representantes, sino en su funcion de velar por la persona necesitada
de apoyo.
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ello, solo aquellos sobre quienes pesan tales vinculos pueden ser aqui llamados para
prestar el consentimiento que deberia prestar el paciente, si pudiera.

Pasando, en segundo lugar, al contexto de la Ley de Investigacion Biomédica, la
interpretacién propuesta se puede aplicar a una de las menciones que contiene el articulo
4.5 LIB en materia de derecho a no conocer. En concreto, puede servir para acotar quiénes
son los familiares préximos a los que se debe informar en caso de que el paciente decida
gue no se le comuniquen datos genéticos o de caracter personal que se obtengan en el
curso de una investigacion biomédica, cuando sean necesarios para evitar un grave
perjuicio para su salud o la de sus familiares biolégicos. Dejando para mas adelante como
interpretar esa segunda expresion de «familiares biolégicos», en el caso de los familiares
préximos se puede encontrar el mismo fundamento ya aludido, conforme al cual el sentido
de tal referente se enmarca en su potencial deber de cuidado y asistencia al sujeto fuente,
motivo por el que solo se debe remitir ese deber de informacién a quienes quedan asi
vinculados conforme al principio de solidaridad familiar, sean —-como dijimos anteriormente-
familiares de hecho o de derecho.

Hemos de puntualizar, no obstante, que se podria entender que en este caso la acotacion
y limitacion de los referentes de la férmula legal («familiar préximo») debe ser adn mayor,
si se considera que, del conjunto de los familiares enunciados por el articulo 143 CC
anteriormente sugerido como orientacion o modelo en este punto (conyuge, ascendientes,
descendientes y hermanos, a los que habria que equiparar la pareja de hecho), se debe
restringir a los «préximos». Concretamente, si la proximidad no se interpreta aqui como
grado de parentesco, sino como cercania fisica, podria entenderse que la ley ha restringido
aln mas el posible referente de la norma, lo que quedaria justificado por la posible
injerencia sobre el derecho a la intimidad del sujeto fuente.

A la inversa ocurre con el segundo de los preceptos que debe analizarse respecto de
esa misma norma: el articulo 21.3 LIB. Este regula un supuesto paralelo al de los articulos
9.2.by 9.3.a LBRAP en el contexto de la realizacion de investigaciones sobre personas
que no pueden otorgar su consentimiento a causa de su estado, cuando existe urgencia.
La remisién en esos casos de la autorizacion de la investigacion se realiza, en defecto
de representante legal del paciente, a «las personas que convivieran con aquel». Esto
acota de manera irrazonable el elenco de sujetos a los que puede recurrir el facultativo,
por dos razones. La primera es que no hay razén que justifique aqui un criterio mas
restrictivo que el criterio general del articulo 9 LBRAP; en otras palabras, no viene exigido
por la especialidad de la materia. La segunda es que los deberes que existen entre los
familiares por razén de la solidaridad familiar no dependen de la convivencia; y, a la
inversa, del mero hecho de la convivencia no surgen derechos y deberes entre los
convivientes.

Ha de entenderse por tanto aqui, mas bien, que el fundamento de esta referencia del
articulo 21.3 LIB, como en los casos anteriores, es el principio de solidaridad familiar y
gue, consiguientemente, debe realizarse una interpretacién correctora del tenor literal
de la norma en ese sentido. Conforme a esta, por tanto, ha de entenderse que quienes
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deberan autorizar esa investigacion, en situacion de urgencia, seran las personas
vinculadas al paciente por lazos familiares o de hecho que tengan con respecto de este
deberes de atencion, cuidado y apoyo, de acuerdo con el principio de solidaridad familiar.
El hecho de que, como se ha constatado en apartados anteriores, el legislador no sea
especialmente preciso en el uso de la terminologia en este &mbito del Derecho Biomédico
es lo que nos permite proponer esta interpretacion alternativa, mas coherente con el
conjunto del sistemay con el fundamento de la norma.

Ese mismo criterio esta presente, finalmente, en el articulo 7.2 RD 1090/2015, que
contempla igualmente la situacién de urgencia, si bien en este caso en el contexto de
la practica de un ensayo clinico. Aunque la solucién normativa reglamentaria mezcla
también las soluciones generales de los articulos 9.2.b y 9.3.a LBRAP, toma como
referentes a los mismos sujetos («personas vinculadas a él por razones familiares o de
hecho»). Dado que no hay razones para considerar que el fundamento de esta norma
no coincida con el ya expuesto para las regulaciones paralelas, su interpretacion ha de
ser la misma y venir limitada por los derechos y deberes existentes entre los familiares
ya identificados, de acuerdo con el principio de solidaridad familiar.

4.2.2. Las normas que toman en consideracion el interés de sujetos
diferentes al paciente desde la perspectiva del principio de
solidaridad familiar

La acotacion propuesta para la interpretacion de los referentes de las normas objeto
de estudio parece requerir alguna argumentacioén adicional cuando la perspectiva desde
la que se aplica el principio de solidaridad familiar ya no es la del cuidado, apoyo o
sustento espiritual que precisa un miembro de la familia en situacién de vulnerabilidad,
sino la de los deberes -morales o legales- que pesan sobre un sujeto frente a sus
familiares, en atencion de los intereses de estos segundos'**. En esos casos, la pregunta
de fondo seria la de determinar respecto de cuales o cuantos de los parientes de hecho
o de derecho esta obligado un sujeto, dado lo extenso que pueden ser los vinculos
familiares y de hecho.

Un correcto entendimiento del principio de solidaridad familiar lleva, a nuestro juicio, al
mismo resultado y respuesta que hemos afirmado hasta ahora. En la medida en que la
existencia de esos deberes se explica en el contexto de un entramado de relaciones
entre los miembros del grupo familiar del que derivan igualmente los derechos para
€sos sujetos, puede entenderse que los deberes se manifiestan respecto de los mismos
sujetos de los que se pueden exigir derechos. El equilibrio implicito en las relaciones
familiares que late tras el principio de solidaridad familiar sirve, por tanto, de limite en
la extension de los deberes espirituales entre los familiares y las personas vinculadas
por lazos afectivos. Una persona queda obligada por el principio de solidaridad familiar

114. En la terminologia de PAU PEDRON, A., «La ayuda y el socorro...», cit., p. 374, en el llamado
«cuidado solicitud», donde las prescripciones de la ética del cuidado son méas exigentes.
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respecto de aquellos miembros de la familia a los que les puede exigir a su vez un
comportamiento*®. La acotacion de los referentes de las normas de salud a las personas
contempladas por el articulo 143 CC sigue, por tanto, siendo aqui valida.

Si aplicamos este razonamiento a los preceptos que nos quedan por analizar, el resultado
es satisfactorio, aunque con una serie de puntualizaciones.

Comenzando por la regulacion del articulo 12.2 LTRHA (en materia de diagnéstico
preimplantacional extensivo), el criterio de limitacion utilizado como orientacion permite
realizar una interpretacion coherente que acote su amplia formulacioén, que permite el
uso de este procedimiento con fines terapéuticos para «terceros». De hecho, la ilimitada
extension potencial de la féormula, sin parangdn en el contexto del derecho comparado,
fue en su momento objeto de sorpresa y critica por la doctrina!®. Es destacable a este
respecto el hecho de que la propia exposiciéon de motivos de la norma se refiere de
manera mas acotada al uso de este diagndstico a favor de «familiares», lo que hace
pensar que, de nuevo, nos encontramos ante un caso en el que el legislador no ha hecho
uso de la precision terminoldgica deseable en este campo. Frente a ello, una interpretacion
como la propuesta puede resultar mas acorde al contexto propio de este diagndstico y
a las graves consideraciones éticas que conlleva.

Nétese, no obstante, que el juego en este caso del principio de solidaridad es peculiar.
En concreto, no se puede afirmar que exista en este contexto propiamente un deber de
la usuaria de las técnicas de reproduccion asistida (que seria la destinataria de la norma)
gue le obligue por razén del principio de solidaridad familiar a someterse a esas técnicas
para concebir a un hijo que pueda proporcionarle a un familiar o pariente enfermo el
material biolégico necesario para su curacién. Tampoco hay un derecho por parte de
los familiares afectados a exigir tal comportamiento. La idea de la solidaridad familiar
opera aqui, mas bien, como presupuesto legitimador de esta conducta: frente a las
dudas éticas que pueda plantear este tipo de diagnéstico preimplantacional -en la
medida en que la seleccion embrionaria puede conllevar el descarte de los preembriones
no implantados y la consiguiente destruccion de proyectos de vida-, se admite ese
procedimiento por el bien que puede causar sobre otros sujetos. El principio de solidaridad
y la limitacion propuesta permitiria reconducir a términos razonables quiénes son
potencialmente esos otros sujetos cuyo beneficio contempla la norma: no cualquier
persona, sino solo los ascendientes, descendientes, conyuge o hermanos de la usuaria
de las técnicas de reproduccion asistida.

Adicionalmente, debe tenerse en cuenta que, para personas externas a este circulo
familiar senalado -mas todavia si entramos en las relaciones «de hecho»-, es dificil que
concurran los presupuestos biolégicos -la potencial histocompatiblidad- que hagan

115. Pone de relieve a este respecto, en general, PAU PEDRON, A., «El principio de igualdad...», cit.,
p. 7, que todos somos en unos momentos receptores de cuidado y en otros, dadores de cuidado.

116. Ver al respecto MACIA MORILLO, A., Diagndstico genético preimplantacional y responsabilidad
médica por falsos negativos, Madrid, 2018, p. 116 y los autores que cita en nota 244.
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que tenga sentido acudir a este procedimiento. Por tanto, existe también un criterio
cientifico que aconseja aqui acotar como se propone el ambito de sujetos comprendidos
en la formula legal.

Algo parecido ocurre con las restantes normas que quedan por examinar desde la
perspectiva del interés de sujetos distintos al paciente o enfermo. Todas ellas, en el
contexto de la Ley de Investigacién Biomédica, tienen como referente a los «familiares
biol6gicos». Su interés es el que toma en consideracion el legislador para aconsejar al
paciente que les informe sobre los datos genéticos averiguados (art. 47.5°), que puedan
acceder a esa informacion tras la muerte del sujeto fuente (art. 48.2.11), que se les pueda
informar en caso de grave perjuicio para su salud (arts. 4.5y 49.2) o que puedan hacer
uso de las muestras biologicas extraidas (art. 58.4). En este sentido, para ayudar al
facultativo a valorar quiénes son aquellos cuyo interés se debe tomar en cuenta frente
al derecho a la intimidad del paciente y su integridad fisica, consideramos que también
puede servir de orientacion el principio de solidaridad familiar en la interpretacion aqui
propuesta. No cualquier pariente bioldgico puede hacer valer estos intereses frente al
paciente, sino solo aquellos respecto de los que el ordenamiento ha fijado para con él
ese entramado de derechos y deberes.

Aungue potencialmente parece que realizar la acotacion aqui propuesta introduce una
restriccion contraria al tenor literal de la norma, pues familiares bioldgicos no son solo
los ascendientes, descendientes y hermanos -también lo son parientes en mayor grado
vinculados genéticamente entre si-, podemos acudir aqui de nuevo a la biologia para
reforzar y poner un punto de cordura en la potencial extension a la que podria llevar la
redaccion de la norma. Genéticamente, la posibilidad de que pueda ser relevante la
informacion que obtenga un sujeto respecto de sus genes es bastante mas baja en la
linea colateral (que es la aqui descartada) mas alla del segundo grado, y se reduce
progresivamente*’. Esta consideracion pone en perspectiva la probabilidad real de que,
para esos otros «familiares bioldgicos», pueda ser relevante la informacién genética o
las muestras biolégicas del paciente en los sentidos regulados por las normas
enumeradas. Y, a su vez, aleja la posible equiparacion de intereses entre el potencial
beneficio de esos sujetos y el derecho del paciente a proteger su intimidad e integridad
fisica. Por ello, se trata de una interpretacion preferible a la amplitud a la que podria
conducir un entendimiento literal de los «familiares biol6gicos» del sujeto fuente.

117. Aesto apuntan también NICOLAS JIMENEZ, P., ROMEO CASABONA, C.M. y DE MIGUEL BERIAIN,
I., «Medicina personalizada de precision...», cit., p. 317, cuando se refieren a que los familiares del
paciente pueden compartir «eventualmente» la informacion genética con este.
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5. CONCLUSIONES

Alo largo de las paginas anteriores hemos podido constatar que, en las hormas que
regulan el ambito de la salud de las personas, existen diversas referencias a los familiares
y sujetos vinculados de hecho al paciente o enfermo. Aunque respecto de algunas de
tales menciones hemos puesto de relieve que la razén que late detras de ellas reside
mas bien en el propio derecho a la autodeterminacion del paciente, como sujeto que
decide en Ultima instancia sobre su salud, intimidad e integridad fisica, resulta plausible
sostener que, en otras, es la solidaridad familiar. Si bien no se trata de la Gnica explicacion
imaginable, si es, en cambio, la que mejor da respuesta a estas referencias, tanto en
los contextos en los que se toma en cuenta la situacion de vulnerabilidad en la que se
encuentra generalmente el enfermo en el contexto sanitario como en aquellos otros en
los que se tienen mas presentes los intereses de esas otras personas frente al paciente
o sujeto fuente de un procedimiento médico.

A fin de cuentas, en comparacion con otros sujetos potencialmente imaginables que
pudieran entrar en contacto con el paciente o enfermo, sus parientes y allegados son
los que quedan vinculados respectivamente por el entramado de derechos y obligaciones
que existen en nuestro ordenamiento entre los miembros de la familia, entendida
actualmente en sentido amplio; estos no solo se manifiestan en un aspecto econémico,
sino también en una perspectiva espiritual, como base para la prestacién de apoyo,
compaiiia y sustento animico que pueda requerir uno de sus miembros en su condicion
de paciente o enfermo. Por ello, aungue escasas y asistematicas, las menciones legales
a estas personas permiten construir la teoria de que este principio esta también presente
en el ambito sanitario.

Ello no solo proporciona un respaldo o apoyo al paciente o al sujeto beneficiado por la
implicacion normativa de esos referentes, sino que al mismo tiempo permite dar un
paso mas alld y proponer un criterio interpretativo para determinar quiénes son los
referentes de las diversas formulas empleadas por el legislador en este contexto. Asi,
frente a la vaga e incluso contradictoria terminologia que se utiliza en esta materia, la
identificacion del principio de solidaridad familiar como ratio legis de algunas de las
normas analizadas permite acotar, del conjunto de familiares y sujetos vinculados de
hecho al paciente o enfermo, aquellos que van a poder ser identificados realmente como
deudores o acreedores frente a este. En (ltima instancia, tal es la utilidad principal de
estas paginas, como auxilio a la dificil tarea a la que se enfrentan a diario los profesionales
médicos que han de interpretar y aplicar las amplias referencias normativas.
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