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RESUMEN

Actualmente las relaciones sanitarias se apoyan en el reconoci-
miento del derecho de los pacientes a participar en las decisiones
sobre su salud. Esta idea es el fundamento del consentimiento infor-
mado. Sin embargo, problema surge cuando el paciente no puede
participar en estas decisiones porque se halla en una situación de
incapacidad. Es otro, un representante, quien debe decidir por él. En
España no existe claridad sobre qué criterios deben orientar las deci-
siones que ha de tomar el representante. El presente artículo presen-
ta los criterios de decisión en pacientes incapaces desarrollados por
la jurisprudencia norteamericana: el criterio subjetivo, el criterio del
juicio sustitutivo y el criterio del mejor interés o mayor beneficio. El
criterio subjetivo consiste en seguir las directrices que el paciente
dictó antes de perder la capacidad. El criterio del juicio sustitutivo
trata de deducir la decisión que hubiese tomado el propio paciente si
pudiera, a partir de lo que conocemos de él. El criterio del mayor
beneficio intenta proteger el bienestar del paciente. Tradicionalmen-
te el «mejor interés» ha sido defender la vida a toda costa, sin atender
a otro tipo de consideraciones. Quizás sea el momento de buscar un
consenso sobre lo que socialmente hoy en día se considera «mejor
interés». Su significado no podrá derivarse exclusivamente del dere-
cho a la vida, sino de la conjunción entre éste –en cantidad y calidad
suficientes– y la libertad, interpretados a la luz del respeto a la digni-
dad de la persona.
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Representante legal. Decisiones de representación. Testamento vital.
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ABSTRACT

Ethical Criteria for Substitute
Decision-Making in People without

Capacity

Nowadays healthcare relationships rest on the recognition of the
right of patients to take part in the decisions about their health. This
idea is the foundation of the informed consent theory. Nevertheless,
problem arises when the patient cannot take part in these decisions
because he hasn't enough capacity. Then, another person, a substitu-
te, must decide for him. In Spain does not exist enough clarity about
the criteria that must guide the decisions of the proxy. The present
work deals with the three criteria developed by the North American
jurisprudence. These criteria are: the subjective criterion, the crite-
rion of the substitute judgment and the best interest or major benefit
criterion. The subjective criterion is based on the statement of the
own patient, usually written in an advance directive or living will.
The criterion of the substitute judgment tries to rebuild the decision
that the own patient had taken if he remained capable. The criterion
of the major benefit tries to protect the well-being of the patient. Tra-
ditionally the «better interest» has been to defend the life at any
expense, without attending to another type of considerations. Pro-
bably it is the moment to look for a new consensus on what today the
society has to consider the «better interest» of a patient. Surely this
new definition meaning would not stem exclusively from the right to
life, but from the conjunction between quantity and quality of life
considerations and the freedom of patients, all interpreted in the light
of the respect person's dignity.

Key words: Mental competency. Mental incompetency. Proxy.
Legal guardians. Third-party-consent. Living Hill. Advance care
planning.
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INTRODUCCIÓN

Tras el inicio de la democracia en España,
nuestro ordenamiento jurídico ha tratado de
incorporar a sus disposiciones la necesidad
ineludible de proteger la libertad de los ciu-
dadanos para gestionar su propio proyecto
de vida. En el ámbito de la salud esto se ha
traducido en la necesidad de garantizar jurí-
dicamente la protección del derecho del
paciente a decidir sobre su cuerpo y su salud.
Esto es lo que se conoce por «consentimien-
to informado», un derecho de tardío recono-
cimiento, pues hasta la Ley General de Sani-
dad de 1986 había sido prácticamente desco-
nocido entre nosotros.

Actualmente el Convenio de Oviedo1 y la
Ley Básica 41/20022 son las normas que
dotan a este derecho de una notable solidez.
A ellas hay que añadir el desarrollo de un
importante conjunto de normas autonómi-
cas. Esperemos que este hecho y la reflexión
bioética creciente en el ámbito sanitario per-
mitan en los próximos años la consolidación
de este derecho y el abandono de las formas
paternalistas. 

Sin embargo, la introducción de plantea-
mientos novedosos se acompaña con fre-
cuencia de nuevos problemas. Uno de los
que plantea la teoría del «consentimiento
informado» es el de cómo tomar decisiones
cuando el paciente no esté en condiciones
para hacerlo. La Ley Básica denomina a esta
situación «consentimiento por representa-
ción».

En este ámbito de las decisiones de repre-
sentación hay dos grandes preguntas que
responder. La primera es delimitar quién
tomará las decisiones, o sea, quién será el
representante. La segunda es con qué crite-
rios deberá decidir dicho representante. Tan-
to la Ley Básica como las legislaciones auto-
nómicas han tratado de aclarar la primera
pregunta. En cambio ninguna profundiza en
los criterios de decisión que deben guiar al
representante. No obstante es un tema que

preocupa a los profesionales sanitarios y a
los familiares que cuidan a un paciente en
situación de incapacidad.

Los objetivos del presente trabajo son, en
primer lugar, exponer los tres criterios que
ha elaborado la jurisprudencia norteameri-
cana para guiar las decisiones sanitarias en
pacientes incapaces. En segundo lugar, revi-
sar cómo la legislación española aborda esta
cuestión y señalar cómo aparecen reflejados
estos tres criterios en nuestro ordenamiento
jurídico.

DESARROLLO DE LOS CRITERIOS 
DE DECISIÓN EN LA JURISPRUDENCIA

NORTEAMERICANA

Los criterios utilizados en la jurispruden-
cia norteamericana acerca de cómo deben de
ser tomadas las decisiones en pacientes inca-
paces son tres: el criterio subjetivo, el criterio
del juicio sustitutivo y el criterio del mayor
beneficio. Reseñados en este orden presen-
tan, de mayor a menor, la probabilidad de
reproducir fielmente la decisión que el pro-
pio paciente incapaz tomaría si pudiese.

Para conocer el verdadero significado de
cada uno de estos criterios conviene familia-
rizarse con el concepto de «estándar de evi-
dencia o prueba». Es el requisito fundamen-
tal que exige la common law–derecho for-
mado por los jueces- para dictar sentencias.
Los estándares de evidencia miden la proba-
bilidad de acierto de una decisión adoptada
en un proceso judicial. De menor a mayor
exigencia se clasifican en: 

a) Preponderancia de la prueba, que
equivale a una probabilidad de acierto en
procesos civiles superior al 50%. 

b) Prueba clara y convincente, que
implica una probabilidad de acierto en los
procesos civiles, basada en unas pruebas tan
claras como para que no exista una duda sus-
tancial.
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c) Prueba más allá de toda duda razo-
nable en los procesos criminales, que ha de
aportar un grado de certeza cercano al 100%.
En los casos judiciales que dieron lugar a la
definición de los tres criterios el debate estri-
bó en la posibilidad de aplicar o no el máxi-
mo estándar de evidencia.

La definición de los tres criterios ha res-
pondido a la búsqueda de soluciones inme-
diatas y aplicables a casos concretos. Por
este motivo no existe una gran reflexión
sobre la fundamentación ética de tales crite-
rios. No obstante tanto la President’s Comi-
sióncomo otros autores3-5 entienden que los
valores morales que están detrás de estos cri-
terios son dos: el bienestar del individuo y el
respeto a su autodeterminación. El principio
de beneficencia es el suelo en el que se apo-
ya el criterio del mayor beneficio. El princi-
pio de autonomía es en el que descansan los
criterios del juicio subjetivo y juicio sustitu-
tivo. Cualquier representante que tenga que
decidir en lugar de un paciente incapaz debe-
rá dilucidar qué interés tiene que primar6, si
la libertad o el bienestar del paciente. Este
dilema es el común denominador de los
casos judiciales que han dado lugar a la defi-
nición de los tres criterios. Veamos qué con-
tenidos tienen esos criterios y las ventajas e
inconvenientes de la aplicación de cada uno
de ellos.

El criterio subjetivo

Se denomina «subjetivo» porque consiste
en poner en práctica las instrucciones del
paciente sobre los cuidados que prefiere
cuando sea incapaz. La aplicación de estas
instrucciones ha de ir apoyada en «pruebas
claras y convincentes» de que el propio
paciente hubiese tomado la misma decisión
si pudiera. Las indicaciones del paciente
pueden haber sido transmitidas de forma
verbal o escrita. La forma oral presenta pro-
blemas porque tiende a solaparse con el cri-
terio del juicio sustitutivo que veremos a
continuación. Por eso la forma escrita es la

expresión paradigmática del criterio subjeti-
vo. Los testamentos vitales son los docu-
mentos que tratan de realizar esta función.

Sin embargo llevar a la práctica el criterio
subjetivo es muy difícil. Para poder aplicar-
lo el paciente tiene que haber expresado su
decisión respecto a una situación clínica
idéntica a aquella en la que se encuentre
cuando siendo ya incapaz haya que decidir
por él. El caso del Hermano Fox (anexo 1) es
ilustrativo a este respecto7-9. Fox había con-
versado en el pasado con el Padre Eichner
sobre el caso Quinlan10,11 (anexo 2). Eichner
relató en el Tribunal que Fox había dicho de
forma reiterada que él no desearía seguir
viviendo si se encontrara en una situación
similar. La situación clínica del hermano
Fox era idéntica a la que había padecido
Quinlan, un estado vegetativo persistente.
Además, la decisión a tomar era retirar la
respiración artificial, la misma que en el
caso Quinlan. El tribunal que juzgó el caso
entendió que con el testimonio del Padre
Eichner se podía afirmar «con una elevada
probabilidad» que el hermano Fox hubiese
deseado que se le retirase el respirador. En
este caso pudo aplicarse el criterio subjetivo
pero esto no es posible siempre. A medida
que la situación clínica del paciente incapaz
se aleja de aquella sobre la que se pronunció
siendo capaz, resulta difícil justificar la apli-
cación del criterio subjetivo. En tales situa-
ciones lo que procede es utilizar el criterio
del juicio sustitutivo, que veremos a conti-
nuación, aunque el criterio subjetivo sea
siempre el ideal al que todos los representan-
tes aspiran.

El criterio del juicio sustitutivo

Este criterio ha sido el más debatido y uti-
lizado en los casos judiciales norteamerica-
nos sobre decisiones sanitarias en incapaces.
Aunque no existe una única formulación12,
la definición más clásica y utilizada en el
Derecho y en la Bioética norteamericanos13

es la siguiente: el sustituto debe tomar la
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decisión que tomaría el mismo pacientesi
fuera capaz. Para ello hay que tener en cuen-
ta tanto la escala de valores que el paciente
aplicaría como las condiciones clínicas
(diagnóstico, pronóstico, beneficios de cada
opción terapéutica, etc) en las que la deci-
sión se llevaría a cabo.

El mencionado caso de Karen Ann Quin-
lan14 (anexo 2) constituye el primer intento
de aplicar el criterio del juicio sustitutivo a
la decisión de retirar medidas de soporte
vital en pacientes incapaces. Karen, en esta-
do vegetativo persistente tras una intoxica-
ción de alcohol y barbitúricos, tenía escasas
posibilidades de recuperar la conciencia. Sus
padres solicitaron la retirada del respirador,
argumentando que ella había afirmado que
no estaba de acuerdo en mantener la vida
artificialmente a los pacientes en coma o en
una situación que les hiciese sufrir. 

La petición de los padres se basaba en la
posibilidad de reconstruir lo que Karen
hubiera decidido si fuera capaz, basándose
en lo que ella había expresado cuando sí era
plenamente capaz al discutir sobre casos
similares al que ahora era el suyo. En un pri-
mer momento del proceso judicial, con apo-
yo de los profesionales sanitarios que atendí-
an a Karen y con gran impacto mediático-
social, no se aceptaron como pruebas sufi-
cientemente convincentes las declaraciones
de los padres y se aplicó criterio del mayor
beneficio, del que hablaremos a continua-
ción15-17. Sin embargo, finalmente el Tribu-
nal Supremo del Estado de Nueva Jersey18

dio la razón al matrimonio Quinlan apoyán-
dose en los siguientes puntos:

a) Que el Estado tiene obligación de pro-
teger la vida de los ciudadanos y garantizar
los tratamientos médicos adecuados. Esta
obligación, sin embargo, puede entrar en
conflicto con las preferencias del individuo
y, en determinadas circunstancias, éstas pue-
den sobrepasar aquella.

b) Que aunque los profesionales sanita-
rios argumenten que su práctica y su moral

profesional les lleva a evitar actuaciones que
pongan fin a la vida, éste no puede ser el úni-
co criterio para tomar decisiones, sino que
entran en juego otros derechos y valores que
los tribunales también han de defender.

c) Que, aunque Karen no puede tomar
ninguna decisión porque es incapaz, esto no
invalida su derecho a que su privacidad sea
respetada.

d) Y que, la única forma de proteger este
derecho es permitir a la familia que decida
como lo hubiera hecho ella en estas circuns-
tancias.

Por último, es importante señalar tres
cosas sobre el juicio sustitutivo:

– Sólo se puede aplicar si el paciente ha
sido capaz en algún momento de su
vida. De lo contrario no hay preferen-
cias que reconstruir porque nunca las
hubo. No puede aplicarse, por tanto, a
personas discapacitadas psíquicas, a
niños pequeños ni a pacientes descono-
cidos que nunca han tenido una rela-
ción personal con el representante.

– En el paciente que sí fue capaz alguna
vez y que es conocido por su represen-
tante, la reconstrucción de sus deseos
exige clarificar dos cuestiones: la esca-
la de valores que tomaría en considera-
ción y la manera como la aplicaría en el
contexto concreto en que se encuentra.
Para ello se buscan juicios del paciente
sobre situaciones parecidas a la que
ahora se analiza y deducir de ellos qué
hubiese elegido en esta situación con-
creta19. Pero al ser el juicio sustitutivo
un constructo mental hipotético, se
plantea la pregunta sobre su grado de
evidencia. Por este motivo, autores
como Buchanan y Brock20 han pro-
puesto un sistema para determinar el
grado de evidencia de una decisión
atendiendo a la forma de documentar
los deseos de paciente (anexo 3). 
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– El criterio del juicio sustitutivo exige
una enorme honestidad moral. El susti-
tuto tiene que ser capaz de poner entre
paréntesis sus propias opiniones para
ponerse en el lugar de la persona a la
que sustituye21. Existe el riesgo de que
lo que el sustituto expresa como «juicio
sustitutivo» no sea más que su propia
opinión, deseo o juicio22.

Los estudios que evalúan el grado de fia-
bilidad de las decisiones tomadas usando el
criterio del juicio sustitutivo23-29 señalan la
necesidad de que paciente y sustituto dedi-
quen tiempo a dialogar sobre sus preferen-
cias y escalas de valores para que, llegado el
momento, el juicio sustitutivo sea realmente
aplicable.

El criterio del mayor beneficio
o del mejor interés

Este criterio fue descrito por la President’s
Comisión de la siguiente manera: 

Dado que muchas personas no han pro-
porcionado argumentos serios acerca de
cómo desearían ser tratados, los sustitutos
no tienen una guía segura para realizar un
juicio sustitutivo. Más aún, algunos pacien-
tes no han sido nunca capaces. En estas
situaciones, los sustitutos serán incapaces
de realizar un juicio sustitutivo válido; en su
lugar, deben de intentar elegir para el
paciente aquella opción que constituya su
mejor interés, según criterios objetivos,
socialmente consensuados. Por lo tanto el
criterio del mejor interés no se fundamenta
en el valor de la autodeterminación, sino
exclusivamente en la protección del bienes-
tar del paciente. El sustituto deberá de tener
en cuenta factores como el alivio del sufri-
miento, la preservación o la restauración de
la funcionalidad, la calidad y la duración de
la vida30.

El caso Conroy (anexo 4) es un buen
ejemplo de aplicación del criterio de mayor

beneficio31,32. El señor Whittemore, único
familiar de Claire Conroy, solicitó que se le
retirara la sonda nasogástrica. Aunque mien-
tras se realizaba el juicio en Tribunal Inter-
medio de Apelación la Sra. Conroy falleció,
la sentencia final fue opuesta a que se retira-
ra la sonda, puesto que ello le produciría la
muerte de una manera activa e inaceptable
por deshidratación y consunción. Para este
tribunal tal acción iba en contra de su mejor
interés, único criterio de decisión que podía
usarse, dado que resultaba imposible cono-
cer qué hubiera decidido la enferma de haber
sido capaz. Esta sentencia fue nuevamente
apelada por el sobrino de la ya fallecida Sra.
Conroy ante el Tribunal Supremo del Estado
de New Jersey33-35 que confirmó la primera
sentencia. El tribunal consideraba que en
ausencia de cualquier tipo de indicio sobre
las preferencias del paciente se debía aplicar
el criterio criterio puramente objetivo, o
sea, el criterio del mejor interés. En caso de
duda es mejor equivocarse a favor de la
vida. Según el Tribunal, de haber seguido
viva Claire Conroy no hubiera aceptado la
retirada de la sonda nasogástrica.

Si difícil es aplicar el criterio del juicio
sustitutivo, decidir el mejor interés del
paciente no lo es menos. Al tener que pres-
cindir totalmente del principio de autonomía
y descansar solamente en el principio de
beneficencia queda la puerta abierta para
actitudes claramente paternalistas36. Por eso
la aplicación del criterio del mejor interés
debe apoyarse en una reflexión sobre lo que
socialmente se considera tal cosa. Se trata
pues de intentar establecer un consenso
intersubjetivo acerca de lo que puede ser el
mejor interés de un paciente, para después
dejar que el sustituto lo aplique al caso con-
creto37.

En la construcción de este consenso
sobresalen tres propuestas: la de H Tristram
Engelhart o modelo libertariano38, la del
matrimonio Emanuel39-41o modelo comuni-
tarista, y la propuesta de Drane y Coulehan
o modelo de evaluación biopsicosocial42.
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De los tres, quizás la que más fortuna ha
tenido en la antropología médica, la psicolo-
gía clínica y la psiquiatría ha sido el tercero.

Drane y Coulehan apelan al modelo antropo-
lógico biopsicosocial diseñado por Engel en
197743. Según sus autores este modelo per-
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mite delimitar los elementos fundamentales
que otorgan calidad a la vida de un sujeto.
Puesto que para ellos el criterio del mejor
interés consiste en un juicio sobre la calidad
de vida del incapaz, se puede reconstruir en
cada caso concreto en qué consiste aquel
examinando cómo están afectados los ele-
mentos que componen la calidad de vida.

Si se considera que en cada caso concreto
estos elementos pueden estar lesionados en
un grado leve (Grado A), en un grado medio
o considerable (Grado B) o de forma máxi-
ma o severa (Grado C), entonces se puede
clasificar a los pacientes en tres grupos dife-
rentes. Cada uno de estos grupos entraña una
forma distinta de entender lo que será el
mejor interés para ese sujeto. En la tabla 1 se
encuentran los elementos que componen la
calidad de vida según el modelo y el proto-
colo de aplicación del criterio del mejor inte-
rés resultante de esa clasificación.

Posiblemente este esquema precise mejo-
ras y mayor concreción en algunas de las
situaciones que describe. También se precisa
establecer los mecanismos mediante los que
se decida en qué situación se encuentra un
paciente y a qué grupo puede ser asignado.
Pero lo que nadie le discute es el importante
intento de armonización de los variados fac-
tores que intervienen a la hora de definir el
mejor interés en cada caso concreto.

Criterios de decisión en pacientes incapaces
en la legislación española actual

Las actuales leyes han intentado, de forma
escasa e imprecisa, suplir las insuficiencias
de la Ley General de Sanidad (LGS) en esta
materia. Esta ley reconocía en el ya deroga-
do artículo 10.6 el «consentimiento por
representación» pero no establecía orienta-
ción alguna sobre a qué tipo de decisiones se
refería ni sobre los criterios de decisión que
se podía utilizar.

El Convenio para la protección de los
derechos humanos y la dignidad del ser

humano con respecto a las aplicaciones de
la biología y la medicina1 marca un punto de
inflexión importante en el tratamiento legal
de las decisiones de representación. Para el
Convenio, el criterio principal que debe
guiar al representante debe ser la búsqueda
del beneficio directo de su representado
(art.6.1) y el representante deberá retirar su
consentimiento «en cualquier momento en
interés de la persona afectada» (art.6.5). Lo
que significa para el Convenio «beneficio
directo» coincide con la visión más tradicio-
nal de la teoría sobre la representación, ya
que el representante deberá evitar «el riesgo
gravemente perjudicial para la salud» de su
representado (art.7). Quizás la aportación
más novedosa sea incluir la consideración de
«los deseos expresados anteriormente por el
paciente» (art.9). 

Aunque haría falta detenerse más en los
contenidos de «beneficio directo» y «deseos
expresados anteriormente», el texto del Con-
venio comienza a dibujar un panorama más
preciso respecto a las condiciones legales de
la representación, y lo situa en una órbita
más moderna y cercana a lo ya debatido en
Estados Unidos.

Sin embargo, para introducir esta nueva
orientación en nuestro Ordenamiento han
sido necesarias algunas modificaciones
legislativas. La más importante de ellas es la
Ley 41/2002, básica reguladora de la auto-
nomía del paciente y de derechos y obliga-
ciones en materia de información y docu-
mentación clínica2. que representa la norma
de carácter básico que fija los mínimos en
esta materia. A ella han de ir adaptándose las
numerosas leyes autonómicas que, previas o
posteriores a ella, regulan las decisiones de
representación en cada Comunidad Autóno-
ma.

Tanto la Ley básica como la legislación
autonómica son muy parcas a la hora de desa-
rrollar orientaciones sobre los criterios de
decisión en pacientes incapaces.
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En la tabla 1 se muestra un resumen de los
criterios de decisión que aparecen en las
diversas legislaciones. Las normas que reco-
nocen la utilización de instrucciones previas
están introduciendo de facto lo que en la
legislación norteamericana se denominaba
«criterio subjetivo» y «criterio del juicio
sustitutivo». Además, todas las normas
introducen poco especificado el criterio del
«mejor interés», con denominaciones vario-
pintas y a veces confusas. Con todo hay que
decir a favor de estas leyes que incluir expre-
siones como «la decisión debe ser a favor del
paciente» o «con respeto a la dignidad perso-
nal», introducen un cambio importante en el
lenguaje jurídico. Éste se enriquece con las
consideraciones sobre la calidad de vida de
los pacientes, sus valores y preferencias,
más allá de la férrea defensa de la prolonga-
ción ilimitada de la vida, que era el criterio y
la interpretación más frecuente hasta el
momento. 

La mayor parte de las legislaciones consi-
deran la expresión de preferencias sobre cui-
dados sanitarios futuros el contenido más
importante del documento. Sin embargo
conviene señalar varios ejemplos de legisla-
ciones más ricas y matizadas, como son la
del País Vasco44, La Rioja45, Extremadura46

y Murcia47. Además de la obligada mención
a actuaciones médicas y cuidados futuros,
estas leyes añaden la conveniencia de expre-
sar también objetivos vitales, valores y
expectativas personales, valores éticos, cul-
turales, sociales, filosóficos o religiosos, con
el fin «de ayudar a interpretar las instruccio-
nes y servir de orientación para la toma de
decisiones clínicas llegado el momento». Al
hacer esto, estas leyes reconocen explícita-
mente que frecuentemente los representan-
tes se ven en la necesidad de efectuar un
«juicio sustitutivo» de lo que el paciente
quería cuando redactó su documento de
voluntades anticipadas. Sin duda, la Ley de
la Rioja es la que más claramente recoge dos
enseñanzas fundamentales arrojadas por
más de treinta años de experiencia estadou-
nidense: el concepto de planificación y las

limitaciones de la literalidad del documento.
La ley sugiere que el documento no sea «un
formulario más a firmar por el paciente»
sino «la culminación de un proceso de plani-
ficación, una vez que el otorgante se ha
informado, reflexionado y comunicado sus
preferencias de cuidados y tratamientos a su
representante y seres queridos, sobre todo
los relativos al final de su vida».

Respecto a las limitaciones de una inter-
pretación literal del texto, la ley riojana
expresa en el artículo 8 que ningún otorgan-
te puede prever anticipadamente todas sus
contingencias futuras y el documento de ins-
trucciones previas se deberán interpretar en
el contexto clínico real del caso. Precisa-
mente, la actuación del representante estará
orientada a hacer valer lo que el otorgante
hubiera preferido en el caso de que pudiera
decidir. Aquí parece clara la conveniencia
de hacer un juicio sustitutivo.

Esta visión flexible y clínica no se
encuentra en las demás legislaciones, que
tienden a propiciar interpretaciones literales
y cerradas de las instrucciones, lo que sin
duda complicará su aplicación en la práctica
clínica.

CONCLUSIONES

Se ha explicado con anterioridad que los
dos derechos fundamentales que entran en
juego en las decisiones de representación
son el derecho a la vida y el derecho a la
libertad. Sólo muy recientemente se ha
empezado a admitir que no existe una supe-
rioridad jerárquica del primero sobre el
segundo. Los dos derechos deben de ser
interpretados en cada caso concreto a la luz
del respeto a la dignidad de la persona.

El ordenamiento jurídico español se ha
estructurado tradicionalmente en torno a la
superioridad de la vida sobre la libertad. Así
ha sido en sujetos capaces y, cuánto más, en el
caso de los incapaces, que no pueden ejercer
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por sí mismos su derecho a la libertad. De aquí
que el criterio tradicional de decisión haya
sido el de «mejor interés». Esto ha significado
defender su vida a toda costa sin atender a otro
tipo de consideraciones como su calidad de
vida o sus deseos (criterio subjetivo) o lo que
el paciente hubiera decidido de haber sido
capaz (criterio del juicio sustitutivo).

Pero hoy ya no se puede seguir haciendo
esta identificación entre la vida y el mayor
beneficio. Ya no se puede prescindir fácil-
mente del derecho a la libertad, uno de los
pilares del ordenamiento jurídico actual. Las
consideraciones sobre la calidad de vida de
un sujeto pueden dar un sentido totalmente
distinto al «mejor interés» si las realiza él
mismo o las realizan otros. Y hoy día quien

tiene en primer lugar el derecho a determinar
el contenido de ese «beneficio» o «interés»
es el propio paciente, de forma inmediata o
de forma mediata, a través de su represen-
tante. De aquí que se impone admitir la idea
contraria al planteamiento clásico: el propio
paciente, ahora incapaz, debería haber deci-
dido lo que hay que hacer (criterio subjeti-
vo); y si no es posible, su representante
actuará como el paciente lo haría de ser toda-
vía capaz (criterio del juicio sustitutivo). Y
sólo si son imposibles estas dos vías, el
representante actuará conforme al «mayor
beneficio» de la persona incapaz. Este crite-
rio tampoco deberá guiarse sólo por la idea
de cantidad de vida. Hoy tendría que incluir
necesariamente una ponderación adecuada
de la idea de calidad de vida.
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Anexo 1

Resumen del Caso Fox

El Hermano Joseph Charles Fox ingresó en la Congregación Católica de la Sociedad de
María en 1912, cuando tenía 16 años. A los 57 años conoció al Padre Philip Eichner y traba-
ron una profunda y duradera amistad. En Agosto de 1979, a los 83 años de edad se produjo una
hernia inguinal mientras trabajaba en el jardín de la Chaminade High School de Minneola
(Nueva York), de cuya comunidad era Superior el Padre Eichner. Fue intervenido quirúrgica-
mente de manera correcta en el Nassau Hospital, pero sufrió un accidente anestésico con para-
da cardiorrespiratoria. Se consiguió reanimarlo, pero sufrió un daño cerebral severo y entró en
coma. Necesitaba respiración artificial. El Padre Eichner llamó a dos neurocirujanos para que
evaluaran su situación. Ambos coincidieron en que no existían posibilidades razonables de
que el Hermano Fox se recuperara nunca porque se encontraba en un «estado vegetativo per-
sistente». Por ello el Padre Eichner solicitó a los médicos del hospital que le retiraran la respi-
ración artificial. Tanto los facultativos como los representantes del hospital se negaron, a no
ser que existiera una orden judicial que reconociera al Padre Eichner como tutor y que acep-
tase la retirada del respirador. El Fiscal del Condado de Nassau había amenazado con empren-
der acciones judiciales contra los médicos y el hospital si retiraban la respiración artificial por
su propia iniciativa. Entonces el Padre Eichner se dirigió al Juzgado de primera instancia
(New York Supreme Court) para solicitar tal autorización.
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Anexo 2

Resumen del caso Quinlan

En la noche del 15 de Abril de 1975 la joven de 25 años Karen Ann Quinlan -hija adoptiva
de Joseph y Julia Quinlan- fue llevada por sus amigos inconsciente y en postura de decortica-
ción al Servicio de Urgencias del Newton Memorial Hospital (New Jersey). Había permane-
cido sin respiración por un tiempo que se estimaba de unos 15 minutos. Las circunstancias
exactas que llevaron a Karen a la parada respiratoria nunca fueron totalmente esclarecidas. En
los análisis de sangre se detectaron barbitúricos y benzodiacepinas, aunque no en cantidades
tóxicas.

En los primeros días de su ingreso precisó la realización de una traqueotomía para colocar-
le un tubo para un respirado. Karen nunca recuperó la conciencia y a finales de Mayo se le
diagnosticó un "estado vegetativo persistente". Durante los primeros meses los padres de
Karen -unos católicos devotos- mantuvieron la esperanza en una recuperación de su hija. Pero
una vez perdida ésta comenzaron a plantearse la posibilidad de retirar el respirador artificial y
permitir que muriera. Amparándose en la alocución de Pío XII a los anestesistas (1957) pen-
saban que era lícito retirar a Karen el respirador . Así pues, el 31 de Julio de 1975 Joseph y
Julia Quinlan solicitaron a los médicos que desconectaran la respiración artificial de Karen. 

El médico responsable (Dr. Morse) lo comentó con otros colegas y con el servicio jurídico
de la institución y concluyó que retirar el respirador y permitir la muerte de Karen era moral-
mente cuestionable y legalmente punible. El matrimonio Quinlan decidió por tanto acudir al
juez para que nombrara tutor a Joseph Quinlan, con la expresa intención de ordenar posterior-
mente el cese de lo que consideraban medios extraordinarios de soporte vital.

Anexo 3

Reconstrucción de preferencias y grado de evidencia obtenido en el «juicio sustitutivo» según Buchanan y Broca

1. Cuanto más descriptiva y directa sea la forma de expresar una preferencia, mayor valor
tiene. 

Ejemplo: La declaración de Juan de que «no desearía ser mantenido vivo mediante un res-
pirador artificial si estuviera inconsciente de forma permanente» tiene más valor que si tan
sólo hubiera dicho que «no desearía ser mantenido vivo mediante máquinas».

2. Cuanto más personalizada y autorreferenciada sea la forma de expresar una preferencia,
mayor valor tiene.

Ejemplo: La declaración de Juan de que «él no desearía ser mantenido vivo por los medios
X e Y en las circunstancias Z» tiene más valor que la afirmación de que «José no debería haber
sido mantenido vivo con los medios X e Y en las circunstancias Z».

3. Cuanto mayor sea el número de fuentes que aportan la misma evidencia, mayor valor
tiene esta última. 

Ejemplo: Si Luis y Sara, de forma independiente, dicen que Juan expresó en un momento
determinado una cierta preferencia, ello tiene más valor que si sólo Sara lo dice. 

4. A mayor fiabilidad de las fuentes por criterios de cercanía afectiva, objetividad analíti-
ca, ausencia de otros intereses, etc, mayor valor tiene su testimonio.

5. Cuantas más veces hayan sido expresadas las mismas preferencias, y cuanto más largo
haya sido el tiempo en el cual estas expresiones se han producido, mayor valor tienen.

Ejemplo: Si Juan ha dicho quince veces a lo largo de los últimos dos años que no desearía un
respirador artificial, ello tiene más valor que si en el mismo período dijo una vez lo contrario.
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