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La participacion del paciente en su tratamiento, toma de decisiones...

1. ANALISIS DE LA TOMA DE DECISIONES EN EL
ENFERMO TERMINAL; ENFOQUE JURIDICO

“Resulta gratuito suponer no sélo que el otro cuenta con la misma
informacion que uno mismo, sino también que el otro debe sacar de
dicha informacion idénticas conclusiones”

P. Watzlawick (Teoria de la Comunicacion Humana)

1.1. INTRODUCCION

El nudo gordiano de la cuestién, estriba en analizar los proble-
mas derivados de la iniciacién, mantenimiento o rechazo del trata-
miento para el sostenimiento de la vida, en situaciones como; intu-
bacién, nutricion enteral o parenteral, hidratacion artificial, resucita-
cion cardiopulmonar, etc. Este tipo de consideraciones se producen
frecuentemente en diversas situaciones: enfermos en estado vegetati-
vo crénico, pacientes con enfermedad crénica irreversible (congéni-
ta o adquirida y en enfermos terminales. Estos acontecimientos clini-
cos, desencadenan frecuentemente grandes desafios éticos y juridi-
cos y son fuente de preocupacion, tanto en los pacientes, familiares
y el personal sanitario, ya que se debaten dilemas y alternativas que
significan la diferencia entre la vida y la muerte, los pacientes fre-
cuentemente son incapaces de participar en el proceso de toma de
decisiones y existe la necesidad de involucrar a otras personas en la
toma de decisiones.

A la luz de tales disyuntivas, examinaremos estas cuestiones y
trataremos de responder a:

1°. = ;Quién debe tomar la decisién?; tanto en el supuesto de
enfermos competentes e incompetentes.

2°. - ;Cudndo, cémo y por qué se debe tomar la decision?

3°. — Analizaremos los medios juridicos adecuados: derecho a
la informacion, derecho al consentimiento informado, dere-
cho a negarse al tratamiento y derecho al testamento vital y
al poder legal permanente para asistencia sanitaria, a través
de la formalizacién de directrices anticipadas (1).
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1.2. ;QUIEN DEBE TOMAR LA DECISION?

Estableceremos una nitida diferencia, dependiendo del grado de
competencia:

1.2.1. Pacientes competentes

Los enfermos que tienen capacidad, informacion adecuada tanto
de su diagndstico, prondstico y de las alternativas posibles de trata-
miento, tienen el derecho de aceptar o rechazar cualquier trata-
miento médico recomendado, que incluye rechazar el tratamiento
necesario para sostener la vida.

Es un derecho relacionado con la libre autodeterminacion del
paciente; el rechazo al tratamiento es un derecho de capital impor-
tancia y junto al derecho a la informacion y el derecho al consenti-
miento informado, se complementan y concretan en el derecho a
participar en las decisiones que afecten a los cuidados o interven-
ciones que se han de aplicar al enfermo. Constituyen una de las
manifestaciones mas importantes del principio de autonomia.

Esquemdticamente:

DERECHOS RELATIVOS A LA AUTONOMIA'Y LIBRE AUTODE-
TERMINACION DEL ENFERMO: DERECHOS DE PARTICIPACION

a.- Positivacion: En la Ley General de Sanidad (LGS)

¢ Art. 10.5 LGS.- “Derecho a la informacién”.

¢ Art. 10.6 LGS.- “Derecho al consentimiento informado”.
¢ Art.10.8 LGS.- “Derecho a negarse al tratamiento”.

B.- Contenido Sustantivo:

=> VERTIENTE POSITIVA.-
a.- Derecho a la informacion correcta y a una suficiente comprensién
sobre su enfermedad.
b.- Derecho al consentimiento, del paciente o su representante o tutor
legal.

=> VERTIENTE NEGATIVA.-

Derecho a rechazar el tratamiento, cuando la terapéutica, intervencién
o cuidado pueda reducir su calidad de vida a un grado incompatible con
su dignidad.
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1.2.2. Pacientes incompetentes

Existen situaciones en las que el enfermo no estd capacitado para
tomar decisiones con cardcter auténomo. La incapacidad puede ser:

> Factica o de hecho (Ej. Pérdida de conciencia reversible).

> Legal (Arts. 199 a 214 Cdédigo Civil). Mediante sentencia de
incapacitacion (Art. 210 Cédigo Civil).

> Menores: a su vez puede ser factica o legal (Art. 201 Cédigo
Civil).

En este tipo de enfermos las decisiones son complicadas por las
siguientes razones:

1°. — No existe una “regla de oro” legal o clinica para la valora-
cién del grado de competencia del paciente a la hora de tomar deci-
siones.

2°.— No hay acuerdo de como y quién puede determinar la capa-
cidad de decision de un enfermo.

3°. — Aln cuando exista consenso sobre el estado de incapacita-
cion del enfermo (ej. coma), no existe acuerdo de quién debe asumir
la responsabilidad en la toma de decision por parte del paciente;
sfamiliar, allegado, representante, juez? En el supuesto de incapaci-
dad legal, segin el art. 210 Cédigo Civil, el juez en la sentencia
determina el régimen de tutela o guarda a que haya de quedar some-
tido el incapacitado.

4°. — Aln cuando exista acuerdo en que la toma de decisién debe
hacerse por delegacion (representante, apoderado etc.), existe inse-
guridad acerca de cémo y qué criterios se deben aplicar para que la
persona delegada para tomar la decision utilice su capacidad para
lograr su cometido en nombre del paciente.

Pese a estas cuestiones, parece obvio que para muchas personas,
que no tienen capacidad de decisién y quienes no sean capaces tam-
poco de recuperarla en un futuro, existe la necesidad de que se rea-
lice algln tipo de determinacion; el instrumento juridico adecuado
el de las directrices anticipadas; Testamento vital o poderes legales
de representacion a terceras personas.
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2. DERECHOS RELATIVOS A LA LIBRE AUTODETERMI-
NACION DEL PACIENTE

“El dnico silencio que compartimos es aquel que nos permite com-
prenderlo todo. Los otros silencios son crueles e inhumanos”.

Khalil Gibran

Son Derechos que garantizan la participacion de los enfermos en
las decisiones que afecten a los cuidados, terapéuticas o interven-
ciones que se les han de aplicar: derecho a la informacién, derecho
al consentimiento informado, derecho a negarse al tratamiento, dere-
cho a formular directivas anticipadas, puede analizarse desde varias
perspectivas: filosofica, socioldgica, politica, ética etc. Vamos a rea-
lizarlo desde una vision juridica y su examen desde el punto de vista
del derecho positivo.

2.1. DERECHO A LA INFORMACION
2.1.1. Positivacion:

> Art.10.5.- de la LGS- “Derecho a que se le dé en términos com-
prensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacion com-
pleta y continuada, verbal y escrita sobre su proceso, incluyen-
do diagnéstico, prondstico y alternativas de tratamiento”.

2.1.2. Contenido sustantivo

Aunque lo habitual es conectar el derecho a la informacién con
el derecho al consentimiento, ya que para que éste sea eficaz y no
tenga vicios, es necesario que sea obtenido tras una informacién sufi-
ciente, clara y precisa. La informacién no sélo es un requisito basico
del consentimiento, sin el cual éste seria ineficaz y por tanto nulo,
sino que se configura como un derecho con entidad propia (asi lo han
postulado autores como Romeo Casabona y Edorta Cobreros (2)).

La informacion fluida no sélo es un derecho del enfermo, sino
que es uno de los pilares basicos de la relacion médico - enfermo.
Informar es ajustar las expectativas del paciente a la realidad.
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* ;Quién tiene que Informar?

El encargado de informar es el facultativo responsable de la asis-
tencia al enfermo. Es una actividad no susceptible de delegacién. Si
la asistencia es prestada por un médico residente en formacién
(MIR), aunque parte de la informacién pueda darla éste, el responsa-
ble siempre sera el facultativo de plantilla.

En procedimientos de especial complejidad y cuando sea necesaria
la intervencion de otros especialistas (radiologia intervencionista,
Unidad del dolor, etc.) es recomendable que la informacion y la obten-
cién del consentimiento se realicen por el médico que va a practicarlos.

En el supuesto de realizar tratamiento mediante administracién
de sangre y componentes, “siempre que sea posible, el médico que
establece la indicacion recabard, después de explicarle los riesgos y
beneficios de esta terapéutica, la conformidad del paciente” (art. 22
R. D. 1854/1993).

*;A quién?

En primer término “al interesado”, esto es, al propio enfermo, el
titular del derecho.

De forma correlativa la Ley obliga a informar a “Familiares o alle-
gados”.

En el caso que no se pueda informar al enfermo: supuesto de
incapacitacion o minoria de edad, se debe informar a “sus familiares
o allegados”.

A.- Menores.- De conformidad con lo previsto en el Art. 162.1
del Codigo Civil, si a juicio del médico, éste retine las condiciones
suficientes de madurez para recibir informacion, debera ser sumi-
nistrada, siempre adaptada al nivel de comprensién del menor.

B.- Incapacitados.- Si se trata de Incapacidad Factica (coma etc.)
o Legal. En la incapacidad relativa, basada en aspectos sociocultura-
les u otros motivos, es el médico quien tiene que determinar el alcan-
ce de la capacidad de comprensién de la informacion. A veces serd
necesario consultar con el servicio de psiquiatria para que certifique
el grado de incapacidad del paciente.

El término “allegados” es excesivamente impreciso, por lo que
algunos autores como Diego Gracia han objetado esta formula y
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consideran mas correcto que la informacién se dé “al interesado y a
las personas que él autorice”. Dicha férmula sélo funcionaria en per-
sonas no incapacitadas o que previamente hayan delegado su auto-
rizacion. Técnicamente seria mds correcta la formula; “al interesado
o persona que el paciente o la ley autorice” (caso de representacion,
tutela o curatela).

Para evitar errores o fugas de informacién, es conveniente acor-
dar que sea siempre la misma persona o su representante las que
reciban la informacion.

Al objeto de preservar la confidencialidad de la informacién se
debe preguntar al paciente si desea que se comunique a sus familia-
res o allegados, datos sobre su enfermedad. El paciente puede negar-
se a que reciba informacion su familia o allegados. En estos casos
debe hacerse constar en la Historia Clinica o en documento anexo,
firmado por el medico y dos testigos, que avalen esta incidencia. Si
un enfermo es atendido por una patologia que pueda afectar a ter-
ceros (v.g. SIDA, hepatitis, etc.,) debera ser informado de las posibles
consecuencias que su decision puede acarrear en terceras personas.
Dicha circunstancia debera quedar reflejada en la Historia Clinica o
en documento anexo que firmara el médico.

* Modo
La LGS ordena se realice en “términos comprensibles”.

Es mds adecuada la férmula jurisprudencial francesa; “de mane-
ra simple, aproximada, inteligible y leal”. El Manual de Etica del
Colegio de Médicos Americanos insiste en que la presentacion de la
informacion al paciente debe ser “comprensible y no sesgada”. El
objetivo es que el uso del metalenguaje médico no se convierta en
un obstdculo que impida la comprensién adecuada del mensaje por
parte del enfermo. El lenguaje que debe emplearse en la informacion
debe adecuarse a las caracteristicas de cada persona: edad, nivel cul-
tural y capacidad de comprension.

e Como

La LGS permite las formas “verbal y escrita”; se entiende que la
segunda sera procedente cuando el paciente no considere suficiente
la primera.
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* De qué

“Sobre su proceso, incluyendo diagndstico, prondstico y alternativas de
tratamiento”.

En caso de practicar procedimientos de caracter diagnéstico o
terapéutico, habra que informar sobre:

v
v

4

Nombre del procedimiento que se va a realizar.

Explicacion breve y sencilla de su objetivo, en qué consiste y
la forma de llevarlo a cabo.

Consecuencias seguras de la intervencién o procedimiento,
que sean relevantes e importantes.

Beneficios a corto, medio o largo plazo.

Los riesgos tipicos, normalmente previsibles, en funcién de la
experiencia personal y los resultados estadisticos, que suelen
producirse en condiciones normales, conforme a la experien-
ciay el estado actual de la ciencia, incluyendo también aqué-
llos que, siendo infrecuentes, tienen la consideracion de muy
graves (muerte)

Se deben particularizar los riesgos personalizados relaciona-
dos con las circunstancias personales del enfermo (estado pre-
vio de salud, edad, profesion, creencias, valores y actitudes de
los pacientes).

Procedimientos alternativos, con sus riesgos, molestias y efec-
tos secundarios.

Explicacion de los criterios que han guiado al facultativo en su
decisién de recomendar un procedimiento y no otros

;Hasta donde se debe informar?

Con respecto al grado de informacion, la LGS es tajante: La infor-
macioén debe ser “completa”. Este criterio de “totalidad” introducido
por la LGS es de imposible aplicacion prdctica, si se interpreta “sensu
estricto”. En la literatura hay tres criterios que coexisten y luchan

entre

> Criterio de la “practica médica usua

si:
I”. - Lo que normalmente
se informa en una buena practica profesional.
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> Criterio de la “persona razonable”. - Introduce el concepto de
“materialidad”, materialidad es igual a gravedad por inciden-
cia. Es decir, los riesgos muy graves aunque poco frecuentes,
y los riesgos leves, pero muy frecuentes.

> Criterio Subjetivo.- Ponerse en el lugar del paciente.

Se debe valorar el momento en que se esté dando la informacion;
fases iniciales del diagndstico, fases de diagnéstico diferencial, fases
de evolucién de un tratamiento. Son momentos en que no se puede
dar una informacion concluyente ni fiable. En estos casos el médico
debe disponer de un margen de discrecionalidad, y recurrird a su
habilidad, experiencia y buen juicio, para transmitir la informacion
que sea comprensible y soportable por el paciente, suministrandose-
la de forma gradual y con tacto.

Es en la informacién sobre el diagnéstico y pronéstico del enfermo
terminal donde se producen mas dudas, siendo un tema dificil en la
practica, ya que el informar de un prondstico infausto es realmente
traumatizante tanto para el enfermo, como la familia y el equipo asis-
tencial. Con relativa frecuencia se da informacioén veraz a la familia,
privandose de informacion al paciente en una especie de conspiracion
de silencio, en la que familia y equipo asistencial son cémplices.

La relacién médico enfermo se ha basado tradicionalmente en el
principio “Salus et voluntas Aegroti suprema lex”, en la que se persi-
guen la curacion y el bienestar del paciente (Salus) y la voluntad y
autodeterminacion del enfermo (voluntas), lo que autores como
Diego Gracia, dentro del campo de la Bioética han descrito como
Principios de Beneficencia y Autonomia. Dentro de la ponderacién
de intereses entre bienestar y voluntad los codigos deontolégicos dan
primacia a la primera, asi el Art. 22 del Cédigo Deontolégico Espanol
de 1979 proclamaba que “El médico debe informar siempre de
forma que no resulte perjudicial para el enfermo”. Estamos ante el
llamado “Privilegio terapéutico” aleman o el “Principio de Asistencia
francés”. La jurisprudencia alemana y austriaca aceptan éstos y
dicen; “El deber de informar cesa cuando la misma pueda causar, un
shock que perjudique decisivamente la capacidad de defensa psiqui-
ca y fisica del paciente y con ello se vean disminuidas las posibili-
dades de curacion”. En el Art. 11.5 del vigente Cédigo de Etica y
Deontologia Médica, se recomienda que; “En beneficio del paciente
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puede ser oportuno no comunicarle inmediatamente un prondstico
muy grave. Aunque esta actitud debe considerarse excepcional, con
el fin de salvaguardar el derecho del paciente a decidir su futuro”. EI
Art.11.5 del citado cédigo dice; “En principio, el médico comunica-
ra al paciente el diagnéstico de su enfermedad y le informard con
delicadeza, circunspeccion y sentido de la responsabilidad del pro-
nostico mds probable. Lo hard también al familiar o allegado mads
intimo u otra persona que el paciente haya designado para tal fin”.
La Ley General de Sanidad entre estos dos principios ha dado priori-
dad a la proteccion del derecho de autodeterminacion (voluntad),

La LGS no permite ninguna excepcién al deber de informar,
expresandolo en términos rotundos al ordenar que sea “Completa”.
Por Gltimo recordar que ante la colision entre el deber de informar y
la praxis médica de no decir la verdad o decirla con reservas, preva-
lece la obligacion legal de informar.

La doctrina no es pacifica en este tema, aunque la mayoria de
autores postulan que, en ciertos casos, se debe dar al enfermo la
informacién que pueda “asumir o integrar”. En estos casos, el deber
de informacion se limitaria y al médico se le podria dar un cierto
grado de discrecionalidad para ocultar informacién al paciente.

* Forma

Debe tener un caracter “Continuado”. La ley opta por el modelo
de informacién progresivo, basado en la participacién activa del
enfermo durante todo el proceso. Para que este modelo tenga virtua-
lidad practica debe haber una relacién sanitario - paciente persona-
lizada, directa y prolongada, por lo que la LGS prevé:

> El derecho a la asignacién de un médico, cuyo nombre se le
dard a conocer y serd su interlocutor principal con el equipo
asistencial. -Art. 10.7 LGS.

> Derecho a elegir el médico y los demas sanitarios titulados.-
Art. 10.13 LGS(derecho de poca aplicacién practica y restrin-
gido en el ambito hospitalario).

El médico debe informar siempre que el enfermo demande infor-
macién y cuando tenga informacion que proporcionarle. Se debe
comunicar al paciente los cambios y variaciones sobre la informa-

105



Angel Morales

cién inicial, la toma de decisiones que se van produciendo vy, por
supuesto, siempre que deba decidir sobre éstas. La informacion
como cualquier acto de comunicacién siempre es bidireccional.

* ;Do6nde?

El médico debera considerar el lugar mas oportuno para facilitar
la informacion: la consulta, el despacho, la habitacién del paciente.
Deberd siempre preservarse la intimidad y confidencialidad de la
informacion.

Las practicas tan extendidas en nuestros hospitales de dar infor-
macién en los pasillos, a los familiares y allegados deberian ser des-
terradas. La administracion y los gestores sanitarios deberian poner
los medios reales y efectivos (despachos, etc.) para que los profesio-
nales puedan informar en condiciones adecuadas. Sin este requisito
de aspecto material, se lesionaria el contenido esencial del derecho
a la Informacion.

* La informacion debe ser siempre veraz

Nunca se debe mentir, ni afirmar algo de lo que no se esté segu-
ro. Si existen dudas, la informacién consistird en expresar esas incer-
tidumbres

* ;Puede el paciente negarse a recibir la informacion?

Aunque no sea frecuente, puede darse el supuesto de que un
enfermo rechace ser informado sobre su proceso, diagndstico y pro-
nostico. El paciente tiene el derecho a rechazar la informacion,
implicita o explicitamente, dentro del campo de la renuncia de dere-
chos. En este caso, debera reflejarse en la Historia Clinica dicha cir-
cunstancia, junto con la firma de un testigo.

En resumen, la informacién, tiene unos requisitos minimos, sin los cua-
les se lesionaria el contenido esencial de este derecho:

1°. — Debe ser verbal; como decia el Dr. Gregorio Maraién “/as mejo-
res armas del médico son la silla y la palabra”.

2°. — La informacién debe ser un proceso gradual y continuado.

3°. — Debe estar adaptada al paciente. Este proceso de personalizacion
debe tener en cuenta la edad, nivel cultural, afectividad, nivel psicoldgi-
co etc.
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2.2. DERECHO AL CONSENTIMIENTO INFORMADO
2.2.1. Positivacion:

> Art. 10.6 LGS.- Derecho al consentimiento informado: “ Previo
el consentimiento escrito del usuario para la realizacion de
cualquier intervencion...”

> L.O. 3/86 de Medidas especiales en materia de salud pdblica.

> Convenio relativo a los Derechos Humanos y la Biomedicina
(arts.5 a 9). - 19 noviembre de 1996.

2.2.2. Contenido sustantivo:

*;Qué es?

Es un procedimiento normativizado en la relacion médico -
enfermo, en virtud del cual el médico explica al paciente capacitado
el alcance de la intervencién diagndstica o terapéutica que se le va
a realizar. El paciente, teniendo en cuenta la informacioén recibida en
términos comprensibles, podra decidir si autoriza o deniega el pro-

cedimiento propuesto. La obtencion del consentimiento tiene un
caracter obligatorio, porque asi esta establecido legalmente.

El término “intervencion” es un concepto amplio, en el se deben
entender, tanto actuaciones de caracter diagnéstico como terapéutico.

* Forma de obtencion

Existen dos formas tipicas: el modelo puntual y el modelo pro-
gresivo.

La Ley General de Sanidad al exigir la forma escrita, se inclina por
el modelo “puntual” (event model) que se plasma en documentos de
consentimiento informado predeterminados. En este modelo la toma
de decisiones es un acto aislado, con un periodo de tiempo limitado,
por lo general antes de realizar el procedimiento propuesto.

* Requisitos del consentimiento valido

Con arreglo al derecho comiin, el consentimiento vélido precisa
los siguientes requisitos:
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A.- Capacidad para disponer (competencia). - En términos gene-
rales corresponde a los mayores de 18 anos no incapacitados por
resolucion judicial. El enfermo debe tener capacidad natural de jui-
cio y discernimiento.

B.- Voluntariedad y ausencia de vicios.- En la formacién de su
voluntad, el paciente debe elegir libremente. Se debe evitar:

> Coaccién; amenaza implicita o explicita
> Persuasion; no se le da eleccién
> Engafo, manipulacion, distorsion o sesgo de la informacién

Aqui es donde adquiere importancia y se conecta el consenti-
miento con el derecho a la informacién (art. 10.5 LGS). El consenti-
miento debe ser informado (cantidad y calidad suficiente). El pacien-
te puede revocar en cualquier momento, su anterior decision de
autorizar el procedimiento que le hubieran propuesto. Debe firmar el
formulario al efecto. El enfermo tiene derecho a no revelar las cau-
sas o circunstancias que le lleva a tal revocacion.

C.- Causa licita.-

En principio, los actos de disposicion sobre el propio cuerpo son
licitos, siempre que pretendan una “finalidad curativa”.

D.- Forma.-
> Expreso.- No cabe consentimiento tdcito - presunto

> Escrito.- Como medio de seguridad juridica, validez y auten-
ticidad del registro

> Concreto.- Ha de referirse al acto determinado que se preten-
de realizar. Las autorizaciones genéricas e indeterminadas,
tan en boga en los anos ochenta, no son admisibles y son
nulas de pleno derecho.

> Actos personalisimos.- Afectan a bienes juridicos personali-
simos; vida, salud y libertad, y sélo el enfermo es titular de
los mismos. No son susceptibles de delegacién o represen-
tacion por terceras personas; salvo en supuestos de incapa-
cidad.
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> Tiempo.- Debe obtenerse siempre con anterioridad a la eje-
cucion del procedimiento y no cabe una convalidacion pos-
terior de una intervencién no consentida

Recordar simplemente la excelente definicién que del mismo da
la “American College of Physicians”.- “La explicacion a un paciente
atento y mentalmente competente de la naturaleza de su enferme-
dad, asi como el balance de los efectos de la misma y el riesgo de
los procedimientos diagnosticos y terapéuticos recomendados, para
a continuacion solicitar su aprobacion para ser sometidos a esos pro-
cedimientos. La presentacion de la informacion al paciente debe ser
comprensible y no sesgada; la colaboracion del paciente debe ser
conseguida sin coaccion; el médico no debe sacar partido de su
potencial dominancia psicoldgica sobre el paciente”.

Si el acto médico se realiza sin consentimiento, es nulo o inefi-
caz por falta de informacién adecuada, coaccién, amenaza o error
invencible y puede dar lugar a un delito de lesiones (si genera dafnos
corporales efectivos) o a un tipo penal de coacciones (contra la liber-
tad), aunque la doctrina no es pacifica en este tema.

En otros paises como en Austria y Portugal, la ausencia de con-
sentimiento, se configura como delito penal auténomo, a través de la
creacion del tipo penal de “tratamiento curativo arbitrario”.

¢ Contenido formal del documento e Informacion en cantidad
suficiente

Nombre y apellidos del paciente

Nombre y apellidos del médico que suministra la informa-
cion. Debe ser el médico responsable del enfermo. No tiene
que ser necesariamente el mismo que realice el procedimien-
to.

¢ Nombre, descripcion y objetivos del procedimiento; ; en qué
consiste el procedimiento? A criterio del facultativo puede
incluirse informacién que haga referencia a las molestias pre-
visibles.

Beneficios que razonablemente se esperan del procedimiento.

Relacion de riesgos.- Se debe informar de:
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> Consecuencias seguras.- Aquéllas que se produciran como
consecuencia del procedimiento en todos los casos.

> Riesgos Tipicos.- Se entiende por tales, aquéllos cuya reali-
zacién deba esperarse en condiciones normales, conforme
a la experiencia y al estado actual de la ciencia. Se inclu-
yen también aquellos que, siendo infrecuentes pero no
excepcionales, tienen la consideracion clinica de muy gra-
ves o mortales.

> Para decidir qué riesgos deben ser informados es dtil el
“Criterio de materialidad”, materialidad es igual a grave-
dad por incidencia. Es decir, los riesgos muy graves aun-
que poco frecuentes, y los riesgos leves, pero muy fre-
cuentes.

> Descripcion de riesgos personalizados. Son los relaciona-
dos con las circunstancias personales de los enfermos y
hacen referencia al estado de salud previo, edad, profesion,
creencias o actitudes de los pacientes, o cualquier otra cir-
cunstancia de andloga naturaleza. Deben de incluirse en
un espacio en blanco.

Procedimientos alternativos, con sus pros y sus contras.
Efectos esperados si no se hace nada.

¢ El paciente debera manifestar si esta satisfecho con la infor-
macion recibida, y que se han aclarado sus dudas

4 Recordar al paciente que si desea puede ampliar la informa-
cién o recibir informacion adicional.

4 El paciente debe ser comunicado que puede revocar el con-
sentimiento en cualquier momento.

¢ Acto formal del consentimiento; firma del médico que infor-
ma y del paciente. Fecha.

¢ Apartado para el consentimiento del representante legal en
caso de incapacidad del enfermo.

¢ Apartado para la revocacién del consentimiento (en el mismo
documento).
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* Informacién con calidad suficiente.- ;Como presentarla?

Representa el tema de la comprensién. No basta con explicar al
enfermo “todo”, si no “cémo”

> Momento adecuado.- El enfermo no debe estar sedado, dolo-
rido, en preparacién o justo antes de la prueba o intervencion.
Se debe evitar el desvalimiento del paciente ( manipulacién y
persuasion).

> Lugar adecuado.- En un despacho. Se debe evitar informar en
un pasillo o en la misma sala de la intervencién ( Coaccion).

> Persona adecuada.- El responsable del enfermo o un facultati-
vo representativo. En el supuesto de exploraciones diagnésti-
cas puede ser el que indica la prueba (conocimiento vy rela-
cién de confianza) o el que le va a realizar la exploracion
(conoce la prueba y sus complicaciones).

> Tiempo para meditar.- Con suficiente antelaciéon para que
pueda reflexionar, comentar con quien crea conveniente y
tomar una decision sosegada. Se recomienda dar entre 12 y
24 horas

> Respeto al principio de proporcionalidad.- Hay que evitar los
documentos defensivos, en los que se informe de forma exce-
siva y pormenorizada de todos los aspectos de la interven-
cién. Mds que informar asustan al paciente.

> Realizar preguntas para asegurarse de que ha comprendido y
analizar la capacidad y competencia del paciente.

* Excepciones

Existen tres supuestos en que la Ley dispensa a los sanitarios de
la obtencién del consentimiento:

1°. — Cuando la no intervencién suponga un riesgo para la salud
publica.- En este caso, la no existencia de consentimiento informa-
do, debido a un ingreso o tratamiento obligado por orden o autori-
zacion judicial, debe hacerse constar en la historia clinica.

2°. - Incapacitacion.- Cuando el enfermo no esté capacitado
para tomar decisiones, en cuyo caso, el derecho correspondera a sus
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familiares o personas a él allegadas. La intervencién de los represen-
tantes legales ha de estar presidida por la idea de actuar en beneficio
del incapaz de decidir, y su actuacién ha de ir encaminada a favore-
cer la salud del representado.

La incapacidad puede ser:

> Menores.- El consentimiento sera otorgado por quien tenga la
patria potestad (padres, tutores).

> Factica o de Hecho (ej.- Pérdida de conocimiento etc. ). - La
responsabilidad es de los familiares y allegados.

> Legal.- Debe firmar el representante legal

En todos los casos serd preceptivo hacer constar en la historia cli-
nica las circunstancias que concurran. En el caso de incapacidad
judicial, se deberd incluir en la historia clinica la sentencia declara-
tiva de incapacidad.

3°. - Supuestos de urgencia.- Cuando el caso implique una
urgencia que no permita demoras por la posibilidad de ocasionar
lesiones irreversibles o existir peligro de fallecimiento.

* Negativa a firmar el documento de consentimiento informado
por parte del paciente

El enfermo puede negarse, tras recibir informacién oportuna, a
firmar el documento de consentimiento informado. Bajo ningtin con-
cepto debera ejercerse presion para obtener la firma del documento
de consentimiento informado, ya que éste estaria viciado (intimida-
cién o coaccion) y por tanto no tendria validez juridica.

* Actitud del medico e Institucién sanitaria ante un paciente que
se niega a firmar el documento de consentimiento informado

Si el enfermo, en uso de su derecho se negara a firmar la autori-
zacion, se le instara a firmar su “no autorizacién” en el documento
de consentimiento informado y si también se niega a firmar ésta,
debera firmar un testigo.

Al paciente se le debe dejar libertad para decidir otro tipo de asis-
tencia (Art. 10.6 LGS.- "Derecho a la libre eleccion entre las opcio-
nes que le presente el responsable médico de su caso”). En este tipo
de asistencia se deben incluir los cuidados paliativos.
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El paciente tiene derecho a solicitar una segunda opinién, dentro
del mismo centro sanitario u otro a su eleccion. Si decide ser atendi-
do en otro centro, debera solicitar el alta voluntaria, que sera firma-
da por el facultativo responsable de su asistencia. Si el paciente se
negara a ello, correspondera al Director Médico dar el alta forzosa,
a propuesta del medico responsable.

Si la firma del documento correspondiera a los padres o repre-
sentante legal (supuestos de menores o incapaces) y se negaran a
ello, se hara constar en la historia clinica y debera ser puesto en
conocimiento de la Direccion del centro, por si fuera necesario soli-
citar la autorizacién al Tribunal competente o ponerlo en conoci-
miento del Ministerio Fiscal.

Si un enfermo en baja laboral, se niega a firmar el consentimien-
to de una intervencion diagndstica o terapéutica, esta eventualidad
deberd ser comunicada a la Inspeccion Médica de Salud Laboral. Se
le debe comunicar al enfermo esta circunstancia, por las repercusio-
nes que sobre su situacion administrativa (incapacidad laboral tran-
sitoria o invalidez) pueda tener.

En resumen el contenido esencial del derecho al consentimiento infor-
mado debe reunir:

1°. — Voluntariedad.-

2°. — Informacion en cantidad suficiente

3°. — Informacion con calidad suficiente

4°. — Competencia.- Es competente si tiene capacidad para comprender
la informacién, asumirla segin su escala de valores y prever las conse-
cuencias.

2.3. DERECHO A NEGARSE AL TRATAMIENTO

2.3.1. Positivacion:

> Art. 10.9 LGS.- "Derecho a negarse al tratamiento excepto en
los casos senalados en el apartado 6 (supuestos de Riesgo para
la Salud Pdblica, Incapacitacion y Urgencia), debiendo para
ello solicitar el alta voluntaria. En los términos que senala el
apartado 4 del articulo 11)”.
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> Art. 11.4 LGS.- “Obligacion... de firmar el documento de alta
voluntaria en los casos de no aceptacion del tratamiento. De
negarse a ello, la direccion del correspondiente centro sanita-
rio a propuesta del facultativo encargado del caso, podra dar
el alta”.

2.3.2. Contenido Sustantivo:

El rechazo al tratamiento es un derecho de capital importancia,
sobre todo en los pacientes que estan en la fase terminal de su enfer-
medad, pudiendo rehusar el tratamiento cuando una determinada
terapéutica pueda reducir su calidad de vida a un grado incompati-
ble con su dignidad de persona.

Este derecho esta consagrado en el Art. 10.9 LGS, pero su ejerci-
cio lleva aparejada la obligacion de solicitar el alta voluntaria. En
caso de negativa a firmarla, la direccién del centro tendrd potestad
para hacerlo previa propuesta del facultativo encargado del caso (art.
11.4 LGS). Esto significa que si un paciente rechaza un tratamiento
puede ser “expulsado” del hospital si el médico que le asiste asi lo
propone y la direccion lo estima conveniente. Incomprensiblemente
a este tipo de alta la ley lo denomina “Alta voluntaria”. Podemos afir-
mar que los pacientes s6lo gozan de este derecho cuando asi lo esti-
ma pertinente su médico o la direccion del centro, por tanto los
enfermos dependen de la discrecionalidad de ambos.

Hay que pensar que el legislador trata de preservar los derechos
de prestacion a otros usuarios, muchas veces nos encontramos con
escenarios de escasez de recursos (ausencia de camas, camas suple-
torias, listas de espera etc.), que hacen que si un paciente ocupa una
cama hospitalaria sin optimizar todos los recursos disponibles, esta
impidiendo de hecho a otro paciente disfrutar de los mismos.

En esta situacion se presenta una clara colisién de derechos: por
una parte, el derecho de un paciente a negarse al tratamiento en
razén de su libertad y libre autodeterminacion, y por otra, el derecho
de otro enfermo a recibir la prestacién sanitaria que necesita con el
fin de proteger bienes juridicos capitales como son la vida o integri-
dad fisica. El legislador ordinario parece claramente que ha optado
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por la segunda opcién. Debe quedar claro, por lo menos para el pro-
fesional de la salud, que el ejercicio del alta voluntaria no es una
represalia o castigo por no haber aceptado el tratamiento.

Los médicos, sobre todo los que trabajamos en hospitales, tene-
mos como actuaciones prioritarias el diagnostico e inmediatamente
después el tratamiento, salvo en situaciones urgentes donde este
orden de prioridades se invierte con el fin de restablecer la salud. Si
la prioridad para el paciente fueran los cuidados de enfermeria no
estariamos ante un hospital general, sino en presencia de una insti-
tucién de cuidados médicos minimos (maximos de enfermeria y
minimos médicos). Si la primacia para el enfermo fuera la alimenta-
cién o la cama, no hablariamos tampoco de hospital sino de un hotel
o residencia asistida (con consultas de enfermeria y médicas). Si la
prioridad del enfermo no es la curacion sino el alivio integral de sus
sufrimientos, estariamos ante las unidades de cuidados paliativos,
(hospitalaria o a domicilio).

El derecho a negarse al tratamiento tendrd virtualidad, solo cuan-
do el paciente tenga oportunidad, tras el “alta voluntaria”, de trasla-
do a otro tipo de instituciones distintas al hospital, que satisfagan sus
necesidades basicas.

Es criticable la excesiva discrecionalidad que la ley concede, tanto
al facultativo como a la direccién del centro. La carta de derechos y
obligaciones de usuarios de Osakidetza atempera esta posibilidad al
permitir a los pacientes “La posibilidad de solicitar en caso de duda,
una segunda opinién a otro médico del Servicio Vasco de Salud antes
de acceder a tratamientos, intervenciones quirtrgicas o procedimien-
tos terapéuticos que generen riesgo para su salud o su vida”.

En el caso de los pacientes en fase terminal, tiene mayor virtuali-
dad la aplicacion del Art.1° i de la citada carta de derechos. -
"Derecho a no ser sometido a procedimientos diagnosticos o tera-
péuticos de efectividad no comprobada”. Esta claro que, en muchos
supuestos de enfermedad terminal, los tratamientos con finalidad
curativa no tienen efectividad.

Las decisiones en cualquier contexto médico tienen tres compo-
nentes:
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> Los datos; sobre los que se basa la decision. El equipo asis-
tencial ha de asegurarse del suficiente grado de comprension
de los mismos por parte del enfermo, a través de una infor-
macién adecuada (derecho a la informacién).

> Los valores personales del paciente; aquel a quien se le apli-
ca el andlisis de datos. Si la dimensién técnica, diagnéstica y
pronostica pertenecen al dmbito médico, la percepcién de lo
que es bueno o malo para la persona es atributo exclusivo del
enfermo. El paciente es el que debe decidir sobre la “calidad
de su vida” y la “calidad de su muerte”, ejerciendo el derecho
a rechazar o aceptar los métodos diagndsticos y terapéuticos
que se le proponen. Ningln profesional sanitario puede impo-
ner al paciente sus criterios o filosofia de lo que es calidad de
vida, o como deben ser sus Gltimos momentos. Los profesio-
nales sanitarios deben respetar su jerarquia de valores, el
enfermo no debe ser discriminado por el hecho de que sus
decisiones puedan ser distintas de quienes les atienden.

> Los valores personales del médico y equipo asistencial; quienes
aplican el andlisis de datos. Los valores personales del personal
sanitario, deben ser también considerados, a través del derecho
a la objecién de conciencia, cuando la decisién del enfermo
sea contraria a sus principios éticos y debera remitir al pacien-
te a otro compaifiero, previo acuerdo entre partes.

En resumen: nadie tiene derecho a imponer su criterio sobre la vida
de otro, ni discriminar a un paciente por haber escogido o rechazado
una opcion terapéutica, que no es la que el médico recomienda.

2.4. DIRECTRICES ANTICIPADAS, TESTAMENTO VITAL

“Nunca se va tan lejos como cuando se sabe donde se camina”

Robespierre

2.4.1. Concepto vy tipos

Nombre genérico con el que se conocen los documentos por los
que una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y libre-
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mente y bien informada, expone las instrucciones que se deben tener
en cuenta cuando se encuentre en una situacién en la que las cir-
cunstancias que concurran no le permitan expresar personalmente su

voluntad.

Existen dos tipos de directrices previas:

> Testamento vital, o directivas de tratamiento (Living will). -
directiva anticipada que manifiesta qué tipo de tratamiento
médico se acepta o rechaza (en caso de incapacidad por
enfermedad terminal, estado vegetativo persistente etc.):

¢ Mantenimiento de tratamiento
¢ Retirada de tratamiento
¢ Rechazo de tratamiento

4 Rechazo de medidas de soporte vital; Intubacién, resuci-
tacion cardiopulmonar, nutricién e hidratacién artificial
etc..

> Poderes legales de representacion a terceras personas
(Durable power of attorney for health care). - Directiva anti-
cipada que designa a una tercera persona (agente, tutor, cura-
tor.), quien se subroga en la capacidad de tomar decisiones
médicas, si en el futuro ésta no tiene capacidad auténoma
para realizarlas.

En esquema:
Directrices de tratamiento: instrucciones sobre la
TESTAMENTO suspension y retirada o establecimiento de medi-
VITAL das de soporte vital, en caso de enfermedad ter-

minal.

PODER LEGAL
PERMANENTE
PARA ASISTENCIA
SANITARIA

Designacién de un representante que tome deci-
siones respecto al tipo de asistencia sanitaria, en el
supuesto de incapacidad.
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2.4.2. Origen y desarrollo

> El primer lugar en donde se desarroll6 el tema de las directri-
ces anticipadas fue en Estados Unidos:

4 1967, Luis Kutner, abogado de Chicago, redacté un docu-
mento en el que los ciudadanos indicaban su deseo expreso
de rechazar un tratamiento en caso de enfermedad terminal.

4 JURISPRUDENCIA.- Numerosas batallas legales (Karen
Quinlan, Nancy Kruzan), desencadenaron la creacién de
instrumentos normativos mas especificos y al reconoci-
miento de directrices anticipadas (advance directive):

4 1976: Natural Death Act, en California, legaliz6 por pri-
mera vez estas “manifestaciones o declaraciones de volun-
tad”, sobre el final de la propia vida.

¢ Diciembre de 1991. - “Patient self determination act” a
nivel Federal, autorizé que cada paciente expresase su
voluntad sobre el tipo de atenciéon médica a recibir.-
“advance directive”. Esta ley obliga a todas las instituciones
del MEDICAID:

— En la admision del paciente, se le debe proporcionar
informacion escrita, sobre el derecho que le asiste a rea-
lizar directrices anticipadas.

— Suministrar informacién escrita. Sobre la politica de la
institucion sobre este derecho.

— Si se ejerce este derecho, debe documentarse y recoger-
se en la Historia clinica.

— Prohibicién de discriminacion, si el paciente ha ejecuta-
do una directriz anticipada.

— Fomentar la educacion del personal y de la comunidad,
sobre el uso y puesta en practica de estas directrices
anticipadas.

— Si las organizaciones sanitarias no cumplen estas obliga-
ciones no reciben el reembolso de gasto del seguro de
enfermedad.
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> LEGISLACION, estas directrices estan positivizadas en:
¢ Todos los estados de EEUU
¢ Canada

4 Dinamarca.- 1 Oct. 1992. - Obliga al médico a consultar
un archivo informatico

¢ Suiza
¢ Singapur

> Convenio del Consejo de Europa sobre Derechos Humanos y
Biomedicina 5 Abril 1997.

“Asegurar que se respetara el rechazo a un tratamiento espe-
cifico recogido en las directivas avanzadas o testamento vital
del enfermo terminal...”

> Asociaciones pro Derecho a Morir dignamente. Han des-
plegado una promocion activa de este tipo de documentos
(La Asociacion Espafola redacté y difundio el primero en
1986).

2.4.3. Regulacion a nivel del Estado espafiol

> En el dmbito estatal no hay regulacién. En el Senado se esta
estudiando actualmente una Proposicion de Ley sobre el
tema; Proposicién de Ley 124/2 (art. 8).

> En la Comunidad Auténoma Vasca tampoco existe regulacion
legal. En la anterior legislatura hubo una propuesta sobre el
testamento vital ante el Parlamento Vasco del grupo
Parlamentario IE/BE: “El Parlamento Vasco insta al Gobierno
de Euskadi a que en el plazo maximo de un afo, remita a esta
Cdmara un informe, que determine la viabilidad legal y la efi-
cacia real y juridica de implantar en la Comunidad Auténoma
Vasca el Testamento Vital (Vitoria-Gastéiz, 19 de marzo de
1997)”.

> Existe regulacién autonémica sobre las voluntades anticipa-
das en:
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¢ Cataluna: “Ley 21/2000, de 29 de Diciembre (art.8)".
¢ Galicia: “Ley 3/2001, de 28 de Mayo (arts. 5y 6)".
4 Extremadura: “Ley 10/2001, de 28 de Junio (art. 5)".

> En los Parlamentos Navarro, Andaluz, Aragén y Cantabro, hay
Proposiciones de Ley sobre la materia.

2.4.4. Importancia

Reconociendo el derecho del paciente competente a tomar deci-
siones sobre el tratamiento y la dificultad de ejecutar ese derecho, cuan-
do los pacientes no tienen capacidad de decision, los médicos deberan
analizar los cuidados al final de la vida con pacientes competentes.
Estas conversaciones deberan informar a los pacientes sobre las opcio-
nes disponibles, y deberan determinar sus preferencias con relacién al
tratamiento para mantener la vida bajo distintas circunstancias, si no
fueran capaces de realizar este tipo de decision en el futuro. Los pacien-
tes deben ser alentados para que hagan planes acerca de su tratamien-
to anticipadamente a las crisis médicas y cuando todavia tengan capa-
cidad de decisién. Debera contener dos puntos importantes:

1. —Tipo de tratamiento que el paciente desea recibir

2. — La persona a quien el enfermo desea que se nombre como
apoderado, en el supuesto de tener que asumir una decision en el
momento en que sea incapaz de participar en esa toma de decision.

Las conversaciones acerca de los deseos del paciente, deberdn
ser documentadas y colocadas en la historia clinica.

Los pacientes deberan estar dispuestos a formalizar sus directivas
por anticipado, ya sea utilizando un Testamento Vital o designando
un agente o apoderado que se subrogue en la decision y que se
manifieste en nombre del paciente en caso de incompetencia de
éste. El paciente debera facilitar una copia de este documento al
médico, para ser analizada, entendida y recogida en la historia clini-
ca. Se deberan actualizar y poner al dia periédicamente, de manera
que las alternativas tomadas por el paciente sean contempordneas
con el progreso del tratamiento.
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2.4.5. Objetivos

> Reforzar la autonomia del paciente. La voluntad del paciente
queda libre y documentalmente expresada.

> Informar de las opciones disponibles
> Determinar sus preferencias de tratamiento

> Mejorar la comunicacién entre el equipo asistencial y enfer-
mo.

> Reducir la ansiedad del enfermo, al conocer al equipo y saber
que éste es sensible a sus deseos.

> Anticipar las crisis médicas
> Planificar los cuidados

> Proporcionar al médico seguridad y un interlocutor vélido
(tutor o representante), cuando se produzcan situaciones con-
flictivas en torno al tipo de tratamiento y decisiones
vida/muerte.

2.4.6. Eficacia

Estudios en EEUU, demuestran que aunque las directrices anti-
cipadas han recibido un amplio respaldo y difusién por los pode-
res publicos, tienen una baja eficacia. La mayoria de los pacientes
todavia no las han ejecutado y de hecho, solamente entre un 4 al
20 % de estadounidenses las han plasmado en documentos forma-
lizados.

Por otra parte, la confusién sobre el uso practico de estos docu-
mentos es notoria. Un buen nimero de decisiones judiciales,
demuestran que su aplicacion, genera conflictos y malentendidos
entre el personal sanitario, enfermos, familiares y representantes.

En un estudio de 1994, relativo al uso de estas directrices, en la
Clinica de Cleveland (3), los antrop6logos Susana De Largo vy
Jacquelyn Slomka, identificaron los siguientes factores y valores cul-
turales que facilitan su realizacion o no:
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¢ A favor:
vV No deseaban prolongar el proceso de la muerte.
V Capacidad para decidir por uno mismo.

V Liberar a los familiares de la carga y responsabilidad de cui-
darles y de decidir por ellos.

V Preocupacién por el uso inadecuado de la tecnologia médi-
ca.

V Preocupacién por los gastos financieros que origina la
enfermedad.

¢ En contra:
v Documentos innecesarios.
v Documentos no apropiados.

V La persona que debe ejecutar el documento se considera
demasiado joven, sana o aduce que estd excesivamente
ocupada.

El empleo o no de las directivas anticipadas, refleja valores cul-
turales y religiosos: El tema de “la negacion de la muerte” y la cre-
encia de que el proceso de la muerte esta s6lo en “manos de Dios”
era predominante entre quienes las rechazaban. Mientras que “la
autonomia” y “la capacidad para rechazar el tratamiento”, se identi-
ficaban como los valores predominantes para muchos participantes,
que habian cumplimentado los documentos.

2.4.7. Contenido sustantivo de las directrices anticipadas y el testa-
mento vital

Antes de comenzar y aunque parezca obvio, hay que subrayar
que no se debe confundir el testamento vital, con el consentimiento
informado:

> El Consentimiento Informado es una propuesta del médico, en
cuanto al tratamiento y técnicas diagnésticas, informando de
sus posibles riesgos, que debe aceptar o rechazar el enfermo.
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> El Testamento Vital es una propuesta del paciente que acepta
el médico. El profesional no firma el documento, sélo se com-
promete a tenerlo en cuenta en el futuro, si fuera necesario.

Tampoco existe semejanza entre el concepto juridico de testa-
mento y el testamento vital:

> El testamento; “es el acto por el cual una persona dispone
para después de su muerte de todos sus bienes o de parte de
ellos”(art. 667 Codigo Civil).

4 Caracteristicas generales

a.- Es una declaracién unilateral de la voluntad, por parte del
enfermo, con la intencién de producir un efecto juridico obligatorio.

Fases:
> El querer interno; la voluntad de que se realice el acto.

> El contenido volitivo; lo que se quiere en concreto, como se
quiere y en qué circunstancias. Debe poseer un objeto muy
preciso; rechazar o mantener el tratamiento o cuidado médico.

> Su manifestacion al exterior; el tipo de vehiculo de exterioriza-
cién de la voluntad y de su contenido. La manifestaciéon ha de
estar suficientemente avalada y expresada documentalmente.

b.- Es una declaracién de voluntad recepticia; ademas de emitir-
se, es preciso que se dirija a personas que puedan resultar juridica-
mente afectadas por la misma, como destinatarios de la declaracién.

C.- La realizacién de dicho efecto, depende del comportamiento
de otros sujetos: médico y personal sanitario, por tanto el acto juridico
del enfermo, no tiene un cardcter autbnomo. Serd necesario el con-
sentimiento del personal sanitario, el cual tendrd derecho a la objecién
de conciencia. No hay dos declaraciones de voluntad, ni mutuo con-
sentimiento (arts.1261.1 y 1262 C.C.), con oferta y aceptacion.

¢ Criterios de validez

a.- Capacidad para disponer (competencia suficiente). En térmi-
nos generales corresponde a los mayores de 18 afos, no incapacita-
dos por resolucién juridica.

123



Angel Morales

b.- Voluntariedad (libertad probada). Ausencia de vicios en la
formacién de la voluntad, el paciente debe elegir libremente; sin
coaccion, persuasion, manipulacion o engano.

c.- Informacion completa; se concreta en el derecho a la infor-
macién (art. 10.5 L.G.S.).

d.- Causa licita; es un acto de disposicion sobre el propio cuer-
po. La voluntad expresada no debe ir contra la ley (ej. ley penal).
Nunca podra contener solicitudes de cooperacién para el suicidio
(art. 143.3 Cddigo penal), ni impedimentos al deber de socorro (art.
196 C.P.), ni consentimiento para la causacién de lesiones (art. 147
C. P).

e.- Forma:
> Expresa, no cabe la forma tdcita o presunta.

> Escrita; como medio de ofrecer seguridad juridica, validez y
autenticidad del registro. Aunque no es un tema pacifico, se
recomienda acta notarial con firma de dos testigos indepen-
dientes y competentes legalmente, como medio de prueba,
para asegurar la paternidad del documento. Recordar las pre-
visiones del Cédigo Civil vigente en materia de potestad fami-
liar, tutela, curatela o autotutela, que son cargos de designa-
cion familiar, la actividad a desarrollar es siempre en defensa
del interés del enfermo y estan sujetas a una rigida supervision
judicial.

> Es discutible si debe existir un registro informdtico (contem-
plado en la Ley Danesa).

f.- Para actos concretos y determinados; retirada o manteni-
miento de ciertos tipos de tratamientos.

g.-. Acto personalisimo; afectos a bienes juridicos personalisi-
mos, vida, salud y libertad. Sélo el enfermo es titular de los mismos,
no son susceptibles de delegacién o representacion, salvo supuestos
de incapacidad.

h.- Tiempo; anterior a la ejecucion, no cabe convalidacién pos-
terior.
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¢ Vinculacion

Hay que recordar que la manifestacion unilateral de voluntad sélo
expresa la voluntad del paciente y por tanto nunca podra vincular de
forma absoluta al profesional, especialmente si existe una duda razo-
nable de si su voluntad continda siendo la misma en circunstancias
imprevistas en el documento o cuando la decision del enfermo sea con-
traria a sus principios éticos. En este caso el facultativo, una vez justifi-
cada su razon puede ejercer el derecho a la objecion de conciencia, en
todo momento debe garantizarse la sustitucién del profesional.

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, en su
Recomendacion 1418 (25 Junio 1999), aconseja:

> Definir criterios de validez sobre la coherencia de las directi-
vas anticipadas.

> Definir criterios sobre la delegacion en personas proximas y
el alcance de su autoridad para decidir en lugar del enfermo.

> Garantizar que las decisiones del representante que se subro-
ga en la voluntad del enfermo estén basadas en:

¢ Los deseos expresados con anterioridad por el paciente
¢ Presunciones sobre su voluntad.

> Cuando las decisiones se adopten sobre presunciones de
voluntad del enfermo, se adoptaran solo si el paciente impli-
cado en la situacion, no ha formulado deseos expresamente o
si no hay voluntad reconocible.

> Siempre debe haber una conexion clara con los deseos expre-
sados por la persona en cuestion, en un periodo de tiempo
cercano al momento en que se adopte la decision.

> Las decisiones siempre deben tomarse en ausencia de presio-
nes o incapacidad mental.

> Se debe garantizar, que no seran admisibles las decisiones
subrogadas que se basen en los juicios de valor generales
imperantes en la sociedad.

> En caso de duda, la decision se inclinara siempre por la vida
y su prolongacion.
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4 Caducidad y renovacion

No se debe exigir caducidad. Pero se aconseja una actualizacién
periédica de la voluntad. La no renovacién del documento en un
plazo excesivo, el que no se inscriba o nombre una enfermedad
nueva conocida por el paciente u otras circunstancias modificadoras
de la voluntad, disminuyen su vinculacién. La vinculacién se acen-
tuard si se renueva el documento con ratificaciones sucesivas que
demuestren coherencia y firmeza en la decisién.

4 Registro

Una vez revisado por el médico responsable, el documento se
debe incorporar a la historia clinica del paciente, tanto en atencion
primaria, hospitalaria, sociosanitaria y salud mental.

Es preceptivo respetar la confidencialidad del documento.

Es un tema todavia en debate si debe existir o se contempla regis-
tro informatico

Tampoco es un tema cerrado, si basta la firma de dos testigos o
es necesaria la participacion de fedatario publico, teniendo en cuen-
ta que puede existir manipulacion a favor de intereses patrimoniales.

4 Utilizacion

Puede haber enfrentamientos entre la voluntad anticipada del
enfermo y la postura que defienden sus representantes. También pue-
den existir casos en que una decisién contenida en el documento

contradiga la opinién de familiares, en estos supuestos, se recomien-
da consultar con el comité de ética asistencial.

3. EPILOGO Y ANALISIS CRITICO

“Lo que me convence de nuestra ignorancia no son tanto las cosas
que son y cuya razon se nos escapa, cuanto las cosas que no son y de
las que encontramos razén. Esto significa no sélo que no poseemos los
principios que nos puedan conducir a la verdad, sino que tenemos otros
que se adaptan perfectamente a lo que no es verdad”.

Fontenelle (historia de Oracles)
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3.1. EL FOMENTO DE LAS TI%CNICAS RELACIONALES Y EL DERE-
CHO A LA INFORMACION

El desarrollo de modelos deterministas y patrones de actuacién
mecdanicos, mds preocupados por el 6rgano enfermo que por el
paciente en si, han supuesto avances espectaculares en la calidad
cientifico - técnica, y retrocesos no menos importantes en la relacion
médico - enfermo. Estos modelos de aplicacion no parecen indica-
dos para el tratamiento de enfermos terminales, ni otro tipo de enfer-
mos (ej.- pacientes crénicos), en los que la prioridad no es la cura-
cién del 6rgano enfermo sino, que las manifestaciones de la enfer-
medad sean soportables y la calidad de vida pueda ser mantenida.

El equipo asistencial debe estar capacitado tanto en medios huma-
nos como materiales, para facilitar al enfermo todo cuanto contribuya
a su bienestar fisico, psiquico y moral, asi como atender al paciente
tanto en el aspecto cientifico - técnico como relacional. Es en este Glti-
mo aspecto donde debemos realizar mas esfuerzos con el fin de lograr
una humanizacién de la relacion, es necesaria una adecuada selec-
cién de las personas y una formacion y capacitacion del equipo en téc-
nicas de comunicacion, asertividad y escucha activa. La sonrisa, una
buena educacion vy el trato humano son gratis pero la formacion en
estas técnicas cuesta dinero, por lo que seria deseable que nuestros
gestores a demds de poner partidas presupuestarias para cursos de
informdtica y de gestion, no olvidaran la necesidad de formacién que
tenemos los sanitarios en estos temas. Sin el fomento, promocién y for-
macion en estas técnicas relacionales, serd muy dificil conseguir que
el derecho a la informacién se materialice de forma real y efectiva

3.2. PROBLEMAS DE APLICACION PRACTICA DEL CONSENTI-
MIENTO INFORMADO

El consentimiento informado es una figura nueva en la praxis médi-
ca, introducida como un cuerpo extraiio, desde el mundo del derecho.
Desde 1986, el consentimiento informado es un mandato legal en
nuestro ordenamiento juridico. Paralelamente, los expertos en Bioética
nos han ensefado que es también una exigencia ética en la relacion
médico - enfermo; todo paciente es competente para tomar decisiones
sobre si mismo, como manifestacion del principio de autonomia.
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En EE.UU, el modelo puntual, legalista, desembocé en la pues-
ta en marcha de una medicina defensiva, con el fin de atenuar y
minimizar las demandas judiciales contra profesionales sanitarios.
Esta pauta es la que impone la LGS, pero desgraciadamente la via
legalista no ha venido acompanada de una educacién y formacién
en el respeto a los valores de participacién del paciente. Nosotros,
no sélo estamos cometiendo los mismos errores que en EE.UU,
fomentando una miope y excesiva visién legalista, sino que la apli-
cacion practica del consentimiento informado; mecanica, generali-
zada y sistematica (interpretando de forma extensiva el término
“completa” de la LGS), se ha convertido en un rutinario acto admi-
nistrativo y, lo que es peor, un “ritual tranquilizador”, para el per-
sonal sanitario.

Se estan produciendo practicas aberrantes, burocratizadas, en las
que lo importante es el acto de la firma en un “papel” (mejor o peor
hecho e incluso perfectamente visado por las comisiones de
Bioética). Este proceder estd causando desconfianza y a veces miedo
en los enfermos. El consentimiento informado debe ser un proceso
gradual y esencialmente verbal sobre el alcance de los procedimien-
tos diagndsticos y terapéuticos a los que se va a someter el paciente.
Se esta sustituyendo informacién por burocratizacion del consenti-
miento. La constancia documental ha de tener solamente un carac-
ter probatorio de que esa informacién ha existido y nunca debe
adquirir un papel principal, el documento no puede sustituir nunca
a la informacio6n verbal.

Quizas seria conveniente parar y reflexionar sobre este modelo,
que de momento esta generando burocracia, medicina defensiva y
lesionando el contenido esencial del derecho a la informacién.

3.3. DIRECTIVAS ANTICIPADAS: RIESGOS Y PROMESAS EN SU
FUTURA IMPLANTACION

En la actualidad en el Estado Espafiol, estamos asistiendo a un
florecimiento de esta modalidad de participacién del paciente en
su tratamiento Tras diez afios de aplicacién practica en Estados
Unidos, debemos de tener en consideracion una serie de temas de
reflexién:
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> Las directrices previas estan orientadas a promover, potenciar
y proteger la autonomia del paciente.

> Refuerzan el didlogo médico - enfermo, contribuyendo a
mejorar la confianza de este en el equipo asistencial.

> Habitualmente, las decisiones sobre las medidas de soporte
vital se toman después de que los pacientes hayan perdido su
capacidad de tomar la decisién Es muy recomendable que las
discusiones sobre estos temas, se inicien precozmente en la
relacion clinica, incluso en ausencia de enfermedad.

> Aunque establecer las directrices anticipadas tiene especial
importancia en personas con enfermedades potencialmente
mortales, es imposible predecir cudndo una persona previa-
mente sana puede sufrir una enfermedad aguda o crénica
potencialmente mortal. Por lo tanto, el médico debera hablar
sobre el establecimiento de directrices anticipadas con todos
los pacientes.

> El momento y el ambito mas adecuado para planificar las
directrices anticipadas es la consulta del médico durante una
visita rutinaria, cuando todavia no presentan ningin problema
de salud importante. Iniciar la discusién sobre estos temas,
debe formar parte de la rutina del acto médico.

> El testamento vital no es ninguna panacea y no resuelve los
problemas y dilemas en el final de la vida.

> Numerosos estudios demuestran la escasa eficacia en los pai-
ses que lo tienen instituido. Las causas se basan en prejuicios
de los médicos, pacientes y la existencia de una saludable
pluralidad de valores culturales y religiosos de la sociedad.

> Aunque existen regulaciones autonémicas, en el Estado
Espaiol no esta legislado todavia. Pese a los intentos de
conseguir un compromiso y un consenso, el debate sobre
los problemas derivados de la eutanasia ha monopolizado y
ha polarizado de forma extrema la discusion sobre estos
temas, hasta el punto que “parece como si nadie escuchara
a nadie”. Esta polarizacién ha contribuido a que no se legis-
len otros aspectos importantes y no controvertidos sobre la
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proteccién de los enfermos terminales, como son las direc-
trices anticipadas.

> Nunca tendremos la certeza de que se esta respetando o vio-
lentando la voluntad interna del paciente, cuando éste se
halle incapacitado para manifestarla.

> Para que sean eficaces se necesita:
vV Buena estrategia de implantacion
vV Amplia difusion

V Formacién tanto del personal sanitario como de los ciuda-
danos

> El documento debe ser flexible, para evitar la medicina defen-
siva y la excesiva burocracia. Se procurard que no tenga una
miope y excesiva vision legalista y que su uso se convierta en
un nuevo, pesado y rutinario acto administrativo, del que es
triste ejemplo la aplicacién practica actual del consentimien-
to informado.

Por dltimo, sefialar que las personas no tenemos el mas minimo
reparo, en acudir al notario para realizar testamento, cuidando de
disponer adecuadamente de nuestros bienes patrimoniales, nombrar
tutor de nuestros hijos etc. Paraddjicamente rechazamos y nos olvi-
damos de la preparacion y gestién de nuestros Gltimos momentos.
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