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PROGRAMAS TV UNED RELACIONADOS

= TESTAMENTO VITAL. DOCUMENTOS PARA EL FINAL DE UNA VIDA.
Programa de television. Fecha de emision: 18-02-2012
Participante/s:

Ana Maria Marcos del Cano, Profesora Titular Filosofia del Derecho
UNED;

Ana lliena Guerra, Master en Bioderecho;

José Ramon Diez, Experto en Bioéticay Abogado Especialista en
Derecho Sanitario;

David Rodriguez Arias, Filésofo Investigador Juan de la Cierva;

Victor Amaya, Médico Especialista en Bioética;

Koldo Martinez, Médico Clinico y Especialista en Bioética.

= "¢ QUEESLAMUERTE?".
Programa de television. Fecha de emision: 20-11-2009
Participante/s:

Henry Bouché, Antropdlogo y Director C.A. Castellon UNED;
Teresa Roman Lépez, Profesora Filosofia UNED;
Pilar Fernandez Uriel, Profesora Historia Antigua UNED.

= ¢ QUE ES LA MUERTE? UNA APROXIMACION HISTORICA, ANTROPOLOGICA Y
SOCIOLOGICA.
Programa de television. Fecha de emision: 23-01-2009
Participante/s:

Peris Henry Bouché, Catedratico de Antropologia (UNED);

Teresa Roman, Profesora Titular de Filosofia (UNED); y

Pilar Fernandez Uriel, Profesora Titular de Historia (UNED).
=  NoOTICIAS UNED: EL ENFERMO ANTE LA MUERTE.

Programa de television. Fecha de emision: 03-05-2008
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= EUTANASIA. UNA PERSPECTIVA CORAL.

Programa de television. Fecha de emision: 30-07-2006
Participante/s:

Luis Montiel Llorente (Profesor Titular de Historia de la Medicina de la UCM);

Maria Garcia Alonso (profesora del Departamento de Antropologia Social y
Cultural de la UNED) y

Javier Sadaba Garay (Catedratico de Etica de la Universidad Auténoma de
Madrid).
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PROGRAMAS TV DEL AUTORJ/ES - PARTICIPANTE/S
(UNED)

Ana Maria Marcos del Cano:

= INMIGRACION Y EMIGRACION, HOY.
Programa de television. Fecha de emision: 25-12-2013
Participante/s:

Ana Maria Marcos del Cano, Profesora Titular de Filosofia del Derecho.
UNED;

Rafael de Asis Roig, Catedratico Filosofia del Derecho, Universidad Carlos
";

Oscar Pérez de la Fuente, Profesor Filosofia del Derecho, Universidad
Carlos llI;

Montiel Peir6, Mediadora Intercultural; Jesus Miguel Marcos, Presidente
Asociacion “Otro punto de Partida”;

Carmen Gonzalez Enriquez, Profesora Ciencia Politica UNED;

Marina Vargas Gémez Urrutia, Profesora Derecho Internacional Privado
UNED.

= - NoTiclAs UNED: CATEDRA HERMENEUTICA CRITICA EN LA LAGUNA.
Programa de television. Fecha de emision: 23-11-2012

Participante/s:

M2 Teresa Ofiate Zubia, Organizadora;

Amanda Nufiez, Secretaria académica;

Angel Gabilondo Pujol, Ponente;

Ana Maria Marcos del Cano, Secretaria General de la UNED.

= INFOUNED: SALUD MENTAL COMUNITARIA.
Programa de television. Fecha de emision: 01-06-2012
Participante/s:

Ana Maria Marcos del Cano, Profesora Titular de Filosofia del Derecho;

Gabriela Elba Topa Cantisano, Profesora Titular de Psicologia Social y de
las Organizaciones;

Manuel Desviat, Psiquiatra;

M2 Antonia Gonzalez Cantalapiedra, Directora Fundacion Beti
Gizartean/Siempre en la Sociedad.
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TESTAMENTO VITAL. DOCUMENTOS PARA EL FINAL DE UNA VIDA.
Programa de television. Fecha de emision: 18-02-2012
Participante/s:

Ana Maria Marcos del Cano, Profesora Titular Filosofia del Derecho UNED;

Ana lliena Guerra, Master en Bioderecho;

José Ramoén Diez, Experto en Bioética y Abogado Especialista en Derecho
Sanitario;

David Rodriguez Arias, Fil6sofo Investigador Juan de la Cierva;

Victor Amaya, Médico Especialista en Bioética;

Koldo Martinez, Médico Clinico y Especialista en Bioética.

PDA / UNED: -REFLEXIONES SOBRE LA INMIGRACION, EL
MULTICULTURALISMO Y LOS DERECHOS HUMANOS.

Programa de television. Fecha de emision: 27-03-2009
Participante/s:

Ana Maria Marcos del Cano;
José M2 Contreras; Miguel A. Ramiro;
Oscar Pérez de la Puente.

SALUD MENTAL COMUNITARIA.
Programa de television. Fecha de emision: 16-01-2009
Participante/s:

Ana M2 Marcos del Cano. Secretaria General UNED. Presidenta Fundacion
Beti Gizartean;

Covadonga Solaguren. Diputada Foral de Politica Social y Servicios
Sociales;

Maria de Gracia Dominguez. Psiquiatra;

Rosa Ruiz. Gerente Confederacion Espafiola Agrupacion de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental;

Maria José GOmez. Maestra de Taller;

Juan Carlos. Usuario C.R.L. Méstoles.
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= CEUTA, CORAZON DE LA UNIVERSIDAD.
Programa de television. Fecha de emisién: 10-10-2008

Participante/s:

Victor Manuel Gonzalez (Facultad de Econémicas y Empresariales,
Economia Aplicada e Historia Econémica UNED);

Diego Camara (Facultad de Derecho, Derecho Administrativo UNED);

Andres Gambra,

Jose Fulgencio Angosto;

Fernando Jover;

Ana M2 Marcos del Cano (Filosofia del Derecho de la UNED);

Alvaro Jarillo (Facultad de Derecho, Derecho Internacional Publico) y

Juan Gimeno Ullastres (Facultad de Econdmicas y Empresariales,
Economia Aplicada y Gestion Publica).

= EMIGRAR CON DERECHOS.
Programa de television. Fecha de emision: 29-02-2008

Participante/s:

Ana Maria Marcos del Cano, profesora de Filosofia del Derecho de la
UNED;

Gregorio Peces-Barba, catedratico de Filosofia del Derecho de la
Universidad Carlos Il de Madrid;

Juan Antonio Gimeno, catedratico de Economia Aplicada de la UNED vy

Rector de la UNED y
Rafael de Asis, catedratico de Filosofia del Derecho de la Universidad
Carlos Il de Madrid.

= NOTICIAS UNED: - AuLA 2006.
Programa de television. Fecha de emision: 01-04-2006

Participante/s:

Juan Antonio Gimeno Ullastres;
Ana Maria Marcos del Cano;
Julia Gonzalez Mangada.
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= DERECHOS HUMANOS Y BIOMEDICINA.
Programa de television. Fecha de emision: 27-01-2006
Participante/s:

Marciano Vidal Garcia, (profesor de Teologia Moral en la Universidad
Pontificia de Comillas);

Rafael Junquera de Estéfani (profesor de Filosofia del Derecho de la UNED,
autor de la serie);

Ana Maria Marcos del Cano (profesora de Filosofia del Derecho de la
UNED), y

Fawzi Ahmad Abu Ziad (médico y licenciado en Derecho).
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PROGRAMAS DE RADIO UNED RELACIONADOS

LA PSICOLOGIA SOCIAL ANTE LA MUERTE DIGNA.
Programa de radio. Fecha de emision: 06/12/2012
Participante/s:

José Francisco Morales Dominguez, catedratico de Psicologia Social
(UNED);

Ifaki Olaizola Eizaguirre, doctor en Antropologia Social (Universidad del
Pais Vasco).

ESPACIO: RESPUESTAS DE LA CIENCIA: ¢, PUEDE UNA PERSONA ESTAR EN COMA
DURANTE ANOS?

Programa de radio. Fecha de emision: 01/12/2012
Participante/s:
Pedro Raul Montoro Martinez, profesor de Psicologia de la Percepcion de la
UNED.
ESPACIO: PREGUNTAS A LA HisToriA: ¢, CUANDO MORIMOS?
Programa de radio. Fecha de emision: 18/11/2012
Participante/s:

Maria Garcia Alonso, profesora de Antropologia Social de la UNED.

JUBILACION Y ENVEJECIMIENTO: UN PROYECTO VITAL.
Programa de radio. Fecha de emision: 01/11/2012
Participante/s:

Gabriela Elba Topa Cantisano, profesora Dpto. Psicologia Social y de las
Organizaciones.

TONY JUDT: ALGO VA MAL.
Programa de radio. Fecha de emision: 29/09/2011 y 15/10/2010
Participante/s:

Martinez Martinez, Francisco José (Filosofia y Filosofia Moral y Politica de
la UNED):;

Garcia-Santesmases Martin- Tesorero, Antonio (Filosofia y Filosofia Moral y
Politica de la UNED);

Diaz Alvarez, Jesus Miguel (Filosofia y Filosofia Moral y Politica de la
UNED).
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= BIOETICA Y BIODERECHO. EL TESTAMENTO VITAL.
Programa de radio. Fecha de emision: 13/03/2011
Participante/s:

Marcos del Cano, Ana M2 (Filosofia del Derecho de la UNED);
Gonzalez Rodriguez-Arnaiz, Graciano;

Junquera de Estéfani, Rafael;

Torre Diaz, Javier de la.

= EL RETO DE VIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA.
Programa de radio. Fecha de emision: 02/12/2010

Participante/s:

Dominguez Sanchez, Francisco Javier (Psicologia Béasica Il de la UNED);
Lasa Aristu, Amaia (Psicologia de la Personalidad. Evaluacion y
Tratamientos Psicoldgicos UNED).

= EDUCACION PARA LOS DERECHOS HUMANOS.
Programa de radio. Fecha de emision: 08/02/2006
Participante/s:

Junquera de Estéfani, Rafael;
Marcos del Cano, Ana M2 (Filosofia del Derecho de la UNED).

=  PROTECCION DE LOS DERECHOS HUMANOS EN EL AMBITO DE LA
BIOTECNOLOGIA.

Programa de radio. Fecha de emision: 16/03/2003
Participante/s:

Castro Cid, Benito de;

Martinez Moran, Narciso;

Marcos del Cano, Ana M2 (Filosofia Juridica de la UNED);
Junquera de Estéfani, Rafael;

Martin San Juan, Cristina.
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WEBS RELACIONADAS

Universidad Nacional de Educacién a Distancia / Instrucciones previas. Testamento
Vital. Voluntades Anticipadas:
http://testamentovital.wordpress.com/

Proyecto: "Optimizacion de la informacién y gestion de las Instrucciones Previas"
http://testamentovital.wikispaces.com/

DivulgaUNED: Biomedicina y Salud: Testamento vital: apuntes sobre derechos de
la ciudadania al final de la vida:
http://divulgauned.es/spip.php?article265

Aldaba: revista del Centro Asociado a la UNED de Melilla / Ejemplar dedicado a:
Bioética, Filosofia y Derecho

http://www.uned.es/ca-
melilla/Webmell/Aldaba25/NUMERO%2032/REVISTA%2032.pdf

Instituto de Investigacion Sanitaria / Comité asistencial del Hospital de la Princesa
de Madrid:

http://www.iis-

princesa.org/index.php?option=com_ content&view=article&id=486&ltemid=699&la
ng=es

BOE / Real Decreto por el que se regula el Registro Nacional de Instrucciones
Previas:
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2007-3160

BOE / Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica:
http://www.boe.es/aeboe/consultas/bases_datos/act.php?id=BOE-A-2002-22188

Conferencia Episcopal Espafiola. Proyecto de ley reguladora de los derechos de la
persona ante el proceso final de la vida:
http://www.conferenciaepiscopal.es/images/stories/comisiones/permanente/2011e

utanasia.pdf

Conferencia Episcopal Espafiola. Modelo de Testamento vital:
http://www.conferenciaepiscopal.es/index.php/testamento-vital.htm|%20

Pagina del Consejo de Europa / Bioética y final de la vida:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/default en.asp
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Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos de Espafia / Guia de la Sedacion
Paliativa:
https://www.cgcom.es/noticias/2011/11/11_11_ 11 sedaccion

Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
http://www.secpal.com/index.php

INFORMACION JURIDICA DECLARACION DE VOLUNTADES ANTICIPADAS POR
COMUNIDADES AUTONOMAS:

Andalucia:
http://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/principal/documentosAcc.a
sp?pagina=gr_voluntAntic

Aragon:
http://testamentovital.wikispaces.com/file/view/Ley+Aragon.pdf

Asturias:
http://www.asturias.es/portal/site/astursalud/menuitem.2d7ff2df00b62567dbdfb51
020688a0c/?vgnextoid=fe8ff8e63a2b6210VgnVYCM10000097030a0aRCRD&vgnextc
hannel=5413e2a9f7281110VgnVCM1000008614e40aRCRD

Baleares:
http://www.voluntatsanticipades.caib.es/sacmicrofront/contenido.do;jsessionid=7F
697588FDOD5EOCDAD29AAAG71970B2?idsite=47&cont=5201&lang=ca&campa=ye
s

Canarias:
http://www?2.gobiernodecanarias.org/sanidad/remav/default.asp

Cantabria:
https://rvp.cantabria.es/RVP/Instrucciones.aspx

Castilla La Mancha:
http://www.jccm.es/web/es/CastillaLaMancha/plan1212674976846pl/12126781150
48.html

Castilla y Leon:
http://www.saludcastillayleon.es/sanidad/cm/ciudadanos/tkPopUp%3bjsessionid=c
a30afe54f25bc457229ff48ed1b51419992320fafe83105286f9adca5f94ca5.e34Kchuk
cheRa40Lc3eSb3eNa3uKe6fznA5Pp7ftolbGmkTy?pgseed=1235493604462&idConte
nt=440957&locale=es_ES&textOnly=false

Catalunya:
http://www20.gencat.cat/portal/site/OVT
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Extremadura:
http://sede.juntaex.es/web/portal/tramites;jsessionid=3B5B13ECA85E85A13B4424
7E51FDFD92

Galicia:
http://www.sergas.es/MostrarContidos N3 TO0l.aspx?ldPaxina=20103

La Rioja:
http://www?2.larioja.org/pls/dad_user/G031.ver actuacion?p_act codi=15047

Madrid:
http://www.madrid.org/cs/Satellite?cid=1261486631287&language=es&pagename
=PortalSalud%2FPage%2FPTSA servicioPrincipal&vest=1261486631287

Murcia:
http://www.murciasalud.es/pagina.php?id=78223

Navarra:
http://testamentovital.wikispaces.com/file/view/Ley+Navarra.pdf

Pais Vasco:
http://www.euskadi.net/r33-
2288/es/contenidos/informacion/voluntades anticip/es_1255/volant _c.html

Valencia:
http://www.san.qgva.es/cas/ciud/voluntades.html

CURSOS Y CONGRESOS UNED SOBRE TESTAMENTO VITAL:

Congreso Multidisciplinar sobre el Testamento Vital, Decisiones al final de la vida:
http://portal.uned.es/portal/page?_pageid=93%2C25769560& dad=portal& sche
ma=PORTAL

http://www.quned.es/mvqg_backup/mvqg_desarrollo/publico calendario/3852

http://testamentovital.wordpress.com/2012/11/13/congreso-multidisciplinar-sobre-
el-testamento-vital-decisiones-al-final-de-la-vida/

Curso verano UNED: Bioética: ¢Qué derechos tiene el ciudadano en el ambito de la
salud?
http://www.extensionuned.es/actividad/2629

Jornadas sobre Testamento Vital en Castilla y Ledn:
http://extension.uned.es/actividad/3050

Curso: Decisiones al final de la vida. Especial referencia a la legislacién de Aragon:
http://www.calatayud.unedaragon.org/news/g.asp?id=1004
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FILMOGRAFIA

CITADA EN EL PROGRAMA:

“Las invasiones barbaras” (2003) Denys Arcand

FILMOGRAFIA COMPLEMENTARIA:

e PELICULAS DE INTERES EN LA EDUCACION MEDICA:
El Doctor / The Doctor (1991) de Randa Haines
El Dr. Arrowsmith / Arrowsmith (1931) de John Ford
La ciudadela / The Citadel (1938) de Rey Vidor
No seras un extrafio / Not as a stranger (1955) de Stanley Kramer
La clave de la cuestion / Pressure Point (1962) de Hubert Cornfield
Mi vida es mia / Whose Life Is It Anyway? (1981) de John Badham
El experimento Tuskegee / Miss Evers” Boys (1977) de Joseph Sargent
Hombres que dejan huella / The Interns (1962) de David Swift
En estado critico / Critical care (1997) de Sidney Lumet

En el filo de la duda / And the Band Played on (1993) Roger Spottiswoode

e PELICULAS DE INTERES EN CUIDADOS PALIATIVOS:
Amar la vida / Wit (2001) de Mike Nichols
Amarga victoria / Dark Victory (1939) de Edmund Goulding
Bailo por dentro / Inside I”m Dancing (2004) de Damien O~ Donnell
Cosas que importan / One True Thing (1998) de Carl Franklin
Despertares / Awakenings (1990) de Penny Marshall
El amor ha muerto / L’ amour a mort (1984) de Alain Resnais

El Doctor / The Doctor (1991) de Randa Haines
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El hijo de la novia (2001) de Juan José Campanella

Elegir un amor / Dying Young (1991) de Joel Shumacher

En América / In America (2002) de Jim Sheridan

En el filo de la duda / And the Band Played on (1993) Roger Spottiswoode
En estado critico / Critical Care (1997) de Sydney Lumet

Hable con ella (2002) de Pedro Almodévar

Iris (2001) de Richard Eyre

Johnny cogi6 su fusil / Johnny Got His Gun (1971) de Dalton Trumbo

La habitacion de Marvin / Marvin's Room (1996) de Jerry Zaks

La noche de las chicas / Girls’ Night (1998) de Nick Hurran

La vida / C’est la vie (2001) de Jean Pierre Améris

Las invasiones barbaras / Les invasions barbares (2003) de Denys Arcand
Magnolias de acero / Steel Magnolias (1989) Herbert Ross

Mar adentro (2004) de Alejandro Amenabar

Mi vida / My Life (1993) de Bruce Joel Rubin

Mi vida es mia / Whose Life Is It Anyway? (1981) de John Badham

Mi vida sin mi / My Life Without Me (2003) de Isabel Coixet

Muerte de un viajante / Death of a Salesman (1985) de Volker Schléndorff
Otofio en Nueva York / Autumn in New York (2000) de Joan Chen

Patch Adams (1998) de Tom Shadyac

Planta 42 (2003) de Antonio Mercero

Quédate a mi lado / Stepmom (1998) de Chris Columbus

Tierras de penumbra/ Shadowlands (1993) de Richard Attenborough
Vivir / Ikiru (1952) de Akira Kurosawa

Volver a empezar (1982) de José Luis Garci
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e PELICULAS DE INTERES EN BIOETICA

Amarga victoria / Dark Victory (1939) de Edmund Goulding

Asi es la aurora / Cela s’appelle I'aurore (1956) de Luis Bufiuel
Barbarroja / Akahige (1965) de Akira Kurosawa

Decélogo Il / Dekalog Il (1989) de Krzysztof Kieslowski

Doctor Akagi / Kanzo sensei (1998) de Shohei Imamura

Duelo silencioso / Shizukanaru ketto (1949) de Akira Kurosawa

El angel ebrio / Yoidore tenshi (1948) de Akira Kurosawa

El experimento Tuskegee / Miss Evers” Boys (1977) de Joseph Sargent
El fugitivo / The fugitive (1993) de Andrew Davis

El jardinero fiel / The constant gardener (2005) de Fernando Meirelles
Johnny cogi6 su fusil / Johnny Got His Gun (1971) de Dalton Trumbo
Los ojos sin rostro / Les yeux sans visage (1959) de Georges Franju
Los orgullosos / Les orgueilleux (1953) de Yves Allegret

Mar Adentro (2004) de Alejandro Amenabar

Million dollar baby, (2004) de Clint Eastwood

Muerte en Venecia / Morte a Venezia (1971) de Luchino Visconti
Philadelphia (1993) de Jonathan Demme

Reldmpago sobre el agua / Lightning Over Water (1980) de Nicholas Ray y Wim
Wenders

Vivir / Ikiru (1952) de Akira Kurosawa
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BIBLIOGRAFIA

REFERENCIA BIBLIOGRAFICA: (CITADA EN EL PROGRAMA)

Marcos del Cano, Ana Maria (Coord.) (2012) Bioética y Derechos Humanos,
UNED. Universidad Nacional de Educacion a Distancia, Madrid.

Ana Maria Marcos del Cano:

http://portal.uned.es/portal/page? paqeid=93,706270& dad=portal& schema=PO
RTAL

http://portal.uned.es/portal/page? pageid=93,534256& dad=portal& schema=PO
RTAL

Marcos del Cano, Ana Maria (Coord.) (2012) Bioética y Derechos Humanos, UNED.
Universidad Nacional de Educacion a Distancia, Madrid.

Marcos del Cano, Ana Maria (2000) La Eutanasia: Estudio Filosofico-Juridico
Publicaciones UNED.

Marcos del Cano, Ana Maria y otros (2009) Inmigracién, multiculturalismo y
derechos humanos. Editorial Tirant Lo Blanch S.A.

Marcos del Cano, Ana Maria (2004), Inmigracion y el derecho a la propia cultura.
Dykinson, S.L.
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BIBLIOGRAFIA GENERAL

Alberdi Sudupe, Jesus (2011), Prestacion de servicios sanitarios ante los retos del
siglo XXI. Aranzadi.

Blazquez, Niceto (2010), Bioética y biotanasia. Vision Net.

Gallego Riestra, Sergio Manuel (2009), Derecho del paciente a la autonomia
personal. Aranzadi, S.A.

Garcia GOomez-Heras, José Maria (2005), Bioética: perspectivas emergentes y
nuevos problemas. Tecnos.

Gb6mez Tomillo, Manuel (2008), Aspectos médicos y juridicos del dolor: la
enfermedad terminal y la eutanasia. Union Editorial S.A.

Gonzalez Moran, Luis (2006), De la bioética al bioderecho. Libertad, vida y muerte.
Dykinson, S.L. — Libros.

Lopez Sanchez, Cristina: Testamento vital y voluntad del paciente (ebook)
Dykinson, S.L. - Libros

Monge Sanchez, Miguel Angel (2007), Sin miedo. Como afrontar la enfermedad y el
final de la vida. Eunsa. Ediciones Universidad de Navarra, S.A.
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LA CIUDADANIA cada vez es mds consciente de los derechos que tiene respecto ala gestiéon
de la propia salud y enfermedad. Por eso, de manera progresiva, lenta pero imparable, aumenta la
demanda de informacién y participacion activa en la toma de decisiones sanitarias. Esto ha hecho
surgir un nuevo modelo de relacion clinica que denominamos ‘“‘consentimiento informado”, don-
de las personas enfermas son reconocidas como los protagonistas centrales del proceso de toma
de decisiones!. Asi, la decisién Ultima sobre lo que debe hacerse en relacion con el diagndstico o
tratamiento de su enfermedad corresponde al propio sujeto de esa decision: la persona enferma.

Sin embargo los procesos participados entranan mds complejidades que los dirigidos unila-
teralmente por una de las partes, que son sin duda mds sencillos, rdpidos y directos. Asi sucedia
antano cuando era el médico quien tomaba todas las decisiones por la persona enferma, sin
necesidad ni de informarla ni de contar con su opinidén, menos aun con su decision. El hecho de
que ahora se acepte que es la persona enferma quien debe tomar la decision fras un proceso
de informacién implica que se pueden producir resultados —decisiones- que no siempre resultan
faciles de aceptar por quienes lo rodean. Quizds la decision mds controvertida es aquella en la
que el paciente rechaza una intervencion propuesta por los profesionales, quienes la consideran
necesaria para garantizar su salud, curar su enfermedad o, simplemente, salvar su vida. Este fipo
de decisiones son las que tensionan de manera mds profunda el modelo del “consentimiento infor-
mado”, pues entranan un notable conflicto entre valores tan importantes como son, por ejemplo,
la vida y la libertad.

Aungue este tipo de decisiones dificiles ha ido variando con el tiempo respecto al fipo de
terapias o situaciones clinicas implicadas, haciendo aparecer decisiones tan complejas como la
de aceptar que una paciente consciente y capaz solicite ser desconectada de una ventilacion
mecdnica aun a sabiendas de que seguramente ello precipitard su muerte?, lo cierto es que hay
una con una larga tradicién: el rechazo a recibir sangre o hemoderivados.
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Este rechazo ha sido durante décadas una caracteristica casi exclusiva de las personas
pertenecientes a la comunidad cristiana de los Testigos de Jehovd (Anexo 1). Sin embargo, aun-
gue lo mds frecuente sigue siendo que las personas que rechazan esta terapia lo hagan por ser
miembros de esta comunidad religiosa, lo cierto es que en los Ultimos anos han comenzado a
aparecer personas que toman también esta decision y lo hacen por motivaciones muy distintas:
simplemente les desagrada la idea de recibir sangre de otra persona, no quieren asumir los ries-
gos de la fransfusién sanguinea, tienen creencias filosdficas o religiosas de ofro tipo que les llevan
a esta decision de rechazo, etc. Es previsible que estas decisiones —con independencia del moti-
vo gque las sustente- sean cada vez mds frecuentes.

La terapia con sangre o hemoderivados es una terapia muy importante en el marco de
la atencién sanitaria, especialmente en el marco de la actividad quirirgica. El hecho de que
un paciente al mismo tiempo acepte la realizacidon de esas intervenciones y rechace que en el
curso de ellas se utilice sangre o hemoderivados como parte del tfratamiento anade una com-
plejidad adicional a la actividad sanitaria, tanto desde el punto de vista organizacional, como
ético y juridico a la que hay que dar respuesta adecuada.

Por este motivo, en los Ultimos afos, tanto fuera®#°¢ como dentro de nuestro pais se han

multiplicado los esfuerzos por elaborar recomendaciones’ 87 y protocolos'® ! que ayuden a los
profesionales, pacientes y gestores a atender estas situaciones complejas.

En Andalucia esta consideracion ya llevé en 2007 al Hospital de Antequera del Servicio An-
daluz de Salud a aprobar un “Protocolo de Atencidon a los pacientes de la confesion religiosa de
los Testigos de Jehovd"'? . Este protocolo sirvié como modelo inspirador a otros centros sanitarios
de la red asistencial andaluza.

Para seguir avanzando en esta linea, las presentes Recomendaciones quieren servir de
marco general para que los centros del Sistema Sanitario PUblico de Andalucia, desde el respeto
a las directrices generales que establecen, puedan elaborar e implantar sus propios Protocolos
adaptados a las caracteristicas particulares de cada uno de ellos.
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CONSIDERACIONES ETICAS,
DEONTOLOGICAS Y JURIDICAS

La valoracion ética, deontoldgica vy juridica del rechazo de terapias con sangre y hemo-
derivados ha sufrido un cambio enorme en los Ultimos anos, tanto en el dmbito internacional
como en el de Espana y Andalucia. Asi, una conducta que hasta hace bien poco tiempo se
consideraba carente de legitimidad moral y legal, hoy se tiende a ver como una manifestacion
mds del avance del ejercicio de la libertad personal, por lo que se insiste en la necesidad de
garantizar su ejercicio adecuado'®. Este apartado indagard cudl es la aproximacién actual
mds adecuada a estos aspectos.

yAN CONSIDERACIONES ETICAS

2.1.1. DE LA POSTURA CLASICA AL MODELO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Desde el punto de vista de la ética médica cldsica, la actuacidn moralmente correc-
ta es la que resulta beneficiosa para el paciente. El significado de lo que sea beneficioso es
decidido unilateralmente por el médico, que es el Unico con saber cientifico y moral suficiente
para hacerlo. El paciente no sabe nilo que le sucede nilo que le conviene. Sélo puede y debe
colaborar obedientemente con el profesional en la realizacion de ese bien decidido benevo-
lentemente por éste. Esta manera de entender la relacién clinica es lo que llamamos “pater-
nalismo médico”.
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Desde esta perspectiva, una vez establecida la indicacién clinica de la transfusion san-
guinea como Unica alternativa viable, el Unico curso de accidén posible para el médico
desde el punto de vista moral es llevarla a cabo. No hacer la transfusion es una mala praxis
técnica y moral.

Sin embargo este modelo de relacidn clinica no resulta hoy en dia ni viable ni aceptable.
La evolucién social, la ética y el derecho han potenciado la autonomia de las personas, lo
que se refleja tanto en la vida cotidiana como en el dmbito religioso y en el politico. Las per-
sonas pueden ahora elegir libremente, autbnomamente, sus planes de vida y de felicidad.
Y también sus limites y sus consecuencias. Por eso la autoridad moral con la que el médico
interpretaba unilateralmente qué era lo bueno para el paciente se revela cada vez mds
como insuficiente.

La toma de decisiones sobre la salud y la enfermedad ya sélo puede ser una toma de de-
cisiones compartida entre profesionales y pacientes. Esto es lo que llamamos consentimiento
informado, que es el modelo de relacion éticamente vigente en la actualidad, y que tam-
bién es el marco en el que debe analizarse la cuestion del rechazo de las transfusiones por los
pacientes, sean o no Testigos de Jehova.

Lo cierto es que en lo cotidiano de la prdctica clinica, los profesionales proponen alos pa-
cientes aquellas posibilidades terapéuticas mds acordes a lo que consideran buena prdctica
clinica, y éstos las aceptan sin problemas. Existe una confianza tdcita en que la actuacién
del profesional se basa en la mejor ciencia y persigue el mayor bien para el paciente, y sus
preferencias y valores no suelen estar muy distanciadas.

La evidencia cientifica que aportan los ensayos clinicos, es la base y el objetivo de las
actuaciones en salud, es lo que define “lo mejor” y lo que hace de la medicina una ciencia.
Pero esa evidencia, lo mejor para la generalidad de una poblacién, hay que aplicarlo luego
a cada caso concreto, a pacientes individuales cuyas condiciones partficulares (edad, sexo,
estado de salud, lugar de residencia, situacion familiar y social) los hacen diferentes a los
demds pacientes. Saber frasladar lo general a lo particular, a lo que al juicio del profesional
constituye lo 6ptimo para cada paciente concreto, es lo que hace de la medicina un arte.
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Pero el problema no acaba aqui, porque a diferencia del modelo cldsico, el modelo del
consentimiento informado exige un paso mds: deliberar con el paciente acerca de si lo que
el profesional entiende como “lo mejor” para él, coincide con lo que el paciente considera
“lo mejor” desde el punto de vista de su proyecto vital personal.

Como ya se ha dicho la mayor parte de las veces esa coincidencia se produce. Pero a
veces no es asi. Se abre entonces el escenario del rechazo de fratamiento, del que el recha-
zo a la transfusién de sangre y hemoderivados no es sino un caso particular. Estas situaciones
pueden convertirse en auténticas tragedias cuando los profesionales implicados no lograr
afrontar con serenidad la incertidumbre e incomodidad que producen y optan por solucio-
nes rdpidas: alta voluntaria, llamada al juzgado, “objecién”, etc. Por eso resulta imprescindi-
ble y urgente facilitar a los profesionales herramientas que les ayuden a mejorar la calidad del
siempre dificil manejo de estas situaciones.

2.1.2. LOS PRINCIPIOS ETICOS EN LA TOMA DE DECISIONES CLINICAS SOBRE
TRANSFUSION SANGUINEA Y SUS CONFLICTOS

Hoy en dia es ampliamente aceptado que la asistencia sanitaria debe guiarse por 4
principios éticos bdsicos:

@ Principio de No-Maleficencia: debe evitarse realizar dano fisico, psiquico o moral a las
personas. Para ello debe evitarse realizarles intervenciones diagndsticas o terapéuti-
cas incorrectas o contraindicadas desde el punto de vista cientifico-técnico y clini-
co, inseguras o sin evidencia suficiente, y proteger su integridad fisica y su intimidad.

® Principio de Justicia: debe procurarse un reparto equitativo de los beneficios y las
cargas, facilitando un acceso no discriminatorio, adecuado y suficiente de las per-
sonas a los recursos disponibles, y un uso eficiente de los mismos.

® Principio de Autonomia: debe respetarse que las personas gestionen su propia vida
y fomen decisiones respecto a su salud y su enfermedad.

12 ‘ 2. CONSIDERACIONES ETICAS, DEONTOLOGICAS Y JURIDICAS






@ Principio de Beneficencia: debe promocionarse el bienestar de las personas, procu-
rando que realicen su propio proyecto de vida y felicidad en la medida de lo posible.

El conflicto ético en las decisiones de rechazo de tratamientos se expresa a menudo como
un conflicto que afecta a los cuatro principios, sobre todo entre el principio de autonomia y
los otros tres principios'*. Es decir, el profesional suele invocar razones basadas en la benefi-
cencia, no-maleficencia y justicia para oponerse al rechazo del tratamiento fundamentado
en el principio de autonomia.

@ Los argumentos éticos profesionales basados en el principio de beneficencia pue-
den expresar la dificultad del profesional para aceptar que su obligacidn moral de
procurarle el “mayor bien” al paciente termina una vez que ha desplegado foda la
informacién y argumentacién de que es capaz para tratar de que el paciente elija
la transfusiéon, la mejor decision desde su punto de vista como profesional. Los pro-
fesionales no tienen obligacion de “salvar la vida" de un paciente "a toda costa”,
pasando por encima de las preferencias y opiniones del paciente al respecto'. Por
ejemplo, los pacientes Testigos de Jehovd afirman que la sangre no puede producir-
les ningun bien, porque les hace perder el bien mds preciado para ellos: su relacion
con Dios. Por eso, las obligaciones del profesional terminan cuando ha explicado
detalladamente las diferentes alternativas con su balance riesgo - beneficio, y ha re-
comendado persuasivamente la transfusion como la terapia de eleccién En su lugar
aparece ahora la obligacién de buscar la mejor alternativa terapéutica disponible
y realizable que ademds sea aceptable para el paciente.

Los argumentos éticos profesionales basados en el principio de no-maleficencia pue-
den expresar la dificultad para aceptar que

— estamos obligados a no hacer cosas contraindicadas, técnicamente mall
hechas,

— pero NO estamos obligados a hacer necesariamente lo indicado cuando
el paciente capaz se opone a que lo hagamos.
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® FEsto se fraduce en que, si con el consentimiento de un paciente se decide realizarle
una transfusion, entonces debe estar correctamente indicada y técnicamente bien
realizada, como cualquier otra intervencion sanitaria. Pero, y esto es muy importan-
te tenerlo muy claro, los profesionales sanitarios no tienen ninguna obligacion ética
de hacer una transfusiéon, por muy “indicada” que esté, si el paciente autbnomo no
quiere recibirla.

® Los argumentos éticos profesionales que invocan el principio de justicia pueden ex-
presar la dificultad para aceptar que, en la toma de decisiones clinicas con pa-
cientes concretos resulta arriesgado enjuiciar la decisidon basdndose en primer lugar
en criterios de eficiencia. Los argumentos adoptan habitualmente esta forma: “si
alguien por libre decision, rechaza el tratamiento mds efectivo y menos costoso, su
derecho a utilizar otras terapias con peor relacién coste-efectividad a cuenta de la
sanidad publica, deberia ser cuestionable”. Este argumento se apoya en la respon-
sabilidad que cada persona debe asumir ante una decisiéon libre y que abarca tam-
bién a las consecuencias que dicha eleccién pueda acarrearle a ély, por extensién
a toda la colectividad. Sin embargo, por regla general, estamos hablando de una
decision razonada, coherente con el proyecto vital de esa persona, no de una deci-
sion tomada “por capricho™, ni de una decisidén que sea contraria al derecho o a las
leyes de nuestro pais. Ademds, si aceptamos este argumento, entonces deberiamos
aplicarlo igualmente a otras situaciones: aquellos que por libre decisién llevan una
vida poco saludable o con mayor riesgo de accidentes (tabagquismo, consumo de
drogas o alcohol, alimentacion rica en colesterol, vida sedentaria, deportes de ries-
go, conduccién temeraria, etc.) y que por tanto generardn gasto excesivo al sistema
sanitario, no deberian tener acceso a determinadas terapias o, en todo caso, debe-
rian costearlas ellos mismos. El argumento de la “justicia” es, por tanto, un argumento
complejo que puede volverse facilmente hacia quien lo esgrime.

Una Ultima manera de oponerse a una decisiéon de rechazo de un tratamiento es cuestio-
nar el propio principio de autonomia, es decir, la preocupacién por la posibilidad de que la
decision del paciente no sea verdaderamente auténoma. Esto puede suceder por alguno de
los siguientes motivos:
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e Falta de voluntariedad. A veces los profesionales dicen tener la impresién de que el
rechazo a las transfusiones por parte de algunas personas, por ejemplo en los Testi-
gos de Jehovd, estd excesivamente condicionada por la presidon del propio grupo.
En general es dificil objetivar tales impresiones. Hay que aceptar que, en principio,
las personas adultas se adhieren libremente a las organizaciones y formas de pensar
que les parecen adecuadas; no obstante, es un deber de los profesionales sanita-
rios asegurarse de que la decision del paciente se produce sin coaccién alguna.

® Mds alld de que nuestra Constitucidn recoja el derecho a la libertad de creencias
en el articulo 16, una sociedad plural en el siglo XXI debe tener incorporado de
hecho este principio. No se trata pues, de acordar que en teoria cada cual tenga
derecho a tener las creencias que quiera sobre su vida, su salud, o sobre lo que es
mejor para él; la cuestidon es si, en la prdctica (incluida la préctica clinica), estamos
realmente comprometidos con este derecho y estamos en realidad dispuestos a
respetarlo y protegerlo. Y no porque estemos de acuerdo con los planteamientos o
los valores de cada paciente que atendemos, sino porque de hecho asumimos que
tiene derecho a tenerlos, tanto si coinciden con los propios como si no.

e Falta deinformacién, que dificulta el correcto balance riesgo-beneficio de la acep-
tacién o rechazo de una transfusion. Pero entonces aquila responsabilidad es de los
propios profesionales, que deben subsanar en primer lugar tales déficits.

® Falta de capacidad de hecho o de capacidad legal, en cuyo caso la toma de
decisiones se adoptard la forma de “consentimiento por representacién”, un esce-
nario complejo sobre el que volveremos mds adelante.

2.1.3. ETICA E INCERTIDUMBRE.

Una de las cuestiones mds costosas para todas las personas es aceptar que las deci-
siones prdcticas, sean desde el punto de vista técnico o ético, no se mueven en el campo de
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la certeza, sino en el de la incertidumbre, en el de la probabilidad. Las decisiones médicas, como
decisiones prdcticas, no se escapan a este principio general. Pero es dificil de aceptar, incluso por
los propios profesionales, a los que se supone maestros en el arfe de manejar la incerfidumbre.

Por eso es importante que los profesionales sean conscientes de que, sea cual sea el proce-
dimiento, nadie puede asegurar que en un momento dado se plantee la necesidad clinica del
uso de hemoderivados. Incluso en la intervencion mds simple puede ocurrir alguna complica-
cién que lo haga recomendable o incluso imprescindible para salvar la vida. Esto lleva muchas
veces a los profesionales a negarse a asumir esa situacion vy, por tanto, a no aceptar la reali-
zacion de un procedimiento a no ser que el paciente consienta a la transfusién. El argumento
que subyace es el siguiente: si yo inicio una actuaciéon que puede conducir a la necesidad de
transfundir y el paciente no lo acepta, puede suceder que una actuacién pensada para mejo-
rar su salud termine con un desenlace fatal, y eso me resulta moralmente inaceptable.

Pero esta forma de argumentar lleva a tremendas contradicciones que, en Ultima instan-
cia, blogquean cualquier decisién y hacen imposible, por irracional e insegura, la prdctica
clinica. Cualquier formulario de consentimiento informado de la intervencién mds simple,
incluye enfre sus riesgos la remota posibilidad de que ocurran una serie de complicaciones
que puedan poner en peligro la vida. Con esta posibilidad presente, se realizan a diario miles
de intervenciones sin que esa cuota de incertidumbre resulte a los profesionales sanitarios
algo moralmente inaceptable.

De hecho basta revisar los formularios de consentimiento informado para encontrarse con
gue cualquier intervencion tiene riesgos de lesiones que, sin necesitar una transfusion, pue-
dan poner en peligro la viabilidad de un miembro y desembocar en una situacién en que
para salvar la vida sea necesario, por ejemplo, amputarlo. 3Se negard la cirugia artroscépica
a un paciente que ya de entrada dice que, en ese caso, no autorizard la amputacion del
miembro y asumird la posibilidad de muerte por gangrena gaseosa si ello llega a suceder?

En este contexto, los profesionales sanitarios delberdn aplicar, como en el resto de su prdc-
tica profesional, criterios responsables de graduacién o proporcionalidad a sus decisiones, de
acuerdo a la probabilidad relativa de aparicion de un evento documentada en la literatura
o, preferiblemente, en su propio centro o unidad”.
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y¥] CONSIDERACIONES DEONTOLOGICAS

El actual Cédigo de Deontologia Médica de la Organizacion Médica Colegial (OMC)
avala el ideal del respeto a la autonomia del paciente en la toma de decisiones y, por tanto,
del respeto a los principios generales del consentimiento informado, incluido el rechazo del
fratamiento (Tabla 1)

No obstante, como puede verse, el Cédigo plantea la posibilidad de la objecién de con-
ciencia en varios de sus articulos (articulos 32 a 35), una cuestion que estd en debate perma-
nente y sobre la que se volverd mds adelante'®.

- CODIGO DEONTOLOGICO DE LA ORGANIZACION MEDICA COLEGIAL

Articulo 9
1. El médico respetard las convicciones de sus pacientes y se abstendrd de im-
ponerles las propias.

2. En el gjercicio de su profesion el médico actuard con correcciéon y delicade-
za, respetando la infimidad de su paciente.

3. Médico y paciente tienen derecho a la presencia de un acompanante o
colaborador cuando el cardcter infimo de la anamnesis o la exploracion asi lo
requieran.

Articulo 12

1. El médico respetard el derecho del paciente a decidir libremente, después de
recibir la informaciéon adecuada, sobre las opciones clinicas disponibles. Es un de-
ber del médico respetar el derecho del paciente a estar informado en todas y
cada una de las fases del proceso asistencial. Como regla general, la informacién
serd la suficiente y necesaria para que el paciente pueda tomar decisiones.

2. El médico respetard el rechazo del paciente, total o parcial, a una prueba

diagnéstica o a un tratamiento. Deberd informarle de manera comprensible y
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precisa de las consecuencias que puedan derivarse de persistir en su negafiva,
dejando constancia de ello en la historia clinica.

3. Si el paciente exigiera del médico un procedimiento que éste, por razones
cientificas o éticas, juzgase inadecuado o inaceptable, el médico, fras informar-
le debidamente, quedard dispensado de actuar.

4. Cuando el médico atienda a una persona en huelga de hambre, le informard
sobre las consecuencias del rechazo a la alimentacion, asi como de su previsi-
ble evolucion y prondstico. Respetard la libertad de quienes decidan de forma
consciente y libre realizar huelga de hambre, incluidas las personas privadas de
libertad, pudiendo acogerse a la objecidén de conciencia si fuese obligado a
contrariar esta libertad.

TABLA 1: Articulos del Cédigo deontoldgico de la OMC aplicables al rechazo de terapia transfusional

De forma similar se posiciona el Codigo Deontolégico de la Enfermeria Espafnola (Tabla
2). Sus articulos 4, 5y 6 avalan claramente la necesidad de respetar las decisiones de los pa-
cientes. Sin embargo, de forma similar a lo que sucede en el caso del Cédigo Deontoldgico
de Medicina, en el artficulo 16 se infroduce una reivindicacién indirecta de la objecion de
conciencia.

- CODIGO DEONTOLOGICO DE LA ENFERMERIA ESPANOLA

Articulo 4

La Enfermera/o reconoce que la libertad y la igualdad en dignidad y derecho son
valores compartidos por todos los seres humanos que se hallan garantizados por la
Constituciéon Espanola y Declaracion Universal de Derechos Humanos. Por ello, la
Enfermera/o estd obligada/o fratar con el mismo respeto a todos, sin distincion de
raza, sexo, edad, religién, nacionalidad, opinidn politica, condicion social o estado
de salud.
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Articulo 5

Consecuentemente las Enfermeras/os deben proteger al paciente, mientras esté
a su cuidado, de posibles tratos humillantes, degradantes, o de cualquier otro tipo
de afrentas a su dignidad personal.

Articulo 6
En ejercicio de sus funciones, las Enfermeras/os estdn obligados a respetar la liber-
tad del paciente, a elegir y controlar la atencién que se le presta.

TABLA 2: Articulos del Codigo Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola aplicables al rechazo
de terapia transfusional.

Por Ultimo merece la pena sehalar que el articulo 2 del Codigo de Etica de la “Interna-
tional Society of Blood Transfusion” (ISBT/SITS)!” adoptado por la Organizacién Mundial de la
Salud (WHO) en el ano 2000, establece que:

“El paciente deberia ser informado del conocimiento de los riesgos y beneficios de la trans-
fusion de sangre y/o terapias alternativas y tiene el derecho de aceptar o rehusar el proce-

dimiento. Cualquier voluntad anticipada vdlida deberia ser respetada”.

A1 CONSIDERACIONES JURIDICAS

2.3.1. EL DERECHO A RECHAZAR UNA INTERVENCION SANITARIA Y EL
DEBER PROFESIONAL E INSTITUCIONAL DE RESPETARLO

El Ordenamiento juridico espanol establece con total claridad que toda persona,
fiene el derecho a que se le solicite el consentimiento informado para realizarle cualquier
intervencién sanitaria y, en consecuencia, a negarse liboremente a recibirla.
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Asi, el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europad, que es ley
vigente en Espana desde el 1 de enero de 2000, establece, como norma general en el arti-
culo 5, que «Una intervencion en el dmbito de la sanidad sélo podrd efectuarse después de
que la persona afectada haya dado su libre e inequivoco consentimienton, y que la persona
afectada «podrd revocar libremente su consentimiento™.

Por su parte el articulo 15 de la Constitucion Espaniola establece el derecho a la integridad
fisica y moral, y a no sufrir tortura ni trato inhumano o degradante .

Ya la Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad, recogia en su articulo 10.6 el dere-
cho del paciente a la libre eleccion entre las opciones que el médico pudiera ofrecerle y en
el 10.9 el derecho a negarse al tratamiento.

Pero sobre todo, la vigente Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y docu-
mentacion clinica, determina que cualquier intervencién en el dmbito de la salud requiere
que la persona afectada haya dado su consentimiento liboremente, fras haber recibido la ne-
cesaria informacion, con la excepcidon de la existencia de riesgo grave para la salud publica
o cuando en una situacion de riesgo inmediato no se pudiera obtener el consentimiento del
paciente ni de sus familiares o allegados.

De forma mds especifica esta Ley establece en su articulo 2.3 y 2.4 o siguiente:

“2. 3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir lioremente, después de recibir la infor-
macién adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

2. 4. Todo paciente o usuario fiene derecho a negarse al fratamienfo, excepto en los
casos determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento constard por escrito.”

=<

en el apartado 5 del articulo 8, consigna el derecho a revocar el consentimiento:

“8. 5. El paciente puede revocar liboremente por escrito su consenfimiento en cualquier
momento”.
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Las personas pueden ejercer estos derechos aln incluso en el supuesto de que su rechazo
al tratamiento pueda poner en grave riesgo su vida o incluso precipitar su muerte. Sélo en
circunstancias excepcionales puede limitarse ese derecho. Por eso, el Tribunal Constitucional
ya establecid en su dia (STC de 27 de junio y de 19 de julio de 1990) que en “la decision de
quien asume el riesgo de morir en un acto de voluntad que sélo a él afecta (...) podria sos-
tenerse la ilicitud de la asistencia médica obligatoria o de cualquier otro impedimento a la
realizacién de esa voluntad”.

Este derecho a rechazar tfratamiento o revocar un consentimiento también ha sido cla-
ramente establecido en la legislaciéon de Andalucia El articulo 6 de la Ley 2/1998 de Salud
de Andalucia ya lo recogia explicitamente y el articulo 8 de la Ley 2/2010 de Andalucia, de
derechos y garantias de la dignidad de la persona en proceso de muerte, le ha dado todavia
una relevancia mayor (Tabla 3).

- Articulo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencién.

1. Toda persona tiene derecho arechazar la intervencién propuesta por los profesiona-
les sanitarios, tras un proceso de informacién y decision, aunque ello pueda poner en
peligro su vida. Dicho rechazo deberd constar por escrito. Si no pudiere firmar, firmard
en su lugar ofra persona que actuard como testigo a su ruego, dejando constancia
de su identificacion y del motivo que impide la firma por la persona que rechaza la
intervencion propuesta. Todo ello deberd constar por escrito en la historia clinica.

2. lgualmente, los pacientes tienen derecho arevocar el consentimiento informado
emitido respecto de una intervencién concreta, lo que implicard necesariamente
la interrupcién de dicha intervenciéon, aunque ello pueda poner en peligro sus vi-
das, sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 6.1.A de la Ley 2/1998, de 15 de junio,
de Salud de Andalucia.

3. La revocacién del consentimiento informado deberd constar por escrito. Si la
persona no pudiere firmar, frmard en su lugar otra persona que actuard como testi-
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go a su ruego, dejando constancia de su identificacion y del motivo que impide la
firma de quien revoca su consentimiento informado. Todo ello deberd constar por
escrito en la historia clinica.

TABLA 3: Articulo 8 de la Ley 2/2010 de Andalucia.

Obviamente todo este marco juridico general es directamente aplicable a la terapia con san-
gre o hemoderivados. Por ello, siguiendo el principio establecido en el articulo 9 de la Constituciéon
espanola, la existencia de este derecho reconocido genera automdticamente deberes de res-
peto en los profesionales sanitarios y garantias de cumplimiento en las administraciones publicas.

El deber de los profesionales sanitarios queda explicitamente reconocido en el articulo
5.1.c de la Ley 44/2003 de ordenacién de las profesiones sanitarias.

“Los profesionales tienen el deber de respetar la personalidad, dignidad e intimidad de Ias
personas a su cuidado y deben respetar la participacion de los mismos en las tomas de deci-
siones que les afecten. En todo caso, deben ofrecer una informacién suficiente y adecuada
para que aquéllos puedan ejercer su derecho al consentimiento sobre dichas decisiones.”

Por tanto, como aproximacion juridica general, aunque necesitada de matizaciones con-
cretas posteriores, cabe senalar el derecho de los pacientes a rechazar las terapias con
sangre o hemoderivados, el deber de los profesionales sanitarios de respetar dicha decisién
y la obligacién de las administraciones pUblicas, por tanto de los centros sanitarios que a ella
pertenezcan, de garantizar su protecciéon adecuada.

Estos deberes profesionales y garantias institucionales tienen, en primer lugar, un cardcter fun-
damentalmente “negativo”, en el sentido de que obligan a todos a evitarimponer un tratamien-
fo a alguien en contra de su voluntad, esto es, obligan a “no hacer”. Pero el sentido “positivo”
de los deberes y garantias, la obligacién de “hacer”, tiene un cardcter mds circunscrito, aunque
no por ello inexistente. Y es que la bUsqueda de alternativas factibles a ese rechazo estd siem-
pre limitada por al menos dos motivos. Uno es la buena prdctica clinica conforme al estado del
conocimiento cientifico en cada momento, algo que es un también un deber juridico de los pro-
fesionales recogido en el art. 5.1.a de la citada Ley de ordenacién de las profesiones sanitarias.
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“Los profesionales tienen el deber de prestar una atencion sanitaria técnica y profesional
adecuada a las necesidades de salud de las personas que atienden, de acuerdo con el
estado de desarrollo de los conocimientos cientificos de cada momento y con los niveles de
calidad y seguridad que se establecen en esta Ley y el resto de normas legales y deontolé-
gicas aplicables.”

En la misma linea se pronuncia el articulo 18.1 de la Ley 2/2010 de Andalucia, sobre derechos
y garantias de la dignidad de la persona en proceso de muerte.

“Art. 18.1. El médico o médica responsable, antes de proponer cualquier intervencion
sanitaria a una persona en proceso de muerte, deberd asegurarse de que la misma estd cli-
nicamente indicada, elaborando su juicio clinico al respecto basdndose en el estado de la
ciencia, en la evidencia cientifica disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en
el estado clinico, gravedad y prondstico de la persona afecta. En el caso de que este juicio
profesional concluya en la indicacion de una intervencion sanitaria, someterd entonces la
misma al consentimiento libre y voluntario de la persona, que podrd aceptar la intervencion
propuesta, elegir liboremente entre las opciones clinicas disponibles, o rechazarla, en los tér-
minos previstos en la presente Ley y en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre”. (Ley 2/2010)

Este articulo constituye una auténtica definicién de la “lex artis” en un sentido moderno,
superando el concepto antiguo que reducia la "lex artis” al buen hacer profesional conforme
al saber cientifico del momento, sin incorporar la necesidad de dar informacién y pedir el
consentimiento del paciente.

El otro motivo es la disponibilidad real y efectiva de dichos medios alternativos, algo que
no es siempre posible en un sistema sanitario con cobertura de vocacion universal y financia-
cién publica, como es el sistema sanitario espanol, que se ve obligado a priorizar el destino de
sus limitados recursos. Asi, en doctrina reiterada del Tribunal Supremo - 22 noviembre 1990 (RJ
1990, 8598), 14 abril 1993 (RJ 1993, 3338) y 3 mayo 1994 ( RJ 1994, 5353) entre otras muchas- , el
afiliado puede optar entre la medicina privada y la publica e incluso negarse al tratamiento
prescrito por los facultativos de los centros de sanidad publicos solicitando el alta voluntaria,
pero las Administraciones PUblicas no abonardn los gastos que puedan ocasionarse por la
utilizacién de servicios distintos a aquellos que correspondan al beneficiario —salvo aquellos
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supuestos excepcionales que han de ser justificados por los interesados, como los de urgen-
cia vital o denegacién justificada de tratamiento-. Ademds el Tribunal ha establecido que la
obtencién de una asistencia con las técnicas mds avanzadas y costosas no puede, razona-
blemente, constituir el contenido de la accidn protectora de un sistema puUblico caracteriza-
do por la limitacién de medios, cuando existen alternativas factibles mds econdmicas —por
ejemplo, una transfusion de sangre-.

2.3.2. LOS REQUISITOS DEL “RECHAZO INFORMADO".

El “rechazo” no es mds que una manifestacién de la voluntad, es una decision. Por
eso los requisitos que cabe exigir al “rechazo informado” para considerarlo vdlido son los
mismos que cabe exigir al “consentimiento informado™”. Estos son bdsicamente los siguientes:

B 2.3-2.1. VOLUNTARIEDAD O LIBERTAD.

La persona gue rechace la terapia con sangre o hemoderivados habrd de actuar libre-
mente, conforme a su propia voluntad, de acuerdo a los valores que guien sus decisiones y su
vida. No podrd ser por tanto coaccionada de ninguna manera para que su decisidn sea en
un sentfido u otro, ni por los profesionales sanitarios ni por sus familiares, amigos o —en el caso
de grupos religiosos.- por los miembros de su comunidad de creencia. Tampoco podrd ser
manipulada, en el sentido de ofrecerle informacion sesgada para que decida en un sentido
predeterminado por quien la informa. Todo ello produce una decision legalmente invdlida.
Los profesionales sanitarios tienen el deber de tratar de proteger a sus pacientes de esta situacion.

B 2322 INFORMACION EN CANTIDAD Y CALIDAD SUFICIENTE

Todos los pacientes que van a recibir una terapia con sangre o hemoderivados fienen dere-
cho arecibirinformacion acerca de la finalidad y naturaleza de dicha terapia asi como sus ries-
gos, consecuencias y alternativas factibles. Todos los profesionales sanitarios que participen en
la atencidn sanitaria de estos pacientes tienen obligacion de proporcionar dicha informacion,
en cada caso en funcién del grado de competencia y nivel de responsabilidad. También tie-
nen el deber de respetar el derecho de los pacientes a no serinformados cuando asi lo deseen.
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La obligaciéon de ofrecer informacion es proactiva, no meramente pasiva (*Yo sélo informo
cuando los pacientes me lo piden”). Puesto que el rechazo a esta terapia puede tener conse-
cuencias importantes es muy importante detectar cuanto antes si el paciente que potencial-
mente puede necesitar una transfusion tiene algun tipo de duda, preferencia o prejuicio al
respecto. Esta obligacion general de facilitar informacion alcanza incluso aunque el paciente
se encuentre en situacion de incapacidad.

La informacion debe ser clara, veraz, inteligible y en cantidad adecuada para que el pa-
ciente pueda decidir libremente si acepta o no la terapia propuesta o sus alternativas.

I 2.3.2.3. CAPACIDAD

El paciente que rechaza una terapia con sangre o hemoderivados debe de tener capa-
cidad de hecho y de derecho suficiente para tomar esta decision.

® Capacidad de hecho: Presencia de aptitudes psicoldgicas que permiten a las personas
gobernar su vida por si mismas de manera autbnoma y tomar y expresar decisiones que
son fruto de su propia personalidad.

@ Capacidad de derecho: Reconocimiento juridico de que una persona tiene entendimien-
to y voluntad suficiente para gobernar por si misma una esfera de su vida o adoptar una
determinada decisiéon. Las personas “incapacitadas judicialmente” tienen restricciones de
esta capacidad, consignadas en la sentencia judicial.

Con cardcter general el Ordenamiento juridico presume que los mayores de 18 anos po-
seen ambos tipos de capacidades y, por tanto, pueden rechazar un fratamiento con sangre
o hemoderivados. Segun la Ley 41/2002, en caso de que el médico responsable del paciente
dude de la capacidad de hecho de éste, tiene la obligacién de evaluarla y adoptar las de-
cisiones oportunas en el marco del consentimiento por representacién o sustitucion.

El articulo 20 de la Ley 2/2010 de Andalucia, de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en proceso de muerte establece recomendaciones muy especificas en relaciéon con
el proceso de evaluacion de la capacidad o incapacidad de hecho (Tabla 4).
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- Articulo 20. Deberes respecto a las personas que puedan hallarse
en situacién de incapacidad de hecho.

1. El médico o médica responsable es quien debe valorar si la persona que se halla
bajo atencion médica pudiera encontrarse en una situacién de incapacidad de he-
cho gue le impidiera decidir por si misma. Tal valoracion debe constar adecuadamen-
te en la historia clinica. Para determinar la situacion de incapacidad de hecho se eva-
luardn, entre otros factores que se estimen clinicamente convenientes, los siguientes:

a) Si tiene dificultades para comprender la informacion que se le suministra.

b) Si refiene defectuosamente dicha informacién durante el proceso de toma
de, decisiones.

c) Si no utiliza la informacién de forma légica durante el proceso de toma de
decisiones.

d) Si falla en la apreciacién de las posibles consecuencias de las diferentes
alternativas.

e) Si no logra tomar finalmente una decision o comunicarla.

2. Para la valoracién de estos criterios se podrd contar con la opinidn de otros pro-
fesionales implicados directamente en la atencién de los pacientes. Asimismo, se
podrd consultar a la familia con objeto de conocer su opinién.

3. Una vez establecida la situacion de incapacidad de hecho, el médico o médica
responsable deberd hacer constar en la historia clinica los datos de quien deba actuar
por la persona en situacién de incapacidad, conforme a lo previsto en el arficulo 10.1.

TABLA 4: Articulo 20 de la Ley 2/2010 de Andalucia.

I 2.3.2.4. REGISTRO ESCRITO

Segun el articulo 2.4 de la Ley 41/2002 la negativa a un tratamiento constard por escrito. Por
tanto, el rechazo a una terapia con sangre o hemoderivados requiere que exista una constan-
cia escrita de dicha decision.
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Para ello debe utilizarse el Formulario de Consentimiento Informado para “Trasfusién de
Hematies, Plasma y Plaquetas (Transfusion de sangre)” incluido en el Catdlogo de Formularios
Escritos de Consentimiento Informado de la Consejeria de Salud, disponible en el Portal de
Salud de la Junta de Andalucia. En tal caso, tras leer junto con el paciente la informacién,
debe cumplimentarse el apartado 2.4, dedicado al “Rechazo de la Intervencién” y el resto
de los apartados que correspondan y archivarse en la Historia Clinica del paciente.

Puede ser conveniente consignar ademds en la Historia Clinica una descripcién de como
se ha llevado a cabo el proceso de informacidon y toma de decisiones.

2.3.3. LA DECLARACION DE VOLUNTAD ANTICIPADA Y EL RECHAZO DE
LA TERAPIA CON SANGRE O HEMODERIVADOS

Una forma adicional que fienen los pacientes de expresar su rechazo a la terapia
con sangre o hemoderivados, para que se tenga en consideracion en el caso de que ellos
no puedan expresarlo por si mismos por estar en situacién de incapacidad, es mediante una
declaracion de Voluntad Anticipada. Estos documentos tienen validez plena si se ajustan al
marco juridico general establecido por el articulo 11 de la Ley 41/2002 antes citada y, sobre
todo, a las legislaciones autondmicas que desarrollan sus requisitos.

En Andalucia las “voluntades vitales anticipadas” se regulan fundamentalmente median-
te dos normas juridicas, la Ley 5/2003 de Declaracién de Voluntad Vital Anticipada, y la Ley
2/2010 de Derechos y garantias de la dignidad de la persona en proceso de muerte.

Si el paciente que se encuentra en un determinado momento en situacién de incapaci-
dad — por ejemplo, en shock hipovolémico, o anestesiado o sedado— ha expresado cla-
ramente en su Voluntad Vital Anticipada un deseo respecto a un determinado tratamiento,
por ejemplo, el rechazo de la transfusidén sanguinea, entonces hay que tener muy en cuenta
lo que dicen tanto el articulo 7 de la citada Ley 5/2003 de Voluntades anticipadas como los
articulos 9.4y 19.3 de la Ley 2/2010:
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“Art. 7. Dicha declaracién prevalecerd sobre la opinidn y las indicaciones que puedan ser
realizadas por los familiares, allegados o, en su caso, el representante designado por el autor
de la declaracién y por los profesionales que participen en su atencion sanitaria”. (Ley 5/2003)"

Cuando en la declaracién de voluntad vital anticipada se designe a una persona repre-
sentante, esta actuard siempre buscando el mayor beneficio y el respeto a la dignidad de la
persona a la que represente. En todo caso velard para que, en las situaciones clinicas con-
templadas en la declaracién, se cumplan las instrucciones que la persona a la que represen-
te haya dejado establecidas”. (Ley 2/2010)

“Art. 19.3. 3. Los profesionales sanitarios tienen obligacién de respetar los valores e instruc-
ciones contenidos en la declaracién de voluntad vital anticipada, en los términos previstos
enla presente Ley, enla Ley 41/2002, de 14 de noviembre, enla Ley 5/2003, de ? de octubre,
y en sus respectivas normas de desarrollo”. (Ley 2/2010)

Lo cual quiere decir que dichas decisiones e instrucciones tienen un cardcter juridico vinculante
respecto a todos los participantes en la toma de decisiones. Por tanto, la obligacién de los profe-
sionales, de sus familiares e incluso del mismo representante designado por el paciente es respetar
la Voluntad Vital Anticipada del paciente. La obligacidn se mantiene incluso en el supuesto de pér-
dida de consciencia del paciente y aun en el caso de que exista grave amenaza para la vida del
paciente. La obligacién ética y juridica de los profesionales es, en tales casos, usar todos los medios
posibles para salvar la vida del paciente pero respetando, en todo momento, las decisiones que
respecto ala terapia con sangre o hemoderivados haya consignado en la declaracion.

En el caso de que el paciente no se haya pronunciado directamente en su Voluntad Vital
Anticipada, su representante deberd decidir teniendo en cuenta los valores y opciones vitales
que el paciente haya incluido en el documento. Asi lo establece el articulo 9.5 de la Ley 2/2010:

“Art. 9. 5. Para la foma de decisiones en las situaciones clinicas no contempladas expli-
citamente en la declaracion de voluntad vital anticipada, a fin de presumir la voluntad que
tendria la persona si estuviera en ese momento en situacién de capacidad, quien la repre-
sente tendrd en cuenta los valores u opciones vitales recogidos en la citada declaracién”.
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Una consideraciéon importante a tener en cuenta es que la realizacidén de una Declaraciéon
de Voluntad Anticipada es un derecho de la ciudadania, pero no una obligacion. Segun
dice el arficulo 19.1 de la Ley 2/2010.

“Art. 19.1. Todos los profesionales sanitarios estdn obligados a proporcionar, a las perso-
nas que se la soliciten, informacién acerca del derecho a formular la declaracién de volun-
tad vital anticipada” (Ley 2/2010).

De aqui se deduce que los profesionales sanitarios tienen obligacion de informar a sus pa-
cientes acerca de su derecho a redlizar dicha Declaracién, es mds, deberian recomenddrselo
vivamente a aquellos pacientes que expresen un rechazo a recibir ferapia con sangre y hemo-
derivados, por ejemplo por ser miembros de la confesion religiosa de los Testigos de Jehovd. Ello
aumenta la seguridad juridica de todos en caso de que el paciente se vuelva incapaz. Pero lo
gue no pueden hacer es exigirselo como condicién necesaria para poder acceder a la rea-
lizacion de una determinada intervencion sanitaria porque un “formulario escrito de rechazo
de transfusion” realizado por la persona capaz en ese mismo momento tiene la misma validez.

2.3.4. RECHAZO POR REPRESENTACION O SUSTITUCION: INCAPACIDAD
DE HECHO, INCAPACITACION JUDICIAL Y MENORES DE EDAD.

Cuando un paciente no puede tomar decisiones por si mismo por estar en situaciéon
de incapacidad de hecho, estarincapacitado judicialmente o ser menor de edad, entonces
ofras personas deben decidir en su lugar. Esto es lo que se denomina “consentimiento por
representaciéon o sustitucion del paciente” que, al igual que en cualquier otro caso, ante
decisiones de terapia con sangre o hemoderivados. “se hard siempre buscando su mayor
beneficio y el respeto a su dignidad personal” y teniendo “en cuenta tanto sus deseos expre-
sados previamente, como los que hubieran formulado presuntamente de encontrarse ahora
en situacion de capacidad”. (Art. 10.3 de la Ley 2/2010 de Andalucia).

En cualquier caso, los profesionales tienen obligacion de facilitar al paciente informacion
adaptada a su capacidad de comprension y a los representantes o sustitutos de forma ade-
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cuada a sus necesidades para tomar una decisidon. Ademds, el paciente siempre participard
en el proceso de toma de decisiones en la medida de lo posible (Art. 9.5 de la Ley bdsica
41/2002 y Art 10.3 de la Ley 2/2010 de Andalucia).

Un resumen de las diferentes situaciones que pueden contemplarse se encuentra en la Tabla 5.

I 2.3.4.1. SITUACION DE INCAPACIDAD DE HECHO.

La decisién de aceptar o rechazar la terapia transfusional corresponde entonces, en or-
den descendente (Art 10.1 de la Ley 2/2010 de Andalucia).

® Alrepresentante que la persona haya designado en su Voluntad Vital Anticipada. Como
ya hemos comentado, si dicho documento contiene una declaracién explicita y clara
sobre las preferencias en relacién con la terapia transfusional, entonces la funcién del
representante serd velar para que se cumplan. Si no es asi, entonces tomard su decision
teniendo en cuenta los valores y opciones expresados en dicho documento.

® Alrepresentante legal que la persona haya designado mediante otro procedimiento juridico.
® Al cdényuge o la cényuge o persona vinculada por andloga relacion de afectividad.

® Alos familiares de grado mds proximo y dentro del mismo grado al de mayor edad.

I 2.3.4.2. INCAPACITACION JUDICIAL

En esta situaciéon serd necesario conocer la sentencia de incapacitacién para examinar el
dmbito o los dmbitos de la incapacidad, la extensién de la misma y la persona designada ju-
dicialmente para sustituir la voluntad del incapaz (Art. 10.2 de la Ley 2/2010 de Andalucia). En
el caso de no haber sido designado ninguna, serd el Ministerio Fiscal el encargado de deter-
minar el curso de accién a seguir, ya sea tomar el mismo la decisidén sanitaria correspondiente
o designar un representante del paciente para que la adopte.
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En Andalucia las personas incapacitadas pueden cumplimentar una Declaracién de Voluntad
Anticipada, siempre y cuando la sentencia de incapacitacién no se lo prohiba y estén en situaciéon

de capacidad (intervalo lUcido) cuando la cumplimenten (Art. 4 de la ley 5/2003 de Andalucia).

SITUACION

Persona adulta y capaz

INFORMACION

*Deteccién de necesidades y deseos
respecto a la informacion.

* Aceptacién del rechazo de informacion.

¢Informacién adecuada en cantidad y
calidad.

*BUsqueda de alternativas factibles.

DECISION

*Corresponde a la persona adulta:
aceptacién de surechazo ala
terapia con sangre o hemoderivados.

*Registro escrito de la decision.

Persona adulta
incapaz de hecho

eInformacién adaptada al estado
cognitivo del paciente.

eInformar a los representantes o sustitu-
tos de forma adecuada en cantidad
y calidad.

*Respetar lo establecido en la declo-
racion de voluntad vital anticipada,
si existe ésta.

*Si no existe, decision de los represen-
tantes o sustitutos.

*Registro escrito de la decision.

Persona adulta
incapacitada
judicialmente

»Consultar la senftencia para evaluar el
alcance de la incapacitacién.

¢Informacién adaptada al estado
cognitivo del paciente.

« Informar al representante legal de forma
adecuada, conforme alo que establez-
ca la sentencia de incapacitacion.

*Respetar lo establecido en la senten-
cia de incapacitacién.

«Si el paciente carece de capacidad
de hecho y de derecho (sentencia),
entonces la decisidon corresponde al
representante legal.

*Registro escrito de la decision.

Persona menor de
edad, pero con 16 aios
cumplidos o
emancipada

*Detfeccién de las necesidades y
deseos respecto a la informacion.

¢ Aceptacion del rechazo de informacién.

« Informacién adecuada en cantidad y
calidad, tanto al menor como a quien
ostente la patria potestad o la tutela.

*BUsqueda de alternativas factibles.

*Corresponde al menor, aunque
la opinidn de los padres deberd
ser oida y tenida en cuenta en la
decision.

*En caso de conflicto irresoluble,
consultar al Juez o Ministerio Fiscal.

*Registro escrito de la decision.
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Persona menor de edad,
entre 12y 16 anos.

eInformacién adecuada en cantidad y
calidad, tanto al menor como a quien
ostente la patria potestad o la tutela.

*BUsqueda de alternativas factibles.

eEvaluar la capacidad para decidir.

*Ponerse en comunicacion con el
Juez de guardia o el Ministerio fiscal
para valorar, conjuntamente con los
padres, la decisién.

*Registro escrito de la decision.

Persona menor de 12
anos de edad

eInformacién adecuada en cantidad y
calidad, tanto al menor como a quien
ostente la patria potestad o la tutela.

*BUsqueda de alternativas factibles.

*Puede presumirse la incapacidad
del menor.

La decision corresponde a los padres,
pero si se produce un rechazo ala
terapia con sangre y hemoderivados
enfonces los profesionales pueden
actuar igualmente, especialmente sila
vida del menor corre peligro.

*Ponerse en comunicacién con el
Juez de guardia o el Ministerio fiscal.

*Registro escrito de la decision.

TABLA 5: Actuaciones en funcién del grado de capacidad

I 2.3.4.3. PERSONAS MENORES DE EDAD

Las decisiones de las personas menores de edad en relacién con la terapia con sangre o
hemoderivados debe ajustar al marco juridico general establecido en el articulo 11 de la Ley
2/2010 de Andalucia (Tabla 6).

Articulo 11. Derechos de los pacientes menores de edad.

1. Todo paciente menor de edad tiene derecho a recibir informacion sobre su en-
fermedad e intervenciones sanitarias propuestas, de forma adaptada a su capa-
cidad de comprension.
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También tiene derecho a que su opinidn sea escuchada, siempre que tenga doce
anos cumplidos, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 9.3.c de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre.

2. Cuando los pacientes sean menores de edad y no sean capaces intelectual ni
emocionalmente de entender el alcance de la intervencién sanitaria propuesta,
el otorgamiento del consentimiento informado corresponderd a las personas que
sean sus representantes legales, de conformidad con lo dispuesto en el articulo
9.3.c de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

3. Las personas menores emancipadas o con dieciséis anos cumplidos prestardn
por si mismas el consentimiento, si bien sus padres o representantes legales serdin
informados y su opinidn serd tenida en cuenta para la foma de la decisién final
correspondiente, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 9.3.c de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre. Asimismo, las personas menores emancipadas o con
dieciséis ahos cumplidos tendrdn derecho arevocar el consentimiento informado y
arechazar la intervencion que les sea propuesta por profesionales sanitarios, en los
términos previstos en el articulo 8.

4. En cualquier caso, el proceso de atencion a las personas menores de edad res-
petard las necesidades especiales de estas y se ajustard a lo establecido en la
normativa vigente.

TABLA 6é: Articulo 11 de la Ley 2/2010 de Andalucia

No obstante, en situaciones de emergencia vital que exijan una actuacion inmediata, e
independientemente de la edad del menor y de la opinidon de los padres, se actuard de la
forma necesaria para proteger su salud y su vida, ampardndose en el estado de necesidad.
Posteriormente, en caso de existir o haber existido conflicto con los padres, se procederd a
comunicar lo sucedido al juez de guardia y al ministerio fiscal.
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En las situaciones que no requieran intervencién inmediata procede evaluar mds deteni-
damente las diferentes situaciones en funcidn de la edad del menor.

En el caso de los menores de edad incapaces de hecho, que de forma orientativa gene-
ral podrian ser considerados los que tengan menos de 12 anos, parece aceptado de forma
undnime que debe prevalecer siempre el derecho a la vida y la salud del menor frente a la
libertad de conciencia de los padres o tutores. Por tanto, si la necesidad de transfusion tiene
una elevada probabilidad, se obtendrd permiso judicial para la administracion de hemoderi-
vados en caso de riesgo para la salud (Anexo 5).

Si la persona menor tiene 16 anos cumplidos o es emancipada, atendiendo al articulo
9.3. de la Ley bdsica 41/2002 y al articulo 11 de la Ley 2/2010 de Andalucia, en principio, las
consideraciones juridicas deberian ser las mismas que en el adulto mayor de edad, siempre
y cuando, obviamente, muestre suficiente capacidad para decidir. No obstante, dado que
se frata sin duda alguna de una actuaciéon de “grave riesgo”, los padres serdn informados y
su opinidn serd tenida en cuenta para la toma de la decisién correspondiente. En caso de
discrepancia irresoluble entre el menor y sus padres se valorard la consulta al juez o ministerio
fiscal para tomar la decision final.

Mds compleja es la situacion del menor entre 12 y 16 aflos que aparenta suficiente capa-
cidad para decidir. Lo md&s prudente, si la situacién no exige intervencién urgente e indepen-
dientemente de que los padres acepten o rechacen la terapia con sangre o hemoderivados,
es consultarlo con el juez y el ministerio fiscal.

2.3.5. EMERGENCIA, URGENCIA Y RECHAZO DE TERAPIA CON SANGRE
O HEMODERIVADOS

La Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.) define urgencia sanitaria como “la apa-
ricion fortuita (imprevista o inesperada) en cualquier lugar o actividad, de un problema de
salud de causa diversa y gravedad variable, que genera la conciencia de una necesidad
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inminente de atencién por parte del sujeto que lo sufre o de su familia”. Se trata de una
definicién amplia, que considera tanto aspectos objetivos como subjetivos y donde caben
situaciones clinicas muy diferentes por su gravedad y prondstico. El escaldén mds alto de la
urgencia lo constituye la emergencia que es una situacién de aparicién repentina que resulta
amenazante para la vida o la de un érgano en un plazo breve de tiempo y que, por tanto,
requiere una atencién inmediata.

La valoracién de una decisidon de aceptacién o rechazo de la terapia con sangre o he-
moderivados adopta un tono bien distinto segin nos enfrentemos a una urgencia o a una
emergencia.

La actuacidén correcta en la emergencia viene establecida por el apartado 2 de la letra
“A" del articulo 6 de la Ley 2/1998 de Salud de Andalucia, en la formulacién que establece la
Disposiciéon Final primera de la Ley 2/2010 de Andalucia, que dice que podrd actuarse sin el
consentfimiento informado:

“2. Cuando exista riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica de la perso-
na enferma y no es posible conseguir su autorizacion, consultando, cuando las circunstan-
cias lo permitan, lo dispuesto en su declaracion de voluntad vital anticipada y, si no existiera

esta, a sus familiares o a las personas vinculadas de hecho a ella”.

Es importante fijarse que el articulo no dice, sin mds, “siempre se puede actuar sin consenti-
miento en la emergencia”, sino que establece una serie de condiciones para poder hacerlo:
no se puede demorar la atencién, no es posible obtener el consentimiento del paciente,
no se puede consultar la Voluntad Anticipada o no existe y no es posible contactar con los
familiares o allegados. En esta situacion extrema el profesional estd legitimado ética vy juridi-
camente para suministrar inmediatamente sangre o hemoderivados si esa es la terapia que
considera indicada.

Pero el problema surge cuando, ante una situacién de emergencia, no se puede demorar
la atencion, no es posible consultar la Voluntad Anticipada o no existe pero, habiendo con-
tactado con los familiares, estos se oponen a la decision de transfusién, alegando, por ejem-
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plo, gue el paciente es Testigo de Jehovd. Se trata de una situacidon compleja que sélo puede
resolverse haciendo una interpretacion restrictiva del término “consultar”, que es el que utiliza
la legislacion para describir el tipo de participacidon de los familiares o allegados en este tfipo
de decisiones. Esta interpretacion restrictiva estima que, en esta situacién de emergencia, la
“consulta” equivale mds al “derecho a ser oido” que al “derecho a decidir”. Esta interpre-
tacion restrictiva se ampara en el hecho de que, si estamos ante situaciones excepcionales
que permiten a los profesionales actuar sin el consentimiento informado del paciente, esta
excepcionalidad también alcanza al ejercicio del “consentimiento por representacion o sus-
titucién”, que no puede ejercerse con la misma facilidad que en ofras situaciones donde no
estd en juego de manera inmediata la vida del paciente.

Por tanto, si el profesional considera que la decisidon de sustitucidon de los familiares no
tiene la consistencia suficiente y es totalmente contraria al interés del paciente, entonces
procederd a la transfusién y pondrd el hecho en conocimiento del Ministerio Fiscal. Pero es
importante tener en consideracion que puede haber situaciones en las que las opiniones de
la familia tengan la consistencia suficiente: por ejemplo, el paciente es un miembro muy acti-
vo de la confesion religiosa de los Testigos de Jehovd y la familia aporta evidencias claras de
que es asi. En tal caso, el profesional podria aceptar esta decisién de la familia y no realizar
la trasfusion.

Por eso, para evitar este tipo de situaciones conflictivas, que pueden generar inseguridad
a todos los implicados en ellas, es importantisimo urgir a las personas que no deseen recibir
terapia con sangre o hemoderivados a que cumplimenten una declaracién de Voluntad Vital
Anficipada.

En el caso de la urgencia que no constituye una emergencia, la actuacion correcta es la
misma que en la prdctica clinica normal, puesto que el supuesto no se ajusta al contenido del
articulo antes citado. No hay, por tanto, “excepcion por situacidén de urgencia” y el procedi-
miento debe seguir las normas generales del consentimiento informado y del consentimiento
por representacion o sustitucion.
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2.3.6. EMBARAZO Y RECHAZO DE TERAPIA CON SANGRE
O HEMODERIVADOS

Elrechazo de la terapia con sangre o hemoderivados en una mujer que ademds estd
embarazada constituye una situacion cuya complejidad técnica, ética y juridica no es, en
principio, muy diferente de la de cualquier otro paciente que rechaza estas terapias'® .

Pero la complejidad puede aumentar de manera muy notable en el caso de que la tera-
pia con sangre o hemoderivados se convierta en una necesidad clinica no tan sélo tedrica,
sino real.

Cuando una mujer embarazada con un feto con suficiente viabilidad, baja probabilidad
de complicaciones y prondstico de vida aceptable a largo plazo'?, plantee un rechazo a
una terapia con sangre y hemoderivados que pueda poner claramente en peligro su vida
y. por consiguiente, en peligro la vida del feto, deberia explorarse una actuacién que per-
mitiera proteger todos los bienes juridicos al mismo tiempo. Aunque se trata de situaciones
de extrema complejidad, que requieren siempre un andlisis especifico caso por caso, puede
apuntarse que quizds la actuacidon mds correcta fuera proponer a la mujer la realizacion de
una cesdrea para proteger adecuadamente la vida del feto y posteriormente proseguir el
fratamiento de la mujer respetando su rechazo a la terapia con sangre o hemoderivados. De
esa forma podrd protegerse al mismo tiempo la vida del feto viable y la libertad personal de
la madre. En caso de que la intervencion por cesdrea se considerara indicada y necesaria y
la mujer la rechazara deberia comunicarse al Juez de Guardia o el Ministerio Fiscal para que
obraran en consecuencia.

Pero si el feto no es viable, por ejemplo cuando estd por debajo de las 22 semanas de ges-
tacién o cuando no pueda garantizarse una buena calidad de vida, sin complicaciones se-
veras para el neonato, la situaciéon resulta mucho mds compleja y resulta ain mds necesario
evaluar cada situacién concreta pues es dificil establecer recomendaciones generales. Sila
cesdrea se considera inviable por inefectiva o porque su realizacién acarrearia con elevada
probabilidad una alta incidencia de graves afectaciones neuroldgicas y otros problemas de
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salud crénicos que comportan un gran sufrimiento y una importante limitacién de la calidad
de vida del neonato, resulta entonces dificil justificar ética y juridicamente un tratamiento
obligatorio de la embarazada para proteger el bien juridico del feto no viable, puesto que se
lesionaria gravemente la libertad personal de la mujer? .

2.3.7. EL DERECHO A LA OBJECION DE CONCIENCIA Y SUS LIMITES

Resulta relativamente frecuente que los profesionales invoquen el “derecho a la ob-
jecion de conciencia” para justificar su negativa a intervenir a pacientes con rechazo a la
terapia con sangre o hemoderivados.

La Objecion de Conciencia (OC) es la negativa a cumplir un deber juridico vdlido, esta-
blecido por una norma clara y terminante que acarrea prestaciones o actos de cardcter
personal, invocando la existencia, en el fuero de la conciencia, de un imperativo que prohi-
be dicho cumplimiento ya que su realizacién produciria en el individuo una lesidon grave de
la propia conciencia o de las creencias profesadas. En este caso se frataria de negarse a
realizar una intervencion sanitaria necesaria para el paciente a no ser que éste autorice la
posibilidad de realizar una terapia con sangre o hemoderivados en el caso en que fuera ne-
cesaria su realizacién en el curso de la misma. De forma mds directa es la negativa a atender
a pacientes que precisen o pudieran precisar una terapia con sangre para evitar la posibili-
dad de su muerte o la lesidén de su salud.

Una cuestion importante es que la OC no cuestiona la legalidad, la validez juridica de la
norma que se desobedece. Tampoco se pretende su modificacion mediante un proceso de
lucha politica no-violenta, lo que si es caracteristico de la “Desobediencia civil”. El objetor
reconoce la validez de la norma y no lucha para cambiarla, simplemente dice que no la
cumplird y pide que esa actitud le sea tolerada.

El derecho a la OC estd recogido en numerosas declaraciones y documentos. Por ejem-
plo, en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unidn Europea de 2007 (Art 10). Desde el
punto de vista del Ordenamiento juridico espanol, la OC se considera un derecho constitu-
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cional, de cardcter autébnomo, pero no fundamental, aunque esté relacionado con el dere-
cho fundamental a la libertad ideoldgica que recoge el art. 16 de la Constitucion Espanola
(CE). No es por tanto, un derecho de cardcter “general”.

“La objecidon de conciencia con cardcter general, es decir, el derecho a ser eximido del cum-
plimiento de los deberes constitucionales o legales por resultar ese cumplimiento contrario a las
propias convicciones, no estd reconocido ni cabe imaginar que lo estuviera en nuestro Derecho
o en Derecho alguno, pues significaria la negacidon misma de la idea del Estado. Lo que puede
ocurrir es que sea admitida excepcionalmente respecto a un deber concreto” (STC 161/1987).

Y es que como dice la Sentencia del Pleno de la Sala Tercera del Tribunal Supremo, de 11
febrero de 2009, “el mandato inequivoco e incondicionado de obediencia al Derecho que
establece el articulo 9 CE se contrapone a la dudosa existencia en la Constitucion de un de-
recho a comportarse en todas las circunstancias con arreglo a las propias creencias”. Tanto
es asi que, sigue diciendo el Tribunal, el reconocimiento de un derecho a la objecién de con-
ciencia de alcance general a partir del articulo 16, equivaldria en la prdctica a que la efica-
cia de las normas juridicas dependiera de su conformidad con cada conciencia individual, lo
gue supondria socavar los fundamentos mismos del Estado democrdtico de Derecho”.

En coherencia con esto, el articulo 18.2 de la Ley 2/2010 de Andalucia establece el si-
guiente marco general:

“Art. 18.2. Todos los profesionales sanitarios implicados en la atencién de los pacientes tie-
nen la obligaciéon de respetar los valores, creencias y preferencias de los mismos en la toma
de decisiones clinicas, en los términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14
de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, y en sus respectivas normas de desarrollo,
debiendo abstenerse de imponer criterios de actuacion basados en sus propias creencias y
convicciones personales, morales, religiosas o filosdficas”.

Esto quiere decir que un profesional no puede utilizar de forma general la afirmacién ‘“si
usted no acepta esto yo no le intervengo, porque no estoy de acuerdo con los motivos de su
rechazo”. Ello constituye en realidad una forma de imposicion de fratamiento, contraria a la
éticay alaley.
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Por eso, la OC debe ser una prdctica de cardcter excepcional y rigurosamente justificada
en cada caso. No caben, por tanto las OC de cardcter “total”, que utilizan expresiones como
“yo, sea lo que seq, nunca opero pacientes Testigos de Jehovd”. Tampoco es aceptable
la objecién “institucional” del tipo "en nuestro Servicio se objetan por definicién todas las
intervenciones en las que los paciente no autorizan las transfusiones sanguineas”, porque la
objecidon es siempre un acto estrictamente personal, individual.

Ademds, los centros sanitarios puUblicos estdn obligados a no discriminar a priori a los pa-
cientes en funcidn de sus creencias o decisiones. Por eso, en principio, cada centro sanitario
estd obligado a fratar de realizar todas las intervenciones que figuren en su cartera de servi-
cios a todos aquellos pacientes que tengan adscritos y lo necesiten. No cabe pues tampoco
“derivar automdticamente” a otro centro sanitario a “todos los y las pacientes que rechazan
la sangre”. La obligacién de partida es tratar de atenderlos con sus propios medios.

La OC verdadera debe diferenciarse también de lo que se ha denominado “pseudo-
objecién” y “cripto-objecion™ 2.

® Pseudoobjecion: En ella no hay auténticos motivos morales para objetar, sino insegu-
ridad, desconocimiento, temor, comodidad, etc. Por ejemplo, la negativa de algunos
profesionales a realizar procedimientos quirdrgicos de bajisimo o prdcticamente inexis-
tente riesgo transfusional, aludiendo a razones de conciencia, encierra mds bien alguna
de las motivaciones antes mencionadas o, simplemente, la dificultad para manejar la
incertidumbre. Tampoco es una verdadera objecién de conciencia, la negativa de un
profesional a realizarle a un paciente que rechaza recibir sangre una intervencién qui-
rirgica de alto riesgo donde la necesidad de transfusidon serd prdcticamente segura. Es
mdas bien una negativa basada en consideraciones cientifico-técnicas y en la prudencia
profesional, que en verdaderos motivos de “conciencia”.

@ Criptoobjecion: En ella el profesional no objeta abiertamente, pero actia de facto como
si lo hiciera. ActUa con ambigUedad o anonimato para evitar tener que pronunciarse
puUblicamente sobre ello. Constituyen actuaciones muy desleales hacia los pacientes y
hacia la propia administracion sanitaria.
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La OC, como todo derecho, tiene limites. Uno muy claro es la obligacién de asistencia en
caso de una emergencia vital. En tal caso, si el paciente tiene una Voluntad Vital Anticipada
que es conocida e incluye un rechazo explicito de la terapia con sangre y hemoderivados, el
profesional estd obligado a tratar de salvarle la vida por todos los medios posibles salvo el de
la aplicaciéon de esta terapia. En esta situacion el profesional no puede abstenerse de actuar
argumentando que la Unica actuaciéon correcta que le salvard la vida es la transfusion y que,
dado que el paciente la rechaza, "en conciencia” no puede colaborar en la atencién de
este paciente. Hacer esto supondria un abandono gravisimo de los deberes de cuidado, algo
juridicamente punible.

En cualquier caso, los protocolos que surjan de estas Recomendaciones deben establecer
orientaciones claras acerca de cémo se actuard en el supuesto de que algun profesional de
los que atiendan al paciente alegue OC.

2.3.8. LOS COMITES DE ETICA ASISTENCIAL Y EL RECHAZO A LA TERAPIA
CON SANGRE O HEMODERIVADOS.

Los Comités de Etica Asistencial (CEAs) estdn regulados en Andalucia por el articulo
27 de la Ley 2/2010 y por el Decreto 439/2010 que lo desarrolla.

Los CEAs pueden constituir una herramienta extraordinariamente Util para encauzar con-
flictos relacionados con el rechazo de terapia sanguinea. El apartado 2 del citado articulo 27
establece que:

“Art 27.2. En los casos de discrepancia entre los profesionales sanitarios y los pacientes
0, €n sU CAaso, con quienes ejerciten sus derechos, o enfre estos y las instifuciones sanitarias,
en relacion con la atencidn sanitaria prestada en el proceso de muerte, que no se hayan
podido resolver mediante acuerdo entre las partes, se solicitard asesoramiento al Comité
de Etica Asistencial correspondiente, que podrd proponer alternativas o soluciones éticas a
aquellas decisiones clinicas controvertidas.(Ley 2/2010 de Andalucia)”.
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Para ello todos los CEAs deben disponer de un Procedimiento Normalizado de acceso al
Comité, que permita a profesionales y usuarios remitirles sus consultas y dudas de forma agil
y sencilla.

Ademds de la participacion en la resolucion de conflictos concretos de pacientes o profe-
sionales en relacion con el rechazo de la terapia con sangre, el CEAs, en virtud de las funcio-
nes que le asigna el Decreto 439/2010 deberd:

® Colaborar en la conversién de las presentes Recomendaciones en un Protocolo operati-
vo adaptado a la realidad de los centros adscritos a él.

® Promover y colaborar en la formaciéon de los profesionales sanitarios de los centros ads-
critos con el objetivo de mejorar el respeto al derecho al rechazo de tratamientos con
sangre o hemoderivados.

No parece ni conveniente ni necesario generar una Comisién o Comité especifico, al mar-
gen del CEAs, para evaluar y gestionar los conflictos éticos vy juridicos del rechazo de terapia
con sangre o hemoderivados.
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CONSIDERACIONES TECNICAS

Las “consideraciones técnicas” que se incluyen a continuaciéon no constituyen una guia
de prdctica clinica, ni pretenden serlo. Ya hay literatura cientifica producida en nuestro me-
dio que cumple esa funcién en determinados dmbitos, como el “Documento Sevilla” 22 o las
Guias y Estédndares de la Sociedad Esparniola de Transfusion Sanguinea y Terapia Celular. De
hecho, todas estas consideraciones técnicas deben enjuiciarse siempre a la luz de lo que en
cada momento establezca la mejor evidencia disponible, que puede variar rdpidamente.
Esto debe ser tenido en cuenta a la hora de frasladar las presentes consideraciones a Pro-
tocolos de los centros sanitarios, cuya elaboracién y aplicacion prdctica se recomiendan
expresamente parta el conjunto de centros e instituciones sanitarias.

El objetivo Ultimo de este apartado es, simplemente, sefalar que existen medidas que per-
miten realizar actuaciones clinicas de alta calidad que al mismo tiempo son compatibles con
el deseo de un paciente de evitar que en su caso se utilicen sangre o hemoderivados?? 242526
%7 La “imposibilidad total" de realizar este tipo de actuaciones que a veces alegan los profe-
sionales puede no estar siempre suficientemente basada en la literatura cientifica y responder
mdads bien a miedos, inseguridades de variado tipo o, simplemente, a prejuicios ideoldgicos.

De hecho este conjunto de consideraciones técnicas constituyen verdaderas buenas prdc-
ticas de las que se pueden beneficiar todos los pacientes, no sélo los que rechazan la terapia
con sangre o hemoderivados. Por eso pueden ser agrupadas en el marco de lo que a veces
se denomina Programas de ahorro de sangre, o Protocolos de cirugia de minimo sangrado.

En la Tabla 7 se recogen 10 principios bdsicos generales del tratamiento sin sangre y he-
moderivados.
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- PRINCIPIOS GENERALES DEL TRATAMIENTO SIN SANGRE

1. Formular un plan de tratamiento clinico individualizado y detallado para tratar la ane-
mia y minimizar las pérdidas de sangre antes, durante y después de la intervencién. Di-
cha planificacién debe utilizar una combinacion de métodos y no sdlo uno de ellos.

2. Informar al paciente de forma exhaustiva sobre el contenido del plan de fratamien-
to. Obtener su consentimiento para llevarlo a cabo y registrarlo en la historia clinica.

3. Adoptar una perspectiva de equipo multidisciplinar, implicando en el plan de
tratamiento a todos los profesionales que intervengan antes, durante y después de
la intervencién. Optimizar la intercomunicacién entre ellos en todo momento.

4. Realizar un estudio meticuloso del paciente antes de la intervenciéon, destinado
a identificar y cuantificar el "riesgo tfransfusional”.

5. Optimizar el estado clinico del paciente antes de la intervencién con el objeto
de reducir el “riesgo transfusional” cuanto sea posible, utilizando los fratamientos
adecuados para ello.

6. Limitar al mdximo posible las pérdidas de sangre previas a la intervencion, por
ejemplo, las debidas a extracciones para andlisis.

7. Combinar técnicas anestésicas y quirlrgicas de ahorro de sangre durante la
intervencion.

8. Optimizar el aporte de oxigeno y aplicar medidas de reduccién de su consumo

9. Extremar la vigilancia del paciente, especialmente después de la intervencion,
para detectar rdpidamente hemorragias o deterioro fisioldgico.

10. Actuar con rapidez ante el sangrado anormal. El umbral para indicar una rein-
tervencion debe de ser menor que en los pacientes que aceptan la terapia con
sangre o hemoderivados. Evitar la actitud de “esperar a ver qué sucede”.

TABLA 7: Principios generales del fratamiento sin sangre
Fuente: Elaboracion propia del grupo de trabajo.
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ESTANDARES DE TRATAMIENTO CON SANGRE Y HEMODERIVADOS

La sangre y los hemoderivados son un “tratamiento” y, ademds, un bien escaso. Por
ello es fundamental restringir su uso a las indicaciones correctamente establecidas, que se
establecen aunando los estdndares tedricos de utilizacion y la valoracién individualizada de
cada situacion. No es lo mismo una situacién clinica donde la terapia con sangre forma parte
del mismo tratamiento —por ejemplo, un paciente con un trastorno de la coagulacién o con
una enfermedad oncoldgica- que una intervencidn quirdrgica o una exploracion diagndstica
programada, donde la transfusién puede llegar a no ser necesaria.

En el caso de actividades quirlrgicas o diagndsticas intervencionistas programadas, la
valoracién del “riesgo transfusional”, esto es, de la probabilidad de que realmente sea nece-
saria esta terapia, debe tener en cuenta elementos como:

® Tipo de intervencion que se vaya a realizar y de sus riesgos inherentes de sangrado
® Hemoglobina pre-intervencién

® Masa corporal, edad y sexo

® Fdrmacos que esté tomando el paciente

® Pruebas de Hemostasia

3.1.1. RIESGO INHERENTE DE SANGRADO DE LAS INTERVENCIONES

La determinacion de este riesgo inherente no es tarea sencilla, pues en realidad de-
pende de muchos otros factores dependientes tanto del profesional que redliza la interven-
cion, del estado clinico y caracteristicas del paciente y del contexto organizacional concreto
en que se redliza (equipamiento y medios de apoyo disponibles).
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Pero los centros sanitarios si deben al menos analizar las prdcticas tfransfusionales de su pro-
pio centro para cada GDR en incluir dicho andlisis en el Protocolo que surja de las presentes
Recomendaciones. Ademds se debe revisar la adecuacion de esas prdcticas fransfusionales,
contrastdndolas tanto con la literatura como con las realizadas en centros sanitarios que
atiendan el mismo nivel de complejidad. De esta manera cada centro podrd establecer su
propia guia sobre las necesidades tedricas de unidades de sangre por cada procedimiento
o GDR, lo que eninglés se conoce como “Maximum Surgical Blood Order Schedule” (MSBOS).
Posteriormente incuso podria llegar a agregarse la informacién para obtener un guia de este
tipo de cardcter autonémico.

Conocer estos datos es fundamental por muchos motivos, entre ellos generar mayor segu-
ridad a los profesionales y despejar incertidumbres que les induzcan a adoptar posiciones de
“pseudoobjecion” o “criptoobjecidon™ ante el rechazo de la terapia con sangre o hemoderi-
vados por parte de los o las pacientes a quienes atienden.

3.1.2. HEMOGLOBINA PRE-INTERVENCION Y UMBRAL TRANSFUSIONAL

Clasicamente la hemoglobina (Hb) es considerada el indicador transfusional mds
importante. Pero lo cierto es que, puesto que el objetivo terapéutico es aumentar la oxigena-
cion tisular, deberia ser mds bien el déficit de oxigenacion tisular quien indique la necesidad
de transfusién y no Unicamente el nivel de Hb. Es por tanto la valoracién global del paciente
la gque en Ultima instancia determina la conveniencia de realizar o no una transfusién. Con
todo, la practica transfusional restrictiva es, atendiendo a la supervivencia, mds efectiva que
una estrategia transfusional liberal?®?? ' . Los manuales de las Comisiones de transfusién hospi-
talarias deberdn senalar, de forma actualizada conforme a la evidencia cientifica, el manejo
de los hemoderivados acordes a cada situacién clinica.

"' Se ha demostrado que una prdctica transfusional restrictiva, con un umbral de transfusién fijado en un nivel de Hb de 7
g/dLy un rango de hemoglobinemia entre 7-9 g/dL es, atendiendo a la supervivencia, mds efectiva que una estrategia transfusional
liberal, con un umbral de transfusion fijado en 10 g/dL y un rango entre 10-12 g/dL 22
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3.1.3. CORRECCION DE LA ANEMIA PREVIA A LA INTERVENCION

La cifra de Hemoglobina (Hb) pre-intervenciéon es el principal factor predictivo de
transfusién. Hay evidencia cientifica de que la anemia preoperatoria es un factor prondstico
negativo de morbi-mortalidad. Por ello, el objetivo deseable es intentar que ningun paciente
sed programado para intervencién quirdrgica electiva sin haber tratado de reducir la anemia
al minimo posible.

Si existe anemia, entonces la actuacién del profesional deberd seguir con cardcter ge-
neral, las actuaciones establecidas mediante procedimientos protocolizados de correccién
de la anemia que hayan sido establecidos por el Sistema Sanitario o especificamente en el
Centro sanitario por las Comisiones o Servicios correspondientes, incluyendo el uso correcto
del Hierro intravenoso.

KWA UsO DE SANGRE AUTOLOGA

Algunos pacientes que expresan su rechazo a recibir sangre de otfra persona (alo-
gena u homdloga) pueden aceptar recibir la suya propia. Los pacientes Testigos de Jehovd
requerirdn que, en el proceso de recoleccion de la sangre, ésta no se separe del cuerpo, es
decir, gue la continuidad del flujo sanguineo sea mantenida de alguna manera.

La puesta en marcha de procedimientos de uso de sangre autdloga puede resultar com-
pleja, por lo que el SSPA debe valorar la pertinencia, factibilidad y eficiencia de su instaura-
cion a la luz de la evidencia cientifica con las especificidades que se consideren para cada
Centro sanitario.

Entre las diferentes técnicas que pueden considerarse se encuentran la donacién autdlo-
ga preoperatoria, la hemodilucidn normovolémica aguda, la autotransfusion intraoperatoria
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y la autotransfusion perioperatoria, que se describen brevemente en la tabla 8. La aplicacion
de cada una de estas técnicas deberd igualmente ser evaluada a la luz de la mejor eviden-
cia cientifica disponible y reflejada en su caso en los protocolos correspondientes de cada
centro o unidad.

- TECNICAS DE USO DE SANGRE AUTOLOGA

1. Donacién autéloga preoperatoria (predepdsito)

La rentabilidad médica de la donacién autdloga preoperatoria se considera poco
aceptable si se estima la canfidad de unidades que se obtienen y no se utilizan; sin
embargo, es aceptable si se considera la disminucién en la incidencia de infeccio-
nes postoperatorias, estancias hospitalarias mds cortas o la menor morbilidad.

2. Hemodilucién normovolémica aguda (HNA).

La dilucién intencionada del volumen sanguineo o hemodilucién normovolémica
aguda es una técnica que se aplica en pacientes con buen estado hemodindmico
y con una adecuada vigilancia.

Es una alternativa a la donacién autdloga preoperatoria y que en cualquier momen-
to durante o posterior a la operacion, permite que se reinfunda la sangre extraida
previamente con los requisitos técnicos necesarios.

3. Autotransfusion intraoperatoria.

Técnica aceptada y efectiva para evitar la transfusién de sangre homadloga. Con-
siste en reutilizar toda la sangre perdida en el campo quirdrgico y que mediante un
proceso de recoleccién y lavado de células permite reinfundir los gldbulos rojos ad-
sorbidos por un dispositivo de presidbn negativa (recuperador celular).

En intervenciones con previsiones de pérdidas menores a 500 ml reporta una escasa
rentabilidad ya que se trata de un dispositivo de alto coste.
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4. Autotransfusion en el periodo postoperatorio.

Este procedimiento se indica en los pacientes en que se espera un sangrado impor-
tante en el periodo postoperatorio o en las reoperaciones cardiacas.

TABLA 8: Técnicas de uso de sangre autdloga
Fuente: Elaboracidén propia

MEDIDAS DESTINADAS A DISMINUIR LAS NECESIDADES INTRA O

POSTOPERATORIAS DE SANGRE O HEMODERIVADOS.

Junto alas medidas preoperatorias, intraoperatorias (Tabla ?) y postoperatorias estan-
darizadas para disminuir las necesidades de hemoderivados, se han propuesto en la literatura
cientifica una serie de medidas farmacoldgicas. Los Protocolos que surjan de estas Reco-
mendaciones deben concretar los usos adecuados de todas estas medidas a la luz de la
evidencia cientifica y la normativa vigente, asi como de los que puedan intfroducir los nuevos
avances cientificos. A continuacion se describen, a titulo orientativo, algunos de los aspectos
mds relevantes de estos fdrmacos:

. MEDIDAS INTRAOPERATORIAS PARA MINIMIZAR LAS NECESIDADES TRASFUSIONALES

Il Medidas anestésicas [—

® Adecuado posicionamiento del paciente, para evitar la congestiéon venosa.

® Mantenimiento de la normotermia.

® Reposicion dptima de la volemia.
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® Anestesia hipotensora controlada.
® Ventilacién hiperdxica.
® Tratamiento de factores como dolor, taquicardia, HTA, acidosis...

® Reducir las pérdidas hemorrdgicas: hemodilucién, empleo de fdrmacos que mo-
difican la hemostasia o el uso de hipotensién controlada.

® Tratamiento Compensador:

— Aumentar FiO2.
— Aumentar Hb efectiva.
= Disminuir afinidad de la Hb por el O2 (disminuir pH e hipofosfatemial)
— Aumentar Gasto Cardiaco.

— Disminuir consumo de O2 (ventilacién mecdnica, sedacién, pardilisis,
hipotermia).

® Sjes posible, usar técnicas locorregionales mejor que anestesia general.

® Optimizacion del tiempo quirlrgico: adecuada seleccidon previa del material,
evitar fiempos muertos innecesarios.

Hemostasia quirdrgica cuidadosa.
Empacamiento en hemorragia venosa no controlable.
® Uso racional de manguito de isquemia.

® Cirugia minimamente invasiva.

® Uso de materiales prohemostdticos de aplicacion topica.

TABLA 9: Medidas intraoperatorias para reducir las necesidades de sangre.
Fuente: Elaboracion propia del grupo de trabajo.
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3.3.1 DESMOPRESINA (DDAVP).

En el momento actual no hay pruebas concluyentes que permitan afirmar que la
DDAVP disminuya las transfusiones perioperatorias en pacientes sin trastornos hemorrdgicos
congénitos'®. De hecho, la Ficha Técnica del producto establece que sélo estd indicado en
el control terapéutico de las hemorragias y profilaxis de éstas, en intervenciones quirdrgicas
menores en pacientes con hemofilia A leve y con la enfermedad de Von Willebrand que res-
ponda positivamente al tfratamiento.

3.3.2. FACTOR VII RECOMBINANTE (RFVIIA)

Aunque el rFVila aparece referenciado en la literatura como una alternativa de trans-
fusidn de sangre alogénica, que puede usarse de forma general en pacientes que rechazan
terapia con sangre y hemoderivados, lo cierto es que la Ficha Técnica no contempla este
uso. Las indicaciones de la Ficha Técnica restringen su empleo a tratamientos de episodios
hemorrdgicos y prevencidon de hemorragias en pacientes hemofilicos, con tromboastenia de
Glanzmann y con déficit congénito de factor VII.

Ademds existen datos de que el riesgo de sufrir eventos adversos frombdticos graves estd
aumentado en los usos de Factor VII al margen de las indicaciones que establece la Ficha
Técnica. Por ello, no debe ser considerada un medio para reducir las tfransfusiones periope-
ratorias en los pacientes que no entren en los grupos anteriormente citados.

3.3.3. ERITROPOYETINA (RHUEPO).

Aungue es cierto que en la literatura cientifica se estdn planteando usos cada vez
mds amplios de la Eritropoyetina y que la evidencia cientifica respecto a la efectividad de
dichos usos puede evolucionar con mucha rapidez, lo cierto es que la utilizacion de rHUEPO
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debe realizarse sélo en las indicaciones que, en cada momento, establezca la Ficha Técnica
del producto, fijada por la Agencia Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios. De
hecho, su utilizacion en pacientes oncolégicos o con insuficiencia renal crénica ha mostrado
incremento en la morbilidad cardiovascular y en la mortalidad, lo que ha motivado una Nota
Informativa de la Agencia Espafola del Medicamento y Producto Sanitario al respecto® .

Por tanto, cualquier uso de la rHUEPO fuera de Ficha Técnica (off-label), incluido el uso
con cardcter compasivo, deberd ser siempre autorizado por la autoridad sanitaria que co-
rresponda y deberd contar con los requisitos establecidos en el Real Decreto 1015/2009
sobre los requisitos para el acceso a medicamentos en condiciones diferentes a las auto-
rizadas en Espana. Ademds deberd solicitarse el consentimiento informado explicito del
paciente para dicho uso.
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. 4 PLANIFICACION DE ACTUACIONES

CIRCUITOS GENERALES DE ATENCION AL PACIENTE QUE RECHAZA

LBl SANGRE O HEMODERIVADOS

La atencidén a los pacientes que rechazan sangre o hemoderivados requiere que el
centro sanitario establezca procedimientos claros y explicitos que orienten a los profesionales
sobre la manera adecuada de actuar en cada momento. A continuacion se plantean unas
orientaciones generales al respecto. Posteriormente cada centro sanitario debe establecer
los suyos propios en el Protocolo correspondiente en funcidn de sus propias peculiaridades.

4.1.2. ACTIVIDAD PROGRAMADA

Una propuesta de organizacion de la actividad programada se encuentra en el
Anexo 2.

En el caso de la atencidon pedidtrica el proceso deberd completarse con la participacion
de quienes ejerzan la patria potestad del menor, siguiendo las recomendaciones estableci-
das en el apartado 2.3.4 del presente documento.

La demora en la cita del paciente para darle una respuesta con respecto a su peticion
de ser intervenido sin sangre deberia ser la menor posible, para ajustarse a los plazos de los
decretos de garantia
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4.1.3. ACTIVIDAD URGENTE
Cabe diferenciar claramente dos situaciones.

La primera tiene que ver con la actuacién cuando el paciente es un adulto mayor de
edad o un menor emancipado. Esta actuacién se encuentra descrita en el Anexo 3.

La segunda se refiere ala actuacién en el caso de los menores de edad no emancipados.
Se encuentra en el Anexo 4.

V.91 ORIENTACIONES SOBRE EL PROCESO DE TOMA DE DECISIONES

El proceso de toma de decisiones sobre una intervencion determinada en po-
cientes que rechacen la terapia con sangre o hemoderivados deberia seguir las siguientes
orientaciones.

® Detectar precozmente alos pacientes que rechacen estas terapias. Siempre que el pro-
fesional contemple la posibilidad de necesitar el uso de estas terapias en el proceso clini-
co debe preguntar explicitamente al paciente sobre sus opiniones y deseos al respecto.

® Establecer una relacién empdtica con el paciente, generando un clima de didlogo
que favorezca la toma de decisiones. Favorecer la expresidon del paciente, la comuni-
cacion abierta.

® Cenfrarla discusion en el proceso asistencial y en la intervencion. Iniciar el despliegue de
la informacion acerca de los riesgos y beneficios de la intervencion propuesta, asi como
de la probabilidad o no de precisar una transfusién sanguinea. Ser objetivo al fransmitir la
informacion y usar un lenguaje claro y preciso, evitando tecnicismos.
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Ante la negativa del paciente a la transfusidn insistir en el balance positivo entre sus be-
neficios y sus riesgos. Tratar de persuadirlo, pero no de coaccionarlo ni manipularlo.

No discutir con el paciente acerca de la racionalidad o irracionalidad de sus creencias
y opiniones, estén o no fundadas religiosamente. No intentar convencerlo de que su
posicién “es errébnea” o “equivocada”. En todo momento respetar sus posiciones y argu-
mentos, aunque no se compartan; no juzgarlo.

Valorar con el paciente las medidas que pueden utilizarse para minimizar la necesidad
de transfusidon y que estén disponibles en el centro sanitario, con sus riesgos y beneficios.

Ofrecer al paciente la posibilidad de que dé su consentimiento para un uso de la terapia
con sangre o hemoderivados totalmente restringido a la emergencia vital, y no al resto
de las situaciones clinicas.

Explorar su grado de voluntariedad. Si el paciente estd acompanado puede ser conve-
niente buscar una entrevista a solas para asegurar que actia libremente.

Insistile en que nadie tiene por qué enterarse de si se le realiza o no una transfusion.
Resaltarle la especial proteccién ética vy juridica que tienen todos los datos sanitarios
consignados en la historia clinica.

Explorar la capacidad. Si se considera necesario, solicitar ayuda a otros profesionales
(Psiquiatria, Psicologial).

Registrar adecuadamente en la historia clinica un resumen de la conversacion con el
paciente.

Indicarle al paciente la conveniencia de que cumplimente una Voluntad Vital Anticipo-
da antes de que se realice la intervencion, para que quede recogida su voluntad de
forma ain mds explicita en el supuesto de que hubiera que tomar una decision en el
franscurso de la misma.
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@ Siel paciente solicita la intervencidn y el profesional acepta realizarla sin transfusién, en-
tonces debe comentarse con él y posteriormente firmar y archivar en la Historia Clinica:

1. El formulario escrito de consentimiento informado especifico de la inter-
vencion que se va a realizar, tomado del Catdlogo de Formularios de la
Consejeria de Salud. El paciente deberd firmar este formulario. El profesional
puede anotar en el formulario que el paciente rechaza el uso de terapia
con sangre o hemoderivados.

2. El formulario de “Trasfusion de Hematies, Plasma y Plagquetas (Transfusion
de sangre)” del Catdlogo de Formularios de la Consejeria de Salud. El pa-
ciente debe cumplimentar y firmar el apartado 2.4, dedicado al *Rechazo
de la Intervencion™.

o Siel profesional no estd dispuesto a asumir el riesgo de realizar la intervencion sin el con-
sentimiento del paciente a las transfusiones sanguineas, se debe, en primer lugar, buscar
otro profesional del servicio o del hospital que si pueda acceder a las peticiones del
paciente. Los centros sanitarios deben ser capaces de garantizar a sus pacientes la rea-
lizacién de todas las intervenciones que figuren en su cartera de Servicios, en principio
CON SUS Propios recursos.

%] SITUACIONES CLINICAS ESPECIALES

4.3.1. EL RECHAZO EN LA PRACTICA DE LA MEDICINA INTERNA Y
OTRAS ESPECIALIDADES

La mayor parte de la literatura cientifica que aborda técnica, ética y juridicamente la
cuestion de la atencidn sanitaria a pacientes con rechazo de terapia con sangre o hemode-
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rivados lo hace en el contexto de la prdctica quirlrgica. Sin embargo la terapia con sangre
o hemoderivados se realiza en muchos otros contextos clinicos diferentes: Medicina Interna,
Oncologia, Cardiologia, Hematologia, Gastroenterologia, Medicina Intensiva, etc. Obvia-
mente en todos ellos puede aparecer el paciente que rechaza esta terapia.

El abordaje de estas situaciones en estos contextos clinicos puede realizarse teniendo en
cuanto las mismas consideraciones técnicas, éticas y juridicas que se han expuesto a lo largo
de estas Recomendaciones, que han estado enfocadas de manera principal a la prdctica
quirtrgica en el amplio sentido del término. Con todo, puede ser necesario adaptarlas a las
necesidades y peculiaridades de estas ofras especialidades.

4.3.2. EL RECHAZO DE TERAPIA TRANSFUSIONAL EN LA MEDICINA DE
TRASPLANTES

La Medicina de Trasplantes se considera un tipo de actividad en la que la probabi-
lidad de precisar transfusién sanguinea es elevada. No obstante, en la literatura cientifica se
describen intervenciones de frasplante de érganos, especialmente de higado, sin la utiliza-
cién de trasfusiones de sangre o hemoderivados 2! 323334 por eso cada caso debe ser valo-
rado de forma individualizada por el equipo de tfrasplante.

Aun asi, la Coordinacién Autondmica de Trasplantes de Andalucia debe proporcionar
orientaciones especificas a los centros sanitarios de Andalucia y sus profesionales sobre la
manera adecuada de enfocar estas situaciones, de tal manera que puedan incorporarlas a
los Protocolos que se elaboren en cada centro a la luz de las presentes Recomendaciones.
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':W:Y DERIVACION DE PACIENTES A OTRO CENTRO SANITARIO

—_—

Como ya se ha comentado reiteradamente la derivacién del paciente a ofro centro
sanitario de Andalucia sélo debe producirse después de que el propio centro haya puesto en
juego todos sus recursos para tratar de atender el paciente. La derivacion a un centro sanitario
de fuera de la Comunidad debe ser algo todavia mds excepcional y rigurosamente justificado.

Si estas derivaciones se revelan como imprescindibles, entonces se realizardn dentro de los
circuitos habilitados por el Sistema Sanitario PUblico de Andalucia. Este puede ser el caso, por
ejemplo, de Hospitales Comarcales que no cuentan con cartera de servicios para atender cier-
tas patologias, o bien, carecen de los medios técnicos o humanos adecuados para atender
esa patologia en condiciones de rechazo de terapia con sangre o hemoderivados. También
puede suceder que sea el propio paciente el que solicite libremente la derivacion directa a
un centro determinado, aplicando el derecho a la libre eleccidén de especialista y centro. Los
criterios a seguir serdn los especificos expuestos en la normativa aplicable a cada caso.

® Decreto 128/97, de 6 de mayo, por el que se regula la libre eleccion de médico espe-
cialista y de hospital en el Sistema Sanitario PUblico de Andalucia (BOJA 24/05/97, n° é0).

® Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de ser-
vicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion
(BOE nUm. 222, 16/9/2006).

En la excepcional circunstancia de ser ineludible la derivacién del paciente a otras Comu-
nidades Auténomas se seguird el circuito establecido por el Servicio de Atencién a la Ciuda-
dania de cada centro sanitario, que se basard en el procedimiento y requisitos establecidos
para la derivacion de pacientes a centros, servicios y unidades de referencia segun la nor-
mativa vigente. Las gestiones a realizar por las Comunidades Auténomas para la atencién de
los pacientes en centros de referencia en otra Comunidad Autbnoma se efectian siempre a
través del Sistema de Informacién del Fondo de Cohesién (SIFCO).
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® Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesiéon y calidad del Sistema Nacional de Salud.

® Real Decreto 1207/2006, de 20 de octubre, por el que se regula la gestiéon del fondo de
cohesiéon sanitaria.

® Real Decreto 13.

® 02/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento para
la designacion y acreditacién de los centros, servicios y unidades de referencia del Siste-

ma Nacional de Salud.

En cualquier caso, los Protocolos que cada Centro elabore a la luz de las presentes Re-
comendaciones deben proporcionar a los y las profesionales informacidén precisa acerca de
estos circuitos y procedimientos.

:%] OTROS RECURSOS DE APOYO A LOS PROFESIONALES

Los Protocolos de los centros sanitarios deberian incluir entre sus contenidos algunos
recursos de apoyo que pueden ser Utiles para los profesionales. Entre ellos cabe senalar:

@ Criterios y procedimiento de solicitud de asesoramiento del Comité de Etica Asistencial
(CAE) de referencia del Centro Sanitario. La forma de contacto con el consultor designa-
do por el CAE para casos urgentes también debe incluirse.

® Criterios y procedimiento de consulta con el Juzgado de guardia o el Ministerio Fiscal.
En el Anexo 5 se encuentra un modelo de formulario de derivaciéon, aunque deberd ser
adaptado en funcién del tipo de peticidn que se realice (simple comunicacion, peticiéon
de autorizacion, etc). El Protocolo debe incluir las direcciones, teléfonos y fax de contac-
to pertinente en cada caso.
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Los Cenfros Sanitarios del SSPA pueden utilizar los contenidos de las presentes Reco-
mendaciones de manera amplia a la hora de elaborar sus propios Protocolos. La informacion
incluida en las diferentes Tablas puede resultar especialmente Util.

Al elaborar dichos Protocolos los Centros Sanitarios no deben olvidarse de:

® Todos los centros sanitarios deben disponer de un Plan de Ahorro de Sangre y/o de Ciru-
gia Minimamente Invasiva. En tal caso el Protocolo debe contener referencias directas a
dichos Planes y explicar a los profesionales cémo acceder a ellos para conocerlos.

@ Andlizar las prdcticas transfusionales del propio centro para cada GDR.

@ Revisar la adecuacion de esas prdcticas transfusionales, contrastédndolas tanto con la
literatura como con las realizadas en centros sanitarios que atiendan el mismo nivel de
complejidad.

@ Valorar la posibilidad de establecer su propia guia sobre las necesidades tedricas de
unidades de sangre por cada procedimiento o GDR, lo que en inglés se conoce como
“Maximum Surgical Blood Order Schedule” (MSBQOS). En tal caso el Protfocolo debe con-
tener referencias directas a dicha Guia.

5. s QUE DEBE INCLUIR UN CENTRO SANITARIO DEL SSPA EN SU PROTOCOLO DE ATENCION SANITARIA
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® Tener en cuenta si existe o va a existir en el Centro Sanitario algin Protocolo o procedi-
miento de uso de sangre autdloga. El protocolo debe explicitar si esta alternativa tera-
péutica existe o no el Centro.

® Actudlizar la evidencia cientifica respeto al tfratamiento quirdrgico, anestésico y farma-
colégico de las intervenciones sin sangre o hemoderivados. Es particularmente importan-
te que los profesionales tengan indicaciones claras respecto al uso de los fdrmacos y de
los procedimientos de autorizacion que deben seguir en caso de que deseen utilizar los
farmacos de forma “off-label”.

® Adaptarlos Circuitos generales de atencién que se plantean en estas recomendaciones,
a las peculiaridades de su Centro Sanitario. Ello exige buscar acuerdos enfre todos los
Servicios y/o Unidades de Gestidon implicados.

® Evaluar la posibilidad de que determinadas especialidades, como Medicina Interna, On-
cologia, Hematologia o Pediatria necesiten incluir consideraciones especiales o incluso,
desarrollar Circuitos de atencién especificos.

® Establecer de manera clara cudl va a ser el procedimiento de derivacion del paciente
a ofro Centro, tanto del SSPA como de otra Comunidad Autdénoma, incluyendo los crite-
rios que se van a aplicar. Dicho procedimiento debe quedar claramente descrito en el
Protocolo.

Entre los contenidos minimos de estas Recomendaciones que deberian ser necesariamen-
te incluidos en el texto del Protocolo figuran:

® Insistir en que la actitud general de respeto al rechazo de fratamiento que hagan los
pacientes forma parte de las obligaciones éticas y deontoldgicas de los profesionales sa-
nitarios. Los profesionales sanitarios no tienen una obligacion ética general de “salvar la
vida" de las personas a toda costa, pasando por encima de su autonomia para decidir
libremente respecto a sus vida y su salud.
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Remarcar que este derecho a rechazar fratamientos estd reconocido por la legislacion
vigente. El articulo 8 de la Ley 2/2010 de Andalucia es un referente fundamental.

Incluir los requisitos del “rechazo informado”. Es necesario insistir en que dicho rechazo
debe ser registrado por escrito utilizando las casillas correspondientes del formulario de
Consentimiento Informado para Transfusion Sanguinea del Catalogo de Formularios de
la Consejeria de Salud.

Animar a que los profesionales recomienden a los pacientes que rechazan terapias con
sangre o hemoderivados a que registren su Voluntad Vital Anficipada y, al mismo tiempo,
aclarar que se trata de una mera recomendacion y no de una condicidon necesaria para
recibir una atencidon sanitaria adecuada.

Incorporar las ideas principales sobre atencidn en emergencias, urgencias, embarazo y
frasplantes.

Abordar la cuestion de la Objecion de Conciencia insistiendo en la inaceptabilidad de

la objecién “total o general”, de la “institucional” y de las “pseudobjeciones” y “criptob-

jeciones”.

Incluir el procedimiento prdactico de Consulta al Comité de Etica Asistencial de referencia
del Cenftro sanitario en caso de conflicto.

Incluir el procedimiento prdctico de comunicacién con el ministerio fiscal o el juzgado de
guardia de la localidad donde se ubique el Centro sanitario.

5. 5QUE DEBE INCLUIR UN CENTRO SANITARIO DEL SSPA EN SU PROTOCOLO DE ATENCION SANITARIA
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B Anexo

LA CONFESION RELIGIOSA DE LOS “TESTIGOS DE JEHOVA” Y LA TERAPIA
CON SANGRE O HEMODERIVADOS

I A. LA CONFESION RELIGIOSA DE LOS “TESTIGOS DE JEHOVA”.

Los Testigos cristianos de Jehovd son una comunidad cristiana descendiente de un grupo
de estudiosos de la Biblia fundado en 1874 en Pennsylvania (EE:UU.) por Charles Taze Rusell 3.

En julio de 1879 se publicd el primer nUmero de la revista Zion's Watch Tower and Herald of
Christ's Presence (ahora conocida en espanol como La Atalaya). De aquel grupo fundador sur-
gieron luego muchas congregaciones. En 1880 ya habia un gran nUmero en los Estados vecinos.
En 1881 se cred la entidad Zion's Watch Tower Tract Society, que se constituyd legalmente en
1884 con Russell como primer presidente, y que es la sociedad que los agrupa.

El primer presidente de la Sociedad, C. T. Russell, murid en 1916. A partir de entonces hubo
muchos cambios. Comenzd a publicarse una revista hermana de La Torre del Vigia, lamada The
Golden Age. (Ahora se conoce en espanol como jDespertad!, y tiene una tirada de mds de vein-
te millones de ejemplares en mds de ochenta idiomas.) También se dio mayor énfasis a la predi-
cacion de casa en casa. Para distinguirse de las religiones de la cristiandad, en 1931 adoptaron
el nombre de "Testigos de Jehovd".

Los Testigos de Jehovd basan sus creencias en una interpretacion particular de la Biblia, tanto
del Nuevo como del Antiguo Testamento. Se consideran los Ultimos representantes de una larga
serie de "testigos” de la fe en Dios (Jehovd).

En Espafa, la Sociedad de los Testigos Cristianos de Jehovd es una confesidn religiosa que, al
igual que otras confesiones, estd inscrita en el Registro de Entidades Religiosas de la Direccidn
General de Asuntos Religiosos del Ministerio de Justicia. Tiene, por tanto, personalidad juridica y
plena autonomia, pudiendo actuar libremente, aungue siempre dentro de la legalidad vigente.
Unas 200.000 personas pertenecen a esta Sociedad en nuestro pais.
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I B. LA ATENCION SANITARIA A LOS TESTIGOS DE JEHOVA.
LAS TRANSFUSIONES SANGUINEAS

En cuestiones de atencion sanitaria los Testigos no ponen ninguna objecién a la medi-
cina convencional en general. No se diferencian por tanto del resto de los usuarios del sistema
sanitario.

La Unica objecién sanitaria especifica que plantean es la referente a las transfusiones san-
guineas, que rechazan de forma activa. Este rechazo se basa en una interpretacién estricta de
varios versiculos del capitulo 9 del Génesis y 17 del Levitico, y de los versiculos 28 y 29 del capitulo
15 de los Hechos de los Apdstoles. Consideran que desde el tiempo de Noé, Jehovd ha ordenado
a quienes le sirven que "sigan absteniéndose de sangre”, lo que se interpreta como la prohibicion
de la ingesta de sangre o sus productos.

Aungue ofras confesiones religiosas no incluyen la transfusion sanguinea dentro de esta pro-
hibicién, los Testigos de Jehovd consideran que si lo estd La primera referencia a esta negativa
aparecié en "Atalaya” en 1927, pero se consolidd en julio de 1945. Se considera que el fiel que
infrinja voluntariomente esta norma se autoexcluye de la vida de la comunidad.

Ademds, los Testigos de Jehovd rechazan con absoluta firmeza la administracion de cualquier
tipo de sangre que haya sido separada del cuerpo durante un cierto tiempo. De acuerdo con su
religiéon, toda la sangre que sea retirada del cuerpo debe ser desechada y no debe almacenar-
se (Deuteronomio 12, 24). Asi, la prdctica habitual de la recoleccion autdloga preoperatoria de
sangre no estd permitida. Sin embargo la mayoria de los Testigos aceptardn cualquier medida en
la que la sangre o el hemoderivado considerado siga formando parte, de alguna manera, del
sistema sanguineo sin salir de un “circuito cerrado™.

En junio de 2004 la Sociedad actualizd su posicidn doctrinal respecto a los derivados de la
sangre en un articulo publicado en “Atalaya”. Como consecuencia de ella decidid mantener
el rechazo de los concentrados de hematies, leucocitos, plaguetas o plasma. Pero en cambio
decidié dejar libertad a cada creyente para aceptar o no los fratamientos con fracciones de
cualguiera de los componentes sanguineos primarios. Entre estos se incluyen los sustitutos sangui-
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neos con hemoglobina, albumina, globulinas, factores de coagulacién, interferdn, interleukinas
o factores plaquetarios.

En la Tabla siguiente se muestra la aceptabilidad de las distintas opciones de tratamiento en
pacientes de Testigos de Jehovd.

Leucocitos, concentrados de hematies o plaquetas, plasma,
INACEPTABLE sangre total (homdloga o autdloga con desconexidon del flujo
sanguineo corporal).

Factores de coagulacion, Inmunoglobulinas, albUmina, interfe-
rén, interleukina, hemoglobina, sustitutos sanguineos con hemo-
globina, derivados plaguetarios.

POSIBLEMENTE ACEPTADO
(depende de cada Persona)

Cristaloides, coloides, hierro, fdrmacos, by pass cardiopulmonar
GENERALMENTE ACEPTADO | sin cebado de sangre, recuperador de sangre, erifropoyeting,
sustitutos sanguineos sintéticos.

Fuente: Tomada del Protocolo de Antequera

Cabe sefalar que los trasplantes no son una actividad médica que los Testigos de Jehovd
rechacen por si misma, ni para ser donantes ni para ser receptores. En todo caso se deja a la li-
bertad de conciencia de cada miembro. El problema es que larecepcidén de muchos trasplantes
exige la prdactica de trasfusiones sanguineas, que si serdin rechazadas

Entre los Testigos de Jehovd existe un grupo disidente —aparentemente minoritario- que re-
clama una modificaciéon radical de la posicidon de la Sociedad en esta materia, y aboga por
respetar la libertad personal total de los creyentes. Es la Associated Jehovah's Witnesses for
Reform Blood 3.

Una cuestién importante a tener en cuenta es que, cuando los Testigos de Jehovd rechazan
una transfusidon, no estdn adoptando actitudes suicidas. Consideran el suicidio un pecado. Los
Testigos no desean morir, aman la vida y desean vivir. Por eso solicitan asistencia médica. Pero a
lo que no estdn dispuestos es a pagar un precio que a ellos les parece demasiado elevado: la
pérdida de su relacién con Dios, que para ellos es mds importante que la mera vida bioldgica.
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Para obtener mds informacion sobre la confesion religiosa de los Testigos de Jehovd vy la tera-
pia con sangre o hemoderivados:

A nivel nacional:

SERVICIO DE INFORMACION SOBRE HOSPITALES DE LOS TESTIGOS DE JEHOVA
Apartado postal 132

28850 Torrején de Ardoz

Madrid

Correo electrénico: hispain@terra.es

Teléfono: 918879760

A nivel local:

Dirigirse a los COMITES DE ENLACE CON LOS HOSPITALES que existen en cada Provincia. Los
datos de del Comité de Enlace Local deben incluirse en el Protocolo de cada centro que adapte
las presentes Recomendaciones.
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B Anexo 2

CIRCUITO GENERAL DE ATENCION A PACIENTES QUE RECHAZAN
SANGRE O HEMODERIVADOS

Paciente Adulto

Con Posible SESION CLINICA CONJUNTA
Indicacién Quirdrgica I DE LOS PROFESIONALES
IMPLICADOS
I Prppuesfo l
Cita ] » CONSULTA PROG,RAMADA S?ﬁgg (c]ie Decision de los profesionales
i SERVICIO QUIRURGICO servicios de
anestesia, J_
intensivos,
hematolo- Llamada al paciente

gia, etc

para nueva cita Consulta

sEl paciente rechaza

una posible fransfusiéon ‘L proglromcx;la
. con los profe-
2 . ’
SeineCineek: Paciente pendien- sionales impli-
P te de nueva cita = cados con el
5| sl telefénica paciente
v sSe trata de
5 Algun profesional Uit Sueie 3Se acepta
sAgun P - ) N compleja la solicitud de
acepta la intervencion qui- > . . o
rurgica sin transfusion 2 con resgo infervencion sin
9 ; transfusional Formulario CI transfusion?
significativo? Intervencién
Formulario CI NO
Intervencion Formulario ClI NO
quirdrgica Rechazo
A
Revalorar Recomenda- Revalorar
alternativas cién de alternativas
Ingreso en Gestionar Ingreso en Gestionar
lista de espera derivacién a lista de espera derivacioén a
quirdrgica otro hospital quirdrgica otro hospital

Fuente: Adaptado del Profocolo de Antequera.
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ANEXO 3 ]
CIRCUITO DE ATENCION URGENTE A PACIENTES MAYORES DE
16 ANOS Y MENORES EMANCIPADOS

Paciente MAYOR DE
16 anos o menor
emancipado

3Es una EMERGENCIA

VITAL INMEDIATA?

NO
A 4 q Iy
Reforzar la informacién Reforzgr la IthrmOCl'o.n
al paciente SI 5Es CAPAZ? NO al paciente y su familia

v y
sRechaza la sTiene si
transfusion ii SIEMPRE OPTIMIZAR Voluntad Vital
sanguinea? LAS ALTERNATIV{'\S A Anticipada?
sl LA TRANSFUSION r
SANGUINEA 1! VVA
NO NO Consulta v

Regristro

VVA sIncluye rechazo

a la transfusién?

Formulario ClI
de RECHAZO
de fransfusion

Formulario Cl de
Consultar a los

CONSENTIMIF[\‘TO familiares o allegados NO
de transfusion

Consultar al

representante
Consultar al Juez en designado en

caso de conflicto 1a VVA

Fuente: Adaptado del Protocolo de Antequera.
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B Anexo s

CIRCUITO DE ATENCION URGENTE A PACIENTES MENORES DE 16 ANOS.

Paciente
MENOR DE
16 anos

Reforzar la informacién
del menor y de los padres

2Es una EMERGENCIA
VITAL INMEDIATA2

NO
4

2Sus padres se

S| NO

5 Qué edad tiene

12-16 anos el menor?

¢ Reforzar la informacién

e Escuchar su opinién

* Evaluar su capacidad

s Puede ser consi-
derado capaz 2

3El menor recha-
zan la fransfusiéon 2

Formulario ClI
de RECHAZO
de fransfusiéon

oponen ala

Transfundir )

Reforzar la informacién
del menor y de los padres

transfusion?2

<12 anos <12 anos

ii SIEMPRE
OPTIMIZAR LAS
ALTERNATIVAS A
LA TRANSFUSION
SANGUINEA 1!

Registrar
en Historia
Clinica

3 Qué edad tiene
el menor?

12-16 anos

* Reforzar la informacién
 Escuchar su opinién

¢ Evaluar su capacidad

5 Puede ser consi-
derado capaz ¢

sEl menor recho-
zan la fransfusiéon 2

Comunicarlo al .luez) (Comunicarlo al Juez

Fuente: Adaptado del Protocolo de Antequera.
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B Anexos

MODELO DE FORMULARIO DE SOLICITUD AL JUZGADO DE GUARDIA E
AUTORIZACION PARA TRATAMIENTO EN CASO DE MENORES INCAPA-
CES CUANDO LOS PADRES NO DAN SU CONSENTIMIENTO PARA ELLO.

Al JUZGADO DE GUARDIA

(DI 7A5)] {o F PP ONP PPN médico respon-
sable del 0 10 PACIENTE D/ s
........................ de................anos de edad, se encuentra ingresado en el Hospital
.......................................................................................... de
CON UN diIAGNOSHCO OB 1uniiiiiiii e e loeos,

ante el Juzgado compadezco y digo:

Que dicho paciente requiere, a juicio del equipo médico que le atiende, un tratamiento
L@ T TSI Sy 15 a1 £ Y o lo
que implica la posible necesidad y/o conveniencia de que se le tenga que realizar una
transfusion de sangre o de sus derivados, a lo que se niegan, tanto el paciente como sus

padres, familiares y/o allegados, que han solicitado el alta voluntaria.

La negativa a la prdctica de la mencionada fransfusion conlleva necesariamente/proba-
blemente, a juicio del frmante o del equipo médico que atiende al paciente, riesgo vital.

- Como quiera que la intervencién es urgente y el paciente es menor de edad/incapaz, o

- Como quiera que, segun la normativa vigente, no es posible proceder a la inter-
vencién sin el previo y preceptivo consentimiento del paciente o de sus familiares o

allegados, es por lo que al Juzgado.
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SUPLICO

- Tenga por noftificados los hechos a los que se refiere este escrito a todos los efectos.

- Se sirva dar al equipo médico de este hospital, que atiende aD/%.....cccceevviiieininn.e.
a la mayor urgencia posi-

ble, la autorizaciéon en su caso, para:
* Negar el alta voluntaria solicitada, por los padres/familiares/allegados.

e Llevar a cabo la intervenciéon de dicho paciente a que se refiere este escrito,
sin el consentimiento de sus padres/familiares y allegados, y practicarle la o las

transfusiones sanguineas que el equipo médico de este centro considere con-

veniente.

(e [T B A B fo IO
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CAPITULO 7

LA AUTONOMIA DEL PACIENTE EN LOS SUPUESTOS DE INCAPACIDAD

Ana Maria Marcos del Cano’

INTRODUCCION

Parece que es casi ya un topico comenzar cualquier analisis de Bioética o de
Bioderecho con la constatacion de que los recientes avances en el ambito de la Medicina
repercuten directamente en la proteccion y garantia de los derechos humanos. Pero es asi.
La revolucion que se viene produciendo en los tltimos afios era una quimera para nuestros

"2 sino también vencer

antecesores. Hoy, no so6lo es posible crear "seres a la carta
enfermedades que hasta hace poco se consideraban incurables. Sin embargo también es
cierto que, recurriendo a una complicada tecnologia en el cuidado de los enfermos, se
impide en muchas ocasiones dibujar una clara linea entre lo licito y lo ilicito. Asi ocurre,
que ante la complejidad y multiplicidad de tratamientos, de las técnicas aplicables, de la
proliferacion de las medicinas alternativas. El paciente y el médico se encuentran ante una
amplia gama de posibilidades de actuacion y, en ocasiones, éstas pueden ir en detrimento
del bienestar del enfermo, sometiéndole a tratamientos que uUnicamente prolongan su
"cantidad" de vida®, no su calidad. Esta situacion ha hecho que el paciente cobre mayor
protagonismo en el curso de su enfermedad a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En

este contexto ha surgido la exigencia del consentimiento informado para cualquier

tratamiento al que se someta el paciente, que ineludiblemente ird unido al deber de

! Profesora de Filosofia del Derecho, Universidad Nacional de Educacion a Distancia (UNED).

% La cuestion no ser4 en el futuro si debemos o no disefiar a nuestros hijos, sino en qué medida y hasta donde
queremos mejorarlos, potenciarlos y optimizarlos. Vease en A. CAPLAN/G. MCGEE & D. MAGNUS,
"What is immoral about eugenics?", British Medical Journal, 13, 1999, pp. 1284-1286.

3 En el fondo de estas situaciones se encuentran dos principios para decidir lo mejor para el paciente y son la
santidad de la vida versus la calidad de vida. Sobre estos criterios, véase A.M. MARCOS DEL CANO, "The
concept of quality of life: legal aspects", Medicine, Health Care and Philosophy, vol. 4, n. 1, 2001, pp. 91-95;
A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosofico-juridico, Marcial Pons-UNED, Madrid 1999,
pp. 96-108; A. ESER, "Entre la santidad y la calidad de la vida. Sobre las transformaciones en la proteccion
juridico-penal de la vida", Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1984, pp. 764-781.

En ISBN 13: 978-84-9836-340-1; R. JUNQUERA DE ESTEFANI (coord.), Bioética y Bioderecho:
reflexiones juridicas ante los retos bioéticos, Granada, Comares, 2008, pp. 183-206.





informacion del médico®.

Estos factores, entre otros, provocan que en la actualidad estemos asistiendo a un
cambio leve, pero imparable, en la concepcion de la practica de la Medicina. Poco a poco la
mentalidad paternalista que conducia la relacion médico-paciente, va transformandose en
una relacion mas simétrica, en la que se tiene mas en cuenta el principio de autonomia del
paciente y se le otorga a éste mas capacidad de decision’. No desconocemos que esta
situacion puede tener una doble lectura: si bien es cierto que por un lado, el fin que se
persigue con esta transformacion es la de que en tal relacion exista cada vez mas igualdad,
informacion y confianza; por otro lado, también somos conscientes de que corre el riesgo
de convertirse en una relacion fria, meramente contractual, en la que la exigencia del
consentimiento del paciente sea un simple procedimiento por el que exonerar de
responsabilidad al médico. A la vez, puede ocurrir que el paciente se sienta "abrumado"
ante tales dosis de informacion y la necesidad de elegir y siga prefiriendo el modelo
anterior. Si bien esto es asi y, a pesar de que todo proceso de transformacion lleva una
cierta dosis de inestabilidad que habréa que sufrir hasta que se resitae la relacion, el avanzar

por caminos de autonomia es positivo.

Estas cuestiones se agudizan en el final de la vida, sobre todo en nuestra época en la
que la expectativa de supervivencia es cada vez mayor, sin que esto implique una mejora en
la calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas veces lo que ocurre es que se
multiplican las enfermedades mentales®, como por ejemplo, el alzheimer; o se aplican

tratamientos que no hacen sino alargar la vida. No es de extrafar, pues, que el enfermo se

* Ambos derechos el de respeto a la autonomia del paciente y el de derecho a la informacién asistencial se
recogen en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, en los arts. 8 y 4,
respectivamente.

> En este sentido, se ha afirmado la necesidad de cambiar "las concepciones tradicionalmente impositivas de
la relacion médico-paciente por otras interactuantes y participativas", en E. DIAZ ARANDA, Dogmadtica del
suicidio y homicidio consentido, Centro de Estudios Judiciales, Ministerio de Justicia, Servicio de
Publicaciones de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense de Madrid, Madrid 1995, 63. Véase
R. JUNQUERA DE ESTEFANI, “La autonomia como derecho basico del paciente. La regulacion espafiola”,
en Algunas cuestiones de bioética y su regulacion juridica, 1* ed., Sevilla, Grupo Nacional de Editores, 2004,
pp. 157-184. Sobre la evolucion histdrica de la relacion médico paciente, desde la Antigiiedad hasta nuestros
dias, ver D. V. ENGELHARDT, "Il rapporto medico-paziente in mutamento: ieri, oggi, domani", Medicina e
Morale, 2, 1999, pp. 265-299.

6 Véase B. ALVAREZ-FERNANDEZ/M. ECHEZARRETA/A. SALINAS vy otros, “Principio de autonomia

en las demencias avanzadas: ;queremos para los demas lo que no deseamos para nosotros?”, en Revista

Espariola de Geriatria y Gerontologia, 2004, pp. 94-100.

En ISBN 13: 978-84-9836-340-1; R. JUNQUERA DE ESTEFANI (coord.), Bioética y Bioderecho:
reflexiones juridicas ante los retos bioéticos, Granada, Comares, 2008, pp. 183-206.





plantee la posibilidad de elegir como quiere vivir sus ultimos dias o qué tratamientos quiere
que se le apliquen sin mas. En esta tesitura, la decision se torna una cuestion dificil, a saber,
por los sujetos que en ella intervienen, por las consecuencias médicas que se puedan derivar
de ella e, inevitablemente, por la controversia tanto moral como juridica que surge, al estar
en juego la vida y la integridad fisica y moral de la persona. Ademads, si pensamos que en
estas fases la mayoria de los enfermos carecen de capacidad para tomar decisiones, la

situacion se complica.

Aqui se situa el problema que pretendo analizar en las paginas que siguen: el
relativo a la respuesta juridica que se ha dado para solucionar la toma de decisiones
respecto a los tratamientos a los que quieren ser sometidas, cuando carezcan de capacidad.
Este es el marco factico en el que se enmarca este trabajo. En estas circunstancias existen
tres estrategias de accidon, para tomar decisiones: 1.- que el paciente deje establecido
previamente sus preferencias; 2.- que nombre a un sustituto para que tome las decisiones
oportunas; 3.- que, a falta de indicaciones previas, las medidas que se adopten sigan los

"protocolos" de los profesionales en este ambito’.

Para materializar y concretar estas lineas de actuacion han surgido instrumentos que
faciliten la toma de decisiones. Entre ellos, el mas conocido, el testamento vital o "living
will", que se encuadra dentro de lo que se denomina por la doctrina anglosajona "advances
directives”, "directrices anticipadas", "instrucciones previas", "indicaciones previas" o

"8 etc. Estos instrumentos son de

"voluntades anticipadas", "cartas de autodeterminacion
gran actualidad en este momento en nuestro pais, se recogen en la Ley basica general

41/2002 y en varias leyes autonomicas’ y, ademas, la vuelta al debate sobre la posibilidad

7 Este seria el caso de menores o recién nacidos que todavia no han podido expresar su voluntad, véase sobre
esto, D. GRACIA y otros, “Toma de decisiones en el paciente menor de edad”, Medicina Clinica, 2001, pp.
179-190.

8 Véase, MITCHEL, C. B/WHITEHEAD, M. K., "A Time to Live, a Time to Die: Advance Directives and
Living Wills", Ethics & Medicine, 9, 1993, pp. 2-5; M.F. MORETON SANZ, "Los testamentos vitales. La
voluntad individual del paciente," 4 distancia, n. 2, 1998, p. 69.

 En el art. 11 de la ley 41/2002, de 14 de noviembre se recogen las instrucciones previas: "I. Por el
documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o,
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los organos del mismo. EIl otorgante del
documento puede designar, ademads, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo
con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas" 2. "Cada
servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cumplimiento
En ISBN 13: 978-84-9836-340-1; R. JUNQUERA DE ESTEFANI (coord.), Bioética y Bioderecho:
reflexiones juridicas ante los retos bioéticos, Granada, Comares, 2008, pp. 183-206.





de despenalizar la eutanasia, hace que se busquen respuestas en estas figuras ya creadas'.

1. VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las voluntades anticipadas (o instrucciones previas como dice la ley 41/2002)
tienen su origen en lo que se denominé el living will o testamento vital. Este tiene una
historia fundamentalmente americana''. Surgié en Estados Unidos para salir al paso de los
problemas que planteaban situaciones muy concretas, a saber, la de los pacientes que,
incapaces de manifestar su voluntad, no deseaban que se les prolongase artificialmente su
vida. Y ello porque debido al avance vertiginoso de la tecnologia de cuidados intensivos el
enfermo podria permanecer con “vida” durante afios. A esto se unian las numerosas
demandas de responsabilidad civil que hospitales y médicos recibian, principalmente por
omisién de tratamientos en pacientes en estado de enfermedad avanzada'’ y el elevado
coste de los servicios sanitarios, ya que en Estados Unidos no existe un sistema universal
de Seguridad Social y de ese modo se evitaba una carga econdmica considerable para el
paciente o su familia. La expresion "testamento vital" fue acufiada por Luis Kutner en 1969
y describia un documento mediante el cual un adulto capaz expresaba un conjunto de

mandatos para que se llevasen a cabo en relacion con su tratamiento, en el caso en que se

de las instrucciones previas de cada persona, que deberan constar siempre por escrito”. 3. " No serdn
aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la "lex artis", ni las que no se
correspondan con el supuesto de hecho que el interesado hay previsto en el momento de manifestarlas. En la
historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas
previsiones". 4. "Las instrucciones previas podrdan revocarse libremente en cualquier momento dejando
constancia por escrito”. 5. "Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las
instrucciones manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de
las respectivas Comunidades Autonomas, se crearda en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro
Nacional de instrucciones previas que se regird por las normas que reglamentariamente determinen, previo
acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud”.

'0°E] debate se ha trasladado ya a la opinion publica, tras el reciente estreno de la pelicula “Mar Adentro” de
Alejandro Amenabar, en la que se narra la Gltima época de la vida de Ramoén Sampedro, tetrapléjico que
lucho por la legitimacion del derecho a morir con dignidad. Aunque el caso de Ramoén, dramatico, sin duda,
no era propiamente de eutanasia, como se ha venido diciendo, sino de ayuda al suicidio. Para estar ante la
eutanasia es imprescindible que el enfermo esté en situacion terminal.

"'Ver sobre el origen y el debate suscitado en EEUU, I. BARRIO CANTALEJO vy otros, “De las voluntades
anticipadas o instrucciones previas a la Planificacion Anticipada de las decisiones”, en Nure Investigacion, n.
5,2004, pp. 1-9.

2 En C.M. ROMEO CASABONA, El Derecho y la Bioética ante los limites de la vida humana, Ramén
Areces, Madrid, 1995, p. 461; F. FUERTES y otros, Testamento vital: dificultades en su aplicacion, en M.
PALACIOS (ed.), Actas de comunicaciones del I Congreso Mundial de Bioética, Gijon, 2000, p. 534.
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encontrara inconsciente””. En su acepcidén originaria se referia concretamente a la
declaracion formal de la voluntad realizada por un adulto capaz en la cual establece que, si
¢l llega a encontrarse mental o fisicamente enfermo, en fase terminal, no le sea aplicada

ninguna terapia para prolongarle la vida.

Ademas en ese pais es ya tradiciéon no s6lo médica, sino también juridica (tanto
jurisprudencial como legislativa), el contar con el consentimiento del paciente para la
aplicacion de cualquier tratamiento. En la jurisprudencia encontramos ejemplos
distanciados en el tiempo. Asi, a principios de siglo XX, en el caso Scholoendorff contra la
Administracion del Hospital de Nueva York (1914), el juez Benjamin Cardozo expuso: "El
cirujano que practica una operacion sin el consentimiento del paciente, comete un acto de
agresion por el que se le pueden reclamar dafios y perjuicios. (...) Todo ser humano adulto y

"4 Recientemente,

capaz tiene el derecho de determinar lo que se hara con su propio cuerpo
el primer caso que ha llegado a la Corte Suprema sobre estas cuestiones, el de Nancy
Cruzan, confirmd la sentencia del juez Cardozo, estableciendo la posibilidad de retirar el
sistema de hidratacion y nutricion de un adulto con graves dafios neuroldgicos, si estuviese

claro que esa habia sido su voluntad".

Las voluntades anticipadas consisten en una serie de instrucciones respecto a los
deseos de una persona capaz en relacion con los posibles tratamientos médicos, previendo
un futuro de incapacidad para decidir. Esta figura surgié debido a la ambigiiedad
interpretativa que planteaban los testamentos vitales. De este modo, si figuraban por escrito
las preferencias del enfermo, se tendria la seguridad de que se interpretarian las

indicaciones del paciente de acuerdo a lo que éste queria en realidad'®. La diferencia con el

5 Ver L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal: Indiana Law Journal, 4 (1969)
539-554; G. J. ANNAS, Standard of Care. The Law of American Bioethics, Oxford University Press, New
York 1993, 110.

'Y En D. HUMPHRY - A. WICKET, El derecho a morir. Comprendiendo la eutanasia, Tusquets, Barcelona
1989, 300; J. LYNN - J.M. TENO, “Advances Directives”, Encyclopedia of Bioethics, vol. 3 (1995) 572.

'S Ya hay una sentencia (abril de 2001) de la Corte Suprema de Estados Unidos en la que se permite retirar la
alimentacion y la hidratacion de una enferma en estado vegetativo persistente (caso Schiavo). Sobre el caso de
Nancy Cruzan, ver R. DWORKIN, E! dominio de la vida. Una discusion acerca del aborto, la eutanasia y la
libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, 255-259 (en donde se relatan los hechos y la sentencia); A. PUCA,
“El caso de Nancy Beth Cruzan”, Medicina y Etica, 1993-1994, pp. 99-120; W.D. WOODS, “The Moral
Right to a surrogate decision: The Cruzan Case”, Hec Forum, vol. 2, 4, 1990, pp. 233-238; L. SOWLE
CAHILL, “Bioethical Decisions to End Life”, Theological Studies, vol. 52, 1, 1991, pp. 107-127.

' Asi se establecio en U.S. PRESIDENT'S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS
IN MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Deciding to Forego Life-
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testamento vital consiste en que, normalmente, en estas instrucciones se nombra a una
persona de confianza, familiar o no, que es la que decide en lugar del enfermo. Se
constituira en "sustituto" del paciente, lo que se denomina en la literatura anglosajona el
surrogate decision-maker. Aqui caben dos posibilidades de actuacion, a saber, tomar la
decision él mismo o subrogarse en la decision que el paciente le indicd en su momento'’.
En el primer caso, las indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz
al respecto de posibles tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota
de un poder (DPA: durable power of attorney), es decir, un poder especifico para el
cuidado de la salud. En el segundo estariamos ante lo que se denomina indicaciones por
poder, en las que existen contenidos especificos en torno a los posibles tratamientos. Pero
también las indicaciones pueden consistir en una simple comunicacion oral del enfermo con
la familia o con el equipo médico. Evidentemente, €stas implicarian mas problemas a la
hora de ejecutarlas, bien por contradiccion en la interpretacion de la voluntad del paciente,
bien por no aplicarlas y no derivarse de ello responsabilidad alguna, por falta de pruebas

convincentes.

La primera ley sobre el testamento vital vino motivado, precisamente por la
jurisprudencia, por el famoso caso de Karen Ann Quinlan, en el que su familia solicitdé que
le fuera desconectado el ventilador que la mantenia en estado vegetativo persistente, inspird
la primera ley estatal de los Estados Unidos que garantizaba los living wills: la Natural
Death Act'™ (1975) de California. Su nombre (ley de Muerte Natural) se debe a que su
finalidad era la de procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el prolongarles
artificialmente la vida'. En ella se reconocia el derecho del paciente a rechazar un
tratamiento médico, eximiendo de responsabilidad al sanitario que se atuviese a las

disposiciones que hubiera manifestado el enfermo. Actualmente, ya son mas de cuarenta

Sustaining Treatment: A Report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions,
Washington D.C. 1983.

17 Sobre esto, consultar la interesante relacion de casos clinicos que expone D. W. BROCK, Life and Death.
Philosophical essays in Biomedical ethics, Cambridge University Press, Cambridge 1993, pp. 289-290.

'8 Esta ley introdujo una modificacion del Cédigo de Salud y Seguridad en los articulos 7185 y siguientes.
Sobre esta Ley sobre la muerte natural, ver, A. SANTOSUOSSO, "A proposito di living will e di advances
directives: note per il dibattito", Politica del Diritto, anno XXI, n® 3, settembre, 1991, pp. 477-497;
SCHAEFFER, S., "Death with Dignity. proposed amendments to the California Natural Death Act", San
Diego Law Review, vol. 25, 1988, pp. 781-828.

¥ No obstante, esa normativa no sirvid para resolver ese caso. Asi, la Natural Death Act de California no
permitia que el documento fuera efectivo hasta 14 dias después de que la condicion del paciente fuera
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estados los que reconocen esta posibilidad®.

En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura a los testamentos vitales, incluyendo
la posibilidad de que se tengan en cuenta para la aplicacion de cualquier tratamiento o
terapia o incluso para negarse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de prolongacién
artificial de la vida. Lo que se pretende es llevar hasta las tultimas consecuencias la
posibilidad del consentimiento informado no excluyendo de tal posibilidad ni siquiera a los
que son incapaces. Sin embargo, y aunque los sectores mas proclives asi lo pretenden, el
testamento vital desde un punto de vista legal, excepto en Holanda y en Bélgica®', prohibe
la practica de la eutanasia, entendiendo por tal, la acciéon de procurar la muerte a quien,

sufriendo una enfermedad terminal la solicita para poner fin a sus sufrimientos.

Este es el espiritu que presenta el Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina, el llamado Convenio de Oviedo, en vigor en nuestro pais desde el 1 de
enero de 2000, en el que se establece en su art. 9: "Se tendrdn en consideracion los deseos
expresados con anterioridad respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el
momento de la intervencion, no esté en condiciones de hacer saber su voluntad”. También,
en la Recomendacion del Consejo de Europa relativa a la proteccion de los derechos
del hombre y de la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, num. 1418, de
25 de junio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este mismo sentido y concretamente
para los enfermos terminales: "La Asamblea recomienda, en consecuencia, al Comité de
Ministros alentar a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la
dignidad de los enfermos incurables y de los moribundos en todos los aspectos: b)
protegiendo el derecho de los enfermos incurables y de los moribundos a la
autodeterminacion, tomando las medidas necesarias: 1V) para hacer respetar las
instrucciones o la declaracion formal ("living will") rechazando ciertos tratamientos
médicos dados o hechos anticipadamente por los enfermos incurables o moribundos

incapaces ya de expresar su voluntad".

determinada como terminal y requeria que la persona fuera competente en ese momento.

20 Sin caracter exhaustivo, podemos citar los estados de Washington, Arkansas, Idaho, Nevada, Nuevo
M¢jico, Carolina del Norte, Oregén, Tejas, Kansas, Alabama.
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En nuestro pais, con la entrada en vigor del Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina se ha tratado de adecuar la legislacion nacional. Curiosamente esa adaptacion
ha comenzado por algunas Comunidades Auténomas®, hasta que en noviembre de 2002 se
publicara la més general la ley basica 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica” que recoge en su art. 11 las instrucciones previas: “Por el
documento de instrucciones previas una persona mayor de edad, capaz y libre manifiesta
anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que
llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el

destino de su cuerpo o los organos del mismo™.

El valor juridico de las voluntades anticipadas* en nuestro pais queda reducido a la

posibilidad de elegir determinados tratamientos o negarse a ellos, pero no es en ninglin caso

2l Véanse sobre la problematica de la eutanasia en estos paises: A.M. MARCOS DEL CANO, “Legislacién
eutanasica y realidad social: la experiencia de Holanda”, en ANSUATEGUI ROIG, F.J., (coord.) Problemas
de la eutanasia, Universidad Carlos III de Madrid-Dykinson, 1999, cap. V, pp. 71-86; y A.M. MARCOS DEL
CANO, “Cuidados paliativos y eutanasia: especial referencia a la legislacion belga”, en MARCOS DEL
CANO, A.M., Bioética, Filosofia y Derecho, Melilla, Centro Asociado de Melilla, 2004.

22 Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre sobre los derechos de informacién concerniente a la salud y a la
autonomia del paciente y la documentacion clinica (DOGC, 11/01/2001); ley gallega 3/2001, de 8 de mayo
reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes; ley 10/2001, de 28 de junio
de Salud de Extremadura (DOE, n. 76, de 3 de julio de 2001); ley de Salud de Aragon 6/2002, de 15 de abril
(véase, “Aragén/Organizacion y funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas”, en Actualidad del
Derecho Sanitario, 2003, pp. 544-548). La Ley de Salud de La Rioja 2/2002, de 17 de abril; Ley Foral de
Navarra 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a la informacion
y a la documentacién clinica (véase, “Navarra/Procedimiento de registro de voluntades anticipadas”, en
Actualidad del Derecho Sanitario, 2003, pp. 601-603); ley 7/2002, de 12 de diciembre de las voluntades
anticipadas en el ambito de la sanidad de Cantabria (véase, “Cantabria/Registro de Voluntades Previas” en
Actualidad del Derecho Sanitario, 2005, pp. 150-152). La ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaracion de
voluntad vital anticipada de Andalucia (B.O.A. del 31-10-2003), véase en Actualidad del Derecho Sanitario,
2003, pp. 869-871.

2 yVéase sobre ella, J. SANCHEZ CARO, “Novedades de la ley de informacion clinica; analisis, futuro y
desarrollo autonémico”, Actualidad del Derecho Sanitario, 2003, pp. 313-321; P. SIMON/A.M. BARRIO,
“;,Quién puede decidir por mi? Una revision de la legislacion espafiola vigente sobre las decisiones de
representacion y las instrucciones previas”, Revista de Calidad Asistencial, 2004, pp. 460-472; N.
TERRIBAS, “Derechos con rango de ley: pros y contras de la ley basica 41/2002”, en Bioética&Debat, 2003,
pp. 12-15; D. ALONSO HERREROS, “Reflexiones sobre el derecho de informaciéon del paciente,
instrucciones previas e historia clinica en la Ley 41/2002”, en Actualidad del Derecho Sanitario, 2004, pp. 5-
15.

2 yéase A. AZULAY TAPIERO, “Voluntades anticipadas y practica médica”, en Medicina Clinica, 2004,
pp. 594-595; M.A. BROGGI TRIAS y otros, “Consideraciones sobre el documento de voluntades
anticipadas”, en Bioética & Debat, 2001, pp. 11-17; M.A. BROGGI, “El documento de voluntades
anticipadas”, en Medicina Clinica, 2001, pp. 114-115; A. ROYES I QUI, “El documento de voluntades
anticipadas”, Jano, 2003, pp. 1464-1471; “Documentos de voluntades anticipadas™, en Formacion Médica
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legitimador de conductas eutanasicas, lo que no es dbice para que la existencia de este tipo
de documentos en la legislacion, aparte de demostrar una sensibilidad del Derecho hacia los
problemas del final de la vida, pueda, en un futuro, convertirse en instrumento verificador
de la voluntad del enfermo que solicita la eutanasia. Actualmente, este documento no
implica mas que la posibilidad de determinar los tratamientos a los que se desea someter el
paciente, no es mas que una continuacion del consentimiento informado, para aquellos

supuestos en los que el enfermo carezca de capacidad.

2. OTROS CRITERIOS

Para aproximarse en el mayor grado posible a la "voluntad" del paciente, se han
creado dos criterios mas, a saber, el denominado juicio sustitutorio (substituted judgment) y
los mejores intereses (bests insterests). La funcion primordial de estos dos criterios es guiar
el proceso de decision. Pueden ser utilizados independientemente o, como ocurre en la
mayoria de los casos, interrelacionados. Estos standards han surgido, al igual que los
anteriores, en la practica médico-asistencial norteamericana en relacion con los pacientes
inconscientes, cuando no hubieran dejado ninguna instruccion respecto a su tratamiento. Se
les quiere proteger del posible abuso de técnicas reanimatorias o invasivas y se
fundamentan estos criterios en el derecho de rechazar o consentir un tratamiento, derecho

incluido en el mas general right to privacy™.

El "juicio sustitutorio" consiste en la emision de un juicio que sustituye la voluntad
del paciente, es decir, se decide en funcion de lo que se cree que hubiera decidido la
persona ahora privada de capacidad®. En este punto se plantea el problema de la validez del
consentimiento presunto, pues eso es lo que es este criterio, en definitiva, es decir, el juicio
que se supone que habria dado el sujeto pasivo de haberse encontrado en dicha situacion.

Trata de indagar en los posibles indicios que, en la vida consciente de dicha persona, nos

Continuada, 2002, pp. 709-710.

25 Sobre este derecho en concreto consultar el estudio de D. BUSNELLI, “Il diritto e le nuove frontiere della
vita umana”, Rivista lustitia (1987), pp. 263-283.

26 Véase ETOKAKPAN, A./SPAGNOLO, A. G., “Volonta dei pazienti e accuratezza dei giudizi dei “decisori
surrogati””’, Medicina e Morale 49 (1999), pp. 395-399.
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puedan llevar a presumir que hubiera consentido tal medida. Este criterio presupone que la
persona que toma la decision conocia muy de cerca las preferencias y los valores del
paciente, para aproximarse al maximo a su voluntad®’. Para aplicar este estandar sera
necesario que el individuo haya sido en algin momento de su vida capaz de manifestar sus
deseos, preferencias o valores. Sin embargo, este tipo de opiniones o manifestaciones se
vuelven muy dificiles de probar en la practica. Asi, por ejemplo, en el caso Cruzan, los
padres de Nancy pidieron que se le permitiera morir porque la misma se encontraba en un
estado vegetativo permanente. Tenia su corteza cerebral destrozada por una carencia de
oxigeno después de un accidente. En este caso, la Corte Suprema de los EEUU parecio
reconocer, al menos en principio, que los Estados debian otorgar validez al consentimiento
presunto. Sin embargo, ratifico la sentencia de la Corte Suprema de Missouri, la cual
sostenia que el derecho de Missouri no permitia la interrupcién de los soportes vitales a
menos que existiera una evidencia “clara y consistente” de que el paciente hubiese
manifestado ese deseo. La Corte establecido que "si Nancy hubiese suscrito un testamento
vital, entonces tendriamos la prueba necesaria para interrumpir los tubos que la mantenian
en vida, pero las declaraciones informales y casuales que su familia y amigos recordaban

no constituian una prueba convincente"*,

El best interests consiste en que un tercero decide por el paciente de acuerdo con lo

que seria mejor para é1%

. Este criterio entra en juego en aquellos casos en los que el
paciente nunca ha sido consciente, aunque también puede utilizarse cuando no hay una
voluntad clara al respecto. En esos casos no existe informacion disponible acerca de las
preferencias del paciente, ni tampoco familiares o personas cercanas al enfermo que
pudieran proveernos de tal informacidon o bien, que, aln existiendo, no aparezcan muy

claras las intenciones de aquéllos.

" En la jurisprudencia norteamericana podemos encontrar varios ejemplos en los que se ha aplicado el
standard del juicio sustitutorio. Asi, en el caso Quinlan (1976), caso Jobes (1987), caso Farrell (1987), caso
Conroy (1988), caso Cruzan (1990), caso Schiavo (2001). Ver G. PONZANELLI, “Il diritto a morire: l'ultima
giurisprudenza della Corte del New Jersey”, Foro [taliano, parte IV (1988), pp. 292-301; G. PONZANELLI,
“Nancy Cruzan, la Corte degli Stati Uniti e il right to die”, Foro Italiano, parte IV (1991), pp. 72-75; D.
BUSNELLI, a.c., pp. 263-283.

2 Ver DWORKIN, o.c., pp. 255-259.

? En el caso Saikewicz, el Tribunal basé su decision en la relacién existente entre las posibles ventajas y
desventajas del tratamiento, y en el convencimiento de que lo mejor para el paciente era que no se llevara a
término, en D. HUMPHRY/A. WICKET, o.c., 317-318 y 320; S. SCHAEFFER, “Death with Dignity,
proposed amendments to the California Natural Death Act”, San Diego Law Review (1988), p. 790.
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Con estos criterios, se habilita la entrada de terceros en el proceso decisorio. Y es
aqui donde mas problemas de legitimacion se plantean®. Normalmente estas decisiones han
venido toméandose por los familiares. En cierto modo es logico. Se cree que en la mayoria
de los casos un miembro de la familia hubiese sido el elegido por el paciente para hacer las
funciones de surrogate; se presume también que un familiar sera quien mejor conoce al
enfermo y estan en la mejor posicion para determinar lo que hubiese deseado; ademas,
normalmente serd un familiar quien esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto, el
mas indicado para representarlo; finalmente, porque en nuestra sociedad le es otorgado a la
familia un importante grado de autoridad y de discrecion en los procesos decisorios en lo
que respecta a sus miembros, en orden a preservar el valor de la familia®'. Evidentemente,
estas aproximaciones son generales y como tales habrd que tomarlas. Lo indispensable en
estos casos es estar al caso concreto y ahi y desde ahi decidir. Porque, a nadie se le escapa
que actualmente la concepcion de la familia estd en plena y profunda transformacion. Estas
consideraciones so6lo establecen una presuncion iuris tantum a favor de ella, que puede
decaer en el caso de que existan ciertos indicios de riesgos para la integridad del individuo.
Por ejemplo, cuando exista un conflicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuando
haya habido una larga separacion entre ellos durante afios, o cuando exista cualquier indicio
o sospecha de que la decision que toman no va en interés del paciente sino en beneficio
propio, etc. En este sentido, sera de gran ayuda conocer cudl es la ultima voluntad del

paciente, asi como el patrimonio del que dispone.

Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que gira la decision es el diagnostico
médico, que vinculard en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse con ello que
volvemos al paternalismo médico, sin dejar espacio al enfermo. No lo creo asi. Esta
situacion lleva una novedad implicita cual es la del deber de informar del médico, quien ya

no podra sustraerse al deber de exponer las alternativas de tratamiento.

En el supuesto en que entrasen en conflicto las opiniones de los médicos y de los
familiares existen dos posibilidades: la de los Tribunales y la de los Comités de ética. Los

primeros intervienen en aquellos supuestos en los que se ponen en peligro, de un modo

3% Consultar la lista de casos médicos en los cuales han sido terceros los que han debido decidir recogidos en
T.F. ACKERMAN /C. STRONG, 4 Casebook of Medical Ethics, Oxford University Press, New York 1989,
pp- 89-130.

*I'Ver BROCK, o.c., pp. 155-156.
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claro, la integridad fisica o la vida del paciente; o también cuando se da un conflicto, entre
las opiniones del médico y los familiares. La legitimidad de la actuacion de los jueces ha
sido puesta en entredicho, pues pudiera pensarse que en la huida del paternalismo médico
hacia la autonomia individual, avanzamos hacia una imperialismo judicial®’. La tinica tarea

que le corresponderia seria una meramente formal, de procedimiento.

Por ultimo, los Comités de ética, de reciente creacion, son de gran importancia para
los casos que nos ocupan™. La finalidad de estos Comités®* consiste en promover el estudio
y la observancia de principios éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina
asistencial™’. Estos han sido creados’® precisamente con el fin de tomar decisiones en
casos dificiles®”. La justificacién de estos Comités vendria dada por dos razones: una,
sirven de apoyo al profesional, a los familiares o al enfermo que haya de tomar una
decision en un contexto de conflicto €tico; y, dos, ejercen un control social en un ambito en
que estan en juego derechos e intereses de todos y cada uno de los individuos de una
comunidad, pues, la salud es, obviamente, un bien primario, esto es, condicion para poder

gozar de cualquier otro bien’®. La 1ogica de funcionamiento del Comité no deberia estar

32 yéase D. BUSNELLI, a.c., pp. 273-274; WOODS, a.c., p. 237.

33 Sobre los mismos consultar la obra colectiva dirigida por C. VIAFORA (coord.), Comitati Etici. Una
proposta bioética per il mondo sanitario, Gregoriana Libreria, Padova 1995; AAVYV, “National and
Internacional Ethics Comités”, en Journal of Internacional of Bioethics, vol. 6, n. 2, pp. 168-169.

3* Es necesario poner de manifiesto que existe una variada gama de Comités de ética (fundamentalmente los
experimentales y los asistenciales). Los experimentales (denominados Comités Eticos de Investigacion
Clinica, sin cuyo informe previo y favorable no se puede realizar ninglin ensayo) entraron en vigor en Espafia
con la Ley del Medicamento, de 20 de diciembre de 1990y estan regulados al detalle por un Real Decreto de
16 de abril de 1993.

3% Bajo el aspecto asistencial, los Comités Eticos se ocupan de promover y defender los principios de la
deontologia médica, con referencia constante a los derechos constitucionales del enfermo, sin quitar nada a las
competencias especificas de los Consejos Médicos. La proteccion de tales derechos se hace ain mas
apremiante por la precariedad del enfermo, sobre todo del nifio, del anciano y del enfermo desahuciado. Sobre
esto, ver COMITE NACIONAL DE BIOETICA ITALIANO, “De los Comités de Bioética”, en Medicina y
Etica (1993/4), p. 14; el n. 222 de Labor Hospitalaria, monografico sobre los Comités.

3% Sobre las premisas juridicas para la creacion de los comités, ver COMITE NACIONAL DE BIOETICA
ITALIANO, o.c., pp. 19-21. Ver el texto completo en: Cuadernos de Bioética, 22 (1995), pp. 256-259. En
estas dos normativas se pone el énfasis en el caracter consultivo de los comités que en ninglin caso podran
sustituir a las decisiones clinicas de los profesionales. Ver también, M. ATIENZA, “Juridificar la Bioética.
Bioética, derecho y razén practica”, Claves de razon practica, 61 (1996), p. 4.

37 Aunque como dice F.J. ELIZARI, “Los comités hospitalarios de ética”, Moralia 14 (1992), p. 29, "realizan
un servicio mas directo en favor de los profesionales sanitarios, de los enfermos y sus familias, de los centros
en que han sido creados, pero cumplen ademas una funcion social mas amplia. Recuerdan que por encima de
la ciencia, de los avances técnicos, de las regulaciones positivas v controles juridicos, existe un nivel mas alto
de posibilidades y exigencias humanas, de nobles impulsos cuyo olvido podria favorecer una atmosfera de
mediocridad".

¥ Ver el interesante estudio de M. ATIENZA, o.c., pp. 2-15.

En ISBN 13: 978-84-9836-340-1; R. JUNQUERA DE ESTEFANI (coord.), Bioética y Bioderecho:
reflexiones juridicas ante los retos bioéticos, Granada, Comares, 2008, pp. 183-206.





encaminada tanto a establecer lo que es licito o ilicito, cuanto a asegurar que la decision de
aquel que esta involucrado en el problema (médico, paciente u otra persona) pueda tomarse
tras una adecuada reflexion, esto es, primero, sin pasar por alto importantes componentes
informativos; segundo, con la seguridad de haber evitado falacias derivadas de la vaguedad
o de la polivalencia semantica de los conceptos y de las nociones en juego; tercero, después
de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas que se hayan considerado validas en
otros casos similares para encontrar una solucion; y, finalmente, después de haber seguido

en su totalidad todos los argumentos racionales disponibles.

Esta practica surgido también en Estados Unidos. Los Comités estdn formados
normalmente por médicos, juristas, asistentes sociales, psicologos, sacerdotes, etc., los
cuales deberan analizar los casos mas extremos y conflictivos con el fin de aportar una
solucién lo mas justa posible®®. En defecto de la decision del paciente y en defecto también
de una transparente toma de postura por parte de la familia, estos Comités cumplen una
labor encomiable, de gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes, en ultima instancia,
deben decidir sobre la utilidad de cierto tratamiento o la conveniencia de suspender una

determinada terapia.

3. REQUISITOS FORMALES DE ESTOS INSTRUMENTOS

Siendo como son, estos instrumentos, sustitutorios de la voluntad del paciente, se
deberdn extremar las garantias en su emision, de modo que haya sido realizado con toda
seriedad, reflexion e informacién. Para ello, serd indispensable el adoptar todo tipo de
precauciones, tanto en el momento de suscribirse, como en el de ejecutarse. Todas las
garantias tenderan a proteger al enfermo de cualquier manipulacidon o coercidon exterior, asi
como a determinar la competencia del mismo. Debe asegurarse que la persona que adopte
este tipo de medidas sea mayor de edad, con capacidad legal suficiente y, ademas, que lo

otorgue libremente. Para ello, sera indispensable el deber de informacion del equipo médico

3% Ver sobre esto, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y muerte: (v otros trabajos), Depalma, Buenos Aires
1991, 12.
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sobre su situacion, diagnostico y alternativas posibles®. El enfermo debera conocer el
significado, el alcance y los riesgos del tratamiento*, los efectos positivos y negativos de
eventuales terapias que le sean propuestas. En este punto surge una cuestion muy
importante, pero que es demasiado extensa como para tratarla aqui en este momento. Es la
problemaética que implica el "si la verdad debe ser dicha o no". Para resolver esta cuestion,
aparte de multiples matices, sera necesario tener en cuenta la capacidad del sujeto de
recibirla. La verdad no debe ser tratada como un incomodo objeto del cual hay que librarse.
Muchas veces, por ejemplo, la dificultad en comunicar al enfermo su verdadera situacién
procede mas del médico que del enfermo, ya que a aquél todavia le cuesta enfrentarse a la
muerte, puesto que, en ultimo término, supone un fracaso de su pericia. La comunicacioén
con el enfermo debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido de que no puede haber falsedad
en las actitudes del profesional médico ni en las de los familiares, tendentes a ocultar los
hechos y a engafiar al enfermo. No obstante, como es obvio, se tendrd que estar al caso
concreto y analizar los pros y los contras de que esa informacion sea dada, porque pueden
darse situaciones en las que sea mas prudente el silencio, con el fin de no perjudicar a un
paciente aprensivo y con sintomas depresivos. En general, de acuerdo con el principio del
secreto, “es licito ocultar a una persona informaciones que afectan a su salud, si con ello: -
se respeta su personalidad, o -se hace posible una investigacion a la que ha prestado

consentimiento” **.

Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la distancia entre el momento de
expresar la voluntad y su ejecucion, se requiere que exista la posibilidad de modificarlo
hasta que el enfermo pierda la consciencia. En general, se exige que sean modificados o

ratificados cada cinco afos®. Si se llegasen a plantear problemas de autenticidad del

4 yéase J. SANCHEZ-CARO, Relacion médico-paciente: principios éticos y consecuencias juridicas en el
momento actual, en M. PALACIOS, (ed.), o.c., 21-33. Consultar también el estudio amplio y profundo sobre
el deber de informacién y el derecho del enfermo a conocer su enfermedad, en donde se aboga por encuadrar
e individualizar en términos rigurosamente juridicos, las bases de un derecho a la informacion en si mismo,
valido siempre y nunca condicionado, en A. ANTONINI, “Il diritto del malato a conoscere la propia malattia:
profili penalistici”, La Giustizia Penale, Parte 1 (1985) pp. 261-281.

*1El "cémo" debe informar el médico también suscita un amplio debate, pues existe una desigualdad respecto
del conocimiento de la enfermedad y de los efectos de la terapia entre el facultativo y el paciente. El médico
solo cumplira con su deber de informar cuando utilice un lenguaje inteligible, atendiendo al nivel cultural del
paciente a quien se estd dirigiendo. Ver M. CORCOY BIDASOLO, Libertad de terapia versus
consentimiento: en M. CASADO (coord.), Bioética, Derecho y Sociedad, Trotta, Madrid 1998, p. 123.

2 Ver M. ATIENZA, a.c., p. 13.

* La cuestion de los testamentos vitales traerd no obstante problemas en los casos en los que la persona ya no
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documento, habria que admitir su validez, siempre y cuando la voluntad expresada fuera
coherente con el sistema de valores del paciente y su actitud ante la vida, particularmente

en el periodo anterior a su vida*.

Ademas, el documento deberd emitirse en presencia de testigos. Estos no deberan
tener ningln interés material directo en la continuacion del tratamiento o en su interrupcion,
ni relacion patrimonial con el enfermo. Evidentemente, los problemas practicos no son
baladies, de ahi que se exija que la expresion de la voluntad se realice ante un fedatario
publico, con el fin de que esa decision sea respetada tanto por el médico como por la

familia.

En la legislacion recientemente aprobada en nuestro pais, asi se prevé. En la ley
catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a
la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, en su art. 8 recoge que las
voluntades anticipadas deberan formalizarse ante notario o ante tres testigos mayores de
edad y con plena capacidad de obrar, sin relacién de parentesco hasta el segundo grado ni

vinculados por relacion patrimonial con el otorgante®.

Otro de los requisitos que se repite en toda las leyes consiste en que tales
documentos no contengan ninguna instruccion que vulnere el derecho vigente ni la buena
practica clinica o que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que se
hubiera previsto en el momento de emitirlas*. Este altimo punto es un tanto discutible pues
el marco legal de cualquier sociedad puede variar durante el intervalo de tiempo que

transcurra entre el momento de otorgar un documento de voluntades anticipadas y el de

tiene capacidad de obrar, pero en cambio si es capaz de expresar su voluntad. Me refiero a los casos de
Alzheimer. No voy a entrar ahora en esta problematica tan delicada, pero se plantearian graves situaciones
pues si bien puede haber directrices del enfermo, habiéndolas tomado en pleno uso de sus facultades
mentales, puede ocurrir que en el momento real de su aplicacion, el propio individuo se niegue. Y ahi entraria
la discusion acerca de cual es la voluntad valida, la anterior o la actual, sabiendo que en la actual el enfermo
no tiene capacidad de obrar.

* En ROMEO CASABONA, o.c., p. 464.

* También se recoge asi en las demas. En el XXII Congreso Internacional del Notariado Latino (Buenos
Aires, 7 setptiembre/2 octubre 1998), en el voto sobre el segundo tema del Congreso (Los derechos
fundamentales del hombre y el papel profesional del Notario) se ha propuesto, entre otros, "que la
autodeterminacion para el caso de propia incapacidad, la decision sobre el mantenimiento en vida mediante
mecanismos artificiales y la salvaguarda de la dignidad en el momento de la muerte -que son derechos
humanos- puedan ser predeterminados con la presencia de un Notario", cit. en L. TAPICHINO, “Living will in
Italy” en PALACIOS (ed.), o.c., p. 570.

* En este sentido se expresan las leyes tanto la general, como las de las distintas comunidades auténomas, a
saber, el ya citado art. 8 de la ley catalana y el art. 15.3 de la ley 6/2002 de salud de Aragon.
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hacer efectivo su contenido. A este respecto, algunos afirman que lo 16gico seria que fuesen
aceptables previsiones que, aun no estando de acuerdo actualmente con el ordenamiento
juridico vigente, en un futuro puedan tener cabida dentro de la legalidad”. No creo, sin
embargo, que esto deba ser asi. Habria que buscar el mecanismo oportuno para que se
pudiese ampliar de acuerdo con posibles modificaciones legales posteriores, pero no se
podria incluir ninguna clausula contraria al Derecho vigente. Con ese razonamiento
podriamos permitir "cualquier supuesto", en aras a lo que pueda ser el Derecho en un futuro
y se vulneraria un principio basico en el funcionamiento del Derecho, a saber, la seguridad
juridica. Con esa cldusula esta haciendo referencia mas bien al art. 143.4 del Cédigo Penal
espaiol en el que se tipifica como ilicito penal la induccidon al suicidio y el suicidio a

peticién de la victima.

Por otro lado, tampoco queda muy claro qué se quiere decir con el hecho de no sean
contrarias a la buena practica clinica. Quizads habrd que encontrar la razén de ser de tal
excepcion en el Codigo de Etica y Deontologia Médica que, en su articulo 27, recoge como
deber del médico el de intentar la curacion y la mejoria del paciente, siempre que sea
posible ’y cuando ya no sea, permanece su obligacion de aplicar las medidas adecuadas
para conseguir el bienestar del enfermo, ain cuando de ello pudiera derivarse, a pesar de su
correcto uso, un acortamiento de la vida. En tal caso, el médico debe informar a la persona

mas allegada al paciente y, si lo estima apropiado, a este mismo”.

La inaplicaciéon de las instrucciones previas contrarias a la lex artis parece tener su
fundamento en la posibilidad de que los deseos del paciente se hayan manifestado con
mucha anterioridad a la intervencién y la ciencia médica haya avanzado de tal modo, que
pueda existir un desfase entre la voluntad plasmada en el documento y las posibilidades que
puede ofrecer la Medicina, debido a que en el momento en el que se otorgaron las

instrucciones previas no existieran las posibilidades posteriores para afrontar la dolencia.

Respecto a la inaplicacion de las voluntades anticipadas que no se correspondan con
el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarla, resulta
claro que si no existe tal correspondencia estaremos ante un supuesto distinto del previsto

por el paciente y, por tanto, no existe ninguna instruccion previa al respecto.

7 Asi, se expresa el Observatori de Bioética i Dret en A. ROYES (coord.), Documento sobre las voluntades
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Para que sean efectivas las advances directives serd imprescindible que sean
accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer su contenido y su
existencia®*. En este sentido, la legislacion prevé la creacion en el Ministerio de Sanidad y
Consumo el Registro Nacional de Instrucciones previas con la finalidad de asegurar en todo
el Sistema Nacional de Salud las instrucciones previas manifestadas por los pacientes. Es
novedosa a este respecto la Ley 6/2002 de Salud de Aragén en la que se recoge que cada
centro hospitalario debera contar con una comision encargada de valorar el contenido de
dichas voluntades y se crea también el Registro de Voluntades Anticipadas, dependiente del
Servicio Aragonés de Salud. En el Decreto 100/2003 de 6 de mayo por el que se aprueba el
Reglamento de organizacion y el funcionamiento del Registro de Voluntades anticipadas®,
se recoge la creacion de Comisiones de Valoracidon, cuya funcion serd velar porque el
contenido de las voluntades no vulnere la legislacion vigente, los principios de la Etica
Médica, de la buena practica clinica o que no se corresponda exactamente con el supuesto
de hecho que se hubiere previsto en el momento de emitirlas. A su vez, dicha Comisioén
estara formada por tres miembros: de los cuales al menos uno poseera formacion acreditada
en Bioética clinica y otro serd licenciado en Derecho o titulado superior con conocimientos

acreditados de legislacion sanitaria.

Estos documentos pueden revocarse libremente en cualquier momento, dejando
constancia por escrito de la revocacion. El que estas instrucciones se formalicen por escrito
constituye una garantia para que se respete la voluntad del paciente y también una prueba
documental que exonerara de responsabilidad al médico que deba aplicar u omitir el

tratamiento®’.

anticipadas, Observatori de Bioética i Dret, 2001 Barcelona, 24.

* Véase el trabajo que han realizado un grupo de médicos del centro de salud Malvarrosa en Valencia para
determinar el grado de conocimiento y aceptacion de la poblacion de los documentos de voluntades
anticipadas, en Diario Médico, 2005, 13 de mayo, p. 17.

¥ Véase “Aragén. Organizacion y funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas”, en Actualidad

del Derecho Sanitario, 2003, pp. 544-548.

% En este sentido, C. M. ROMEO CASABONA, El médico y el Derecho penal, I, Bosch, Barcelona 1981,
346-347.
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4. VALORACION DE ESTOS INSTRUMENTOS

En general, la valoracion de estos instrumentos surgidos ante necesidades concretas
de la practica de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran parte de los estudiosos en el
campo de la Bioética consideran que la concrecion de la voluntad del paciente, cuando éste
ya ha perdido la consciencia, es un importante paso adelante en defensa de la autonomia del
individuo®'. Este principio, representa un autoafirmarse del paciente frente a lo que ha sido
hasta hace bien poco un poder desorbitado del médico. Equiparan estas medidas a aquellas
que se utilizan para disponer de los bienes patrimoniales. Para muchos, una vez que el
paciente ya no es consciente, €sta es la mejor forma o la forma menos entrometida de tomar
decisiones y el mejor modo de respetar su autonomia. Siendo ¢l el que indica las
instrucciones a seguir o el que sefiala su propio representante, tiene la confianza de saber
que se seguiran sus preferencias o que dicha persona tomara las decisiones por ¢él, mejor
que otro que ¢l no hubiera elegido. Las indicaciones previas garantizan, asi, la eleccion
individual que, indudablemente, sera preferible a las que pudieran tomar los médicos o los

familiares, en principio.

No obstante, existen diferencias valorativas en torno a la validez de estos
instrumentos. Algun sector de la doctrina se la niega por el riesgo implicito de esta
legislacion de legitimar la eutanasia. El ambito en el que se encuadra el uso del testamento
vital estd muy proximo a la eutanasia y su mera mencion reconduce a ella, aunque el living

will ni surgio6 con ese fin, ni tiene por qué circunscribirse a los supuestos eutanasicos.

En cierto modo, es logico. En las fases cercanas a la muerte y debido a la
complejidad de los medios técnicos con los que se cuenta resulta dificultoso el trazar una
linea nitida entre los distintos supuestos. Todo depende de como definamos la eutanasia®.
Si se considera eutanasia la omision de un tratamiento vital, lo que se viene denominando

eutanasia pasiva, en ese caso si que nos podriamos encontrar legitimando la eutanasia por la

3! Véase un anélisis comparativo de la experiencia de diversos paises en Advance Directives and Surrogate
Decision Making in Health Care. United States, Germany and Japan: HM. SASS - R. M. VEATCH - R.
KIMURA, Johns Hopkins University Press, Baltimore 1998.

32 Esta es la resonancia que ha tenido actualmente en nuestro pais la promulgacién por varias comunidades
autébnomas de legislaciones sanitarias en las que se prevé la figura del testamento vital. Los medios de
comunicacion y, en general, la proyeccion en la opinidén publica ha sido que con esta legislacion se estaba
dando via libre a la practica de la eutanasia, cuando en realidad se trata simplemente de proteger la autonomia
del paciente frente a la invasion que sufre por la tecnologia utilizada.
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via y con la forma del testamento vital. Sin embargo, hoy se admite pacificamente en la
doctrina que las actuaciones omisivas al final de la vida, ante una situacion irreversible e
inminente no presentan caracter ilicito, sino que mas bien entran dentro de la praxis médica
y tienden a salvaguardar la integridad fisica y moral del paciente™, por lo que incluso se
esta desterrando el uso del término "eutanasia" para estas conductas, por lo equivoco de
esta expresion. Precisamente lo que se esta intentando lograr con el testamento vital es que
los enfermos terminales no sean sometidos a interminables y dolorosas terapias que no

hacen sino alargarles la vida, sin ninguna perspectiva de mejorar su calidad.

La conexion entre el testamento vital y la eutanasia también se debe a que las
Asociaciones en pro del derecho a morir con dignidad™ y los partidarios de la licitud de
estas practicas, reivindican el derecho a decidir sobre la propia vida cuando ya no haya
consciencia por parte del individuo, por medio del testamento vital’®. Este documento ha
alcanzado una gran difusion en la opinion publica gracias a la publicidad que le han dado
estas asociaciones. En estos supuestos, el testamento vital no es simplemente un
instrumento para no someterse a un determinado tratamiento, sino que se expresa por medio
del mismo la voluntad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de su situacion, solicita
que se le aplique una dosis letal y asi se termine con lo que ¢l considera una vida indigna y

vegetativa.

No obstante conviene advertir que, dejando a un lado la legitimidad del living will

> Ver MARCOS DEL CANO, o.c., (1999), pp. 62-69.

> La Conferencia Episcopal Espaiiola ha redactado un modelo de declaracién de este tipo, en el que se dice:
“A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario: Si me llega el momento en que no pueda expresar
mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y pido que esta Declaracion
sea considerada como expresion formal de mi voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y
que sea respetada como si se tratara de mi testamento (...) pido que si por mi enfermedad llegara a estar en
situacion critica irrecuperable, no se me mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o
extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi
proceso de muerte; que se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos (...)”.
Véase, J. GAFO, “Testamento vital cristiano”, Razon y Fe 221 (1990), pp. 307-310; DOCUMENTO,
“Disposizioni del paziente cristiano in fase terminale di malattia”, Medicina e Morale, 49 (1999), pp. 1137-
1151; C.M. ROMEO CASABONA, o.c., p. 463.

> Asi, la asociacién espafiola Derecho a Morir con Dignidad (DMD), ha redactado también un modelo de
testamento vital en el que, sin embargo, el paciente solicita que le sea administrada la eutanasia activa.

3¢ FROSINI explica en un interesante articulo como el “living will” abarca tres derechos fundamentales: el
right to life, el right to freedom y el right to happiness (en el sentido de calidad de vida). El “living will”
ofrece la posibilidad de hacer lo que uno quiere con su propia vida. Representa la libertad de eleccion, lo que
significa que el derecho a la vida es también el derecho a la muerte. Finalmente, comprende el right to
happiness, en el sentido estricto de vivir los Gltimos momentos de la propia vida en tranquilidad, ver V.
FROSINI, “The ‘Living Will’ and the Right to Die”, Ratio Juris 3 (1995), pp. 349-357.
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en los casos de eutanasia, la puesta en practica de estos criterios es muy compleja. De
hecho, la experiencia de los EEUU en los que ya hace tiempo que se vienen utilizando este
tipo de instrumentos es ambivalente’’. En general, los médicos, los pacientes y la opinion
publica mantienen actitudes positivas ante las voluntades anticipadas. Sin embargo, esto no
se traduce en una frecuente utilizacién de las mismas, con excepcion de los enfermos de
SIDA. En cambio no se ha visto que hayan jugado un especial papel en las decisiones sobre

tratamientos de sostenimiento vital.

En nuestro pais no existe una tradicion en el uso de las voluntades anticipadas. Esa
falta de utilizacion se puede deber a que en general no existe una practica extendida en la
que el paciente tome parte en las decisiones acerca de los tratamientos en el curso de su
enfermedad, bien porque prefiere que lo hagan otros, bien porque su decision no habria
diferido en mucho a esas decisiones®™. Si bien es verdad que hay un marco normativo
complejo en el que fundamentarse, hay que profundizar més en algunos aspectos. Por
ejemplo, habra que conocer mejor coémo viven los ciudadanos espafioles la posibilidad de la
muerte, como desean ser tratados en esos momentos finales, qué valores desean que se les
respeten, como quieren que se impliquen los profesionales sanitarios, sus familiares y sus

representantes en la toma de decisiones clinicas cuando ellos no sean capaces de decidir.

Una de las razones que se suelen esgrimir en contra de la validez de estos
instrumentos es la "distancia" (logica, por otra parte) que existe desde el momento en que
se realiza el testamento y el momento en el que se aplica. Se dice que con frecuencia la
situacion animica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de enfrentarse
al momento que motivo la firma del escrito por el que renuncia a la continuacién del
tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad con que se hiciera tal
manifestacion. Aunque el enfermo en el momento de firmar la declaracion, se encuentra
con las facultades mentales intactas, su decision "no puede prever las condiciones efectivas
de su ejecucion en términos tales que vincule rigurosamente la voluntad de quien tiene la

obligacion de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio personal"*. Por otro lado, €l

> Ver sobre esto, J. LYNN / .M. TENO, a.c., pp. 574-575.

%% Otros estudios indican que los pacientes no ven la necesidad de firmar ningan documento pues confian en
que sus familias tomaran las decisiones adecuadas.

> En este sentido, para los casos de eutanasia S. COTTA, “Aborto ed eutanasia: un confronto”, en F.
D'AGOSTINO (coord.), Diritto e Corporeita, Jaca Book, Milano 1984, p. 30.
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hecho de que se exprese la voluntad con anterioridad impide tener la certeza de que la
decision originaria persista cuando es ejecutada, extremo que se considera imprescindible,
ya que bien podria darse el caso de que el enfermo hubiera querido modificar su primera

disposicion sin que le hubiese sido posible hacerlo por multiples impedimentos®.

Esto se debe a que distintos estudios coinciden en afirmar que el estado psicoldgico
de la persona varia mucho del momento en el que se encuentra sana a cuando debe
encararse con la muerte. En estos ultimos casos muchos enfermos se aferran
desesperadamente a la vida o sus deseos fluctian de un modo constante®’. Evidentemente,
se trata de una declaracion muy peculiar, muy dependiente de las variaciones subjetivas de
diversa indole. La no coincidencia implica que tal decision “no puede prever las
condiciones efectivas de su ejecucion en términos tales que vincule rigurosamente la
voluntad de quien tiene la obligacion de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio

personal”®. Y ser4 necesario el reactualizarla hasta que sea posible®.

No obstante, existen situaciones especialmente conflictivas, como la de los
enfermos de Alzheimer, donde la voluntad contempordnea (mermada o anulada) puede
contradecir la expresada en las "indicaciones previas", con toda la problemaética que esto
conlleva, cuando se trata de pacientes que estan conscientes y viven sin necesidad de un

apoyo externo artificial.

Otro de los inconvenientes es que las instrucciones del paciente pueden ser
detalladas o generales. En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo que prohiba un
determinado tratamiento puede quedar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y en el
segundo, si son generales, no van mas alld de lo reconocido ya, de la practica habitual. Asi,

en nuestro pais en el Codigo de Etica y Deontologia Médica del Consejo General de

5 En este sentido, G. ORRU, “La tutela della dignita del morente”, en L. STORTONI (ed.), Vivere: diritto o
dovere. Riflessioni sull'eutanasia, L'Editore, Trento 1992, p. 105.

' Ver, M. MARTIN - J.L. ALONSO, “Aproximacién al problema de la eutanasia”, La Ley (17.07.1992), p.
7.

62 Ver S. COTTA, o.c., p. 30.

% En el Congreso Mundial de Bioética de Gijon, un grupo de especialistas manifestaban las siguientes
dificultades bioéticas para su aplicacion: 1. El paciente expresa una voluntad hipotética y condicional ya que
se basa en acontecimientos futuribles, 2. El deseo del paciente expresado en el testamento vital presenta una
complejidad y dificultad interpretativa por parte del médico en cuanto dicho documento no explicita una
patologia concreta, 3. La correcta interpretacion de los valores del paciente por parte de las personas allegadas
y su influencia sobre la decision médica final, y 4. Presupone una relaciéon médico-paciente segiin un modelo
informativo e interpretativo, en F. FUERTES vy otros, a.c., p. 538.
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Colegios de Médicos de Espana afirma que "en los casos de enfermedad incurable y
terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores fisicos y morales del paciente (...)
evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas"
(art. 28.2). Ademas, mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle para que

libremente consienta, con lo que las instrucciones que se den seran totalmente hipotéticas.

Otro de los posibles inconvenientes es que, a pesar de que sea una garantia el que se
exija que sea por escrito, esto mismo puede ser un impedimento. Porque, a veces ese
documento escrito no se ha realizado con la informacion suficiente o el lenguaje utilizado
es ambiguo e impreciso y puede dar lugar a distintas interpretaciones, no simplemente
formales, sino sustanciales. El escrito no excluira la interpretacion y, por tanto, el juicio del
que debe ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se recoja en una texto legal esta
posibilidad, cada palabra igualmente requiere su interpretacion, un hecho que, sin duda,
limita su utilidad. El que debe tomar la decision efectivamente determinard en parte su

contenido®.

Por otra parte, ;hasta qué punto el enfermo suscribe ese tipo de instrucciones por ¢l
mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar costes a la familia, tanto
econdmicos como emocionales. Ademas hay ciertos aspectos que no se mencionan en esas
"indicaciones previas", generalmente restringidas a los tratamientos médicos, a saber,

cuestiones espirituales o de lugar, cuestiones que tendrian que incluirse.

Incluso se ha llegado a afirmar que la exigencia de estas formalidades perjudique la
relacion entre el médico y el paciente. Quizds si se pudiera afrontar este tipo de
instrucciones desde un didlogo y una confianza entre ambas partes seria mejor. Lo deseable
es que las opiniones confluyeran y se tomaran las medidas oportunas, basadas en la
confianza. Pero siendo realistas y teniendo en cuenta el nimero de pacientes que deben
visitar los médicos diariamente, parece poco probable que se pudiera resolver esta situacion

por medio del didlogo.

% Ver J. LYNN - J.M. TENO, a.c., p. 573. ,
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CONCLUSION

En general, se puede prever que los pacientes estardn mejor atendidos o, al menos,
tratados como ellos desean, si existen voluntades anticipadas. Igualmente, parece que su
existencia es positiva para el equipo médico, ya que deberan decidir de acuerdo a dichas
instrucciones y se les exonera de la responsabilidad en cuanto a los resultados de tal
eleccion. Sin embargo, las indicaciones previas, aunque necesarias, no son la panacea para
resolver todas las decisiones que hay que tomar. A veces nos encontraremos con pacientes
con "advances directives" y en las que sin embargo, no exista ninguna indicacién concreta

aplicable a la situacion real en la que se encuentra.

Ademas, teniendo en cuenta que estos instrumentos no pueden reproducir la
decision actual del paciente capaz, no podremos saber tampoco qué grado de autoridad
estamos otorgando a la propia decision del enfermo. Lo que es claro es que la importancia
moral de las indicaciones previas se incrementard en el grado en el que coincidan con la
decision reflexiva, informada y contemporanea del paciente. En el supuesto de que se trate
de indicaciones en las que se haya nombrado a alguien, todo dependera de la confianza y
conocimiento que la persona designada tenga respecto de las preferencias del paciente. En
el caso en que se trate de indicaciones sin haber designado a una persona, entonces tales

instrucciones deberan ser cuidadosamente consideradas y muy detalladas.

Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor seria optar por unas indicaciones previas
combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente estableciese sus
preferencias en orden a su integridad fisica y moral al final de su vida y a la vez nombrase
un apoderado, un sustituto, para que tome la decision conforme a dichas instrucciones.
Seria necesario para que fuesen realmente practicas y viables que se combinasen estos tres
factores: que fuesen lo mas concretas posible y que ese sustituto fuese un miembro de la
familia o alguien cercano al paciente para interpretar las instrucciones o para tomar
decisiones. Y, por ultimo, en ausencia de un documento se elaborasen por equipos
interdisciplinares unos protocolos®, incluyendo una serie de criterios-guia para decidir en el

caso en que no existan declaraciones previas.

65 véase EMANUEL, L. L. - EMANUEL, E. J., “Decisions at the End of Life: Guided by Communities of
Patients”, Hastings Center Report, 23 (1993), pp. 6-14.
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Parece que lo que si es conveniente es que, al menos en nuestro pais y dado que
estan surgiendo leyes que regulan las "voluntades anticipadas", exista una mayor
informacion acerca de lo que son, de qué posibilidades ofrecen y de qué problemas
plantean®. Teniendo en cuenta que se trata de una cuestion muy delicada, serd necesaria
una divulgacion de esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero sobre todo en

aquellos sectores mas afectados (médicos, enfermos, juristas, éticos, psicologos...).

6 yéase al respecto la Guia practica sobre Voluntades Anticipadas que ha realizado la Comunidad
Valenciana, en http://www.san.gva.es.
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APENDICE

Se adjunta a continuacion un modelo de "Documento de voluntades anticipadas"®’.

DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Yo, , mayor de edad, con DNI

nam. y domicilio en , calle

, con plena capacidad de

obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento de voluntades anticipadas.

En lo que se refiere a la interpretacion y aplicacion de este Documento, designo mi

representante a , con

DNI num. , con domicilio en
calle

y teléfono , quien debera ser considerado como interlocutor valido y

necesario para el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del
cumplimiento de mi voluntad aqui expresada. De la misma manera, por si se diera el caso
de renuncia o imposibilidad de mi representante designo como representante sustituto

a , con DNI num. , 'y domicilio en

, calle y teléfono

DISPONGO:

Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se sefialan a

continuacion:

1. Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...)

2. Dafios encefalicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible,
estado vegetativo persistente,...)

3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis

multiple,...)

57 Del Observatorio de Bioética y Derecho. ]
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Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil:

4. SCHNRUNEBENRHRTEM FASEASRMAT YD dejtan SibaRIARGS @RRENo con metastasis, ...)
5. CiEAYR% FRIQL A THAGRBdR YR A% S8 HGanzada (por ejemplo: SIDA,...)

6. (otrassl Se mantenga integramente la validez de este Documento.

O La validez de este Documento quede en suspenso hasta

despues del parto.
O La validez de este Documento quede en suspenso hasta

después del parto, siempre que haya suficientes garantias

Y si a juicio d@eIaﬁemﬁ(ggl%(ga%ﬁgtgg%?&@%%ﬁog%Aggpg&&or lo menos uno de ellos

especialista) no hay expectativas de recuperacion sin que se sigan secuelas que impidan
una vida digna segun yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -o bien
que se retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o

cualquiera otras que intenten prolongar mi supervivencia.

DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de
cualquier sintoma que pueda ser causa de dolor, padecimiento o malestar, aunque eso
pueda:

a Acortar mi expectativa de vida.

a Poner fin a mi vida.

Instrucciones adicionales:

En cho:
refle






En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de
conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aqui expresada, solicito ser

transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.

Lugar y fecha: ,

Firma del otorgante:

Firma del representante:

Firma del representante sustituto:

En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante notario:

Primer testigo: , DNI num.:
Firma:

Segundo testigo: , DNI num.:
Firma:

Tercer testigo: , DNI num.:
Firma:

Si, mas adelante, el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podra firmar,

si lo desea, la siguiente orden de anulacién:
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Yo, , mayor de edad, con DNI num.

, , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el
presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos.

Lugar y fecha:

Firma:
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DIGNIDAD HUMANA EN EL FINAL DE LA VIDA Y CUIDADOS
PALIATIVOS

Ana Maria Marcos del Cano
Profesora Titular de Filosofia del Derecho-UNED

El progreso técnico-médico ha supuesto una mejora de las condiciones de vida de la
persona, pero al mismo tiempo recurriendo a una complicada técnica en el tratamiento de
las distintas enfermedades se ha aumentado el numero de enfermos que requieren unos
cuidados especiales en los ultimos dias de su vida. El envejecimiento progresivo de la
poblacion no es sino reflejo de una mayor expectativa de vida, sin que, por ello, hasta
ahora, lleve aparejado una mejora en la calidad de la vida de ese nucleo de poblacion cada
vez mas amplio'. Se llegara pronto al convencimiento de que la Administraciéon no puede
inhibirse ante la importancia que tiene para el cuerpo social la regulacion de unos
comportamientos que, como los relacionados con los cuidados paliativos y a la mejora de la
calidad de vida, afectan, no s6lo a un colectivo determinado, sino también a intereses
basicos de la colectividad. Entre los que se encuentra la gestion de los recursos dedicados a
la sanidad y servicios sociales.

En la actualidad, existe una falta, si se quiere alarmante, de criterios para la toma de
decisiones al final de la vida. Esta situacion es manifestada por los distintos especialistas
que se encuentran trabajando con enfermos terminales, con ancianos, o con pacientes
cronicos, como pueden ser los enfermos de alzheimer. Estas cuestiones que, anteriormente
podian solucionarse con arreglo a la lex artis, son ahora dificilmente subsumibles en ella,
buscandose por parte de los especialistas (médicos y personal sanitario en general), una
serie de criterios de racionalidad en los que basar las decisiones que la realidad clinica
diaria les demanda.

En funciéon de esta situacion se han comenzado a crear en distintos centros
hospitalarios los denominados Comités de ética, sin que, sin embargo, sea la tonica general.

Estos comités son de gran ayuda para la toma de decisiones en casos dificiles, aunque

' La poblacién mayor de 60 afios esta cerca de los 600 millones de personas, de las cuales
dos terceras partes viven en paises en desarrollo, y se estima que para el 2025 seran 1.200 millones.
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también es cierto que es necesario que se nutran no solo de especialistas en distintas areas
(juristas, filoésofos, psicologos...), sino que ademas cuenten con unos criterios de actuacion
comunes. Su funcién consiste en deliberar, en argumentar sobre reglas de actuacion, en
justificar racionalmente una decision en unas coordenadas determinadas’.

Uno de los criterios que se suele utilizar en estas situaciones es el respeto a la
dignidad del paciente. Este valor, fundamental desde cualquier perspectiva desde la que nos
situemos, pierde en gran medida su virtualidad configuradora en la fase final de la vida, por
la ambigiiedad con la que es utilizado. En este sentido, el unico significado que ha logrado
un consenso es el de evitar el encarnizamiento terapéutico y que para lograrlo y preservar la
dignidad en esa fase contribuyen en gran medida la puesta en practica de los cuidados
paliativos. Dignidad y cuidados paliativos, pues, se unen indisolublemente cuando
afrontamos la toma de decisiones en el tratamiento de enfermos terminales. En la
actualidad, éstos se abordan en documentos internos, ya sean de centros sanitarios o de
organizaciones relacionadas con los mismos. Es evidente que los cuidados paliativos
constituyen en la actualidad un foco de preocupacion para amplios sectores de la sociedad,
siendo una de las cuestiones importantes en la gestion de los centros aludidos. Esta
realidad, unida al hecho del avance vertiginoso desde los afios 70 en el campo de las
unidades de cuidados intensivos, ha originado todo un debate acerca de qué significa la
dignidad humana en el morir o qué es el derecho a morir con dignidad.

Dos han sido los significados que se le vienen atribuyendo: por un lado, derecho a

morir como posibilidad de elegir el modo, momento y lugar de la propia muerte’; y, por

2 Sobre los comités de ética véase M. ATIENZA, "Juridificar la bioética. Bioética, derecho
y razén practica", Claves de razon prdctica, nim. 61, abril 1996, p. 4; C. VIAFORA (coord.),
Comitati etici. Una proposta bioética per il mondo sanitario, Padova, Fondazione Lanza,
Gregoriana Libreria Editrice, 1995; COMITE NACIONAL DE BIOETICA ITALIANO, "De los
Comités de Bioética", Medicina y Etica, 1993-1994, p. 14; nam. 222 de Labor Hospitalaria.

3 Gran parte de las peticiones de legitimidad de la eutanasia aluden como fundamento de sus
alegaciones al denominado “derecho a morir con dignidad”. Del mismo modo, las asociaciones que
luchan por la homologaciéon juridica de la eutanasia se denominan en casi todos los paises
Asociaciones por el Derecho a Morir con Dignidad. Véase sobre las Asociaciones pro Derecho a
Morir con Dignidad: DWONING/SMOKER (eds.), "The Voluntary Euthanasia Movement", en
Voluntary Euthanasia, London, Humanities Press International, 1986, pp. 255-274;
HUMPHRY,D./WICKETT, A., El derecho a morir. Comprender la eutanasia, Tusquests (eds’.),
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otro o como condicion de aplicacion de aquélla®, el recurso a los cuidados paliativos con el
fin de conseguir una muerte natural, sin dolor. La eutanasia se equipara al derecho a morir
con dignidad. Parece que la dignidad en el morir implica morir sin dolor’, a lo cual estin
encaminados los cuidados paliativos. La pregunta entonces seria: si lo que se quiere es
preservar la dignidad en el morir ;serd necesario despenalizar la eutanasia o bastara con la
aplicacion de los cuidados paliativos? ;O ambas? Normalmente, los partidarios de los
cuidados paliativos niegan cualquier legitimidad a la eutanasia. Sin embargo, ambas
posturas legitiman sus posiciones en el concepto de dignidad humana, lo que dificulta en
gran medida el discurso normativo.

Es claro que se necesita concretar el significado de la dignidad humana en el final
de la vida. Hasta ahora se viene utilizando como legitimador de posturas antagdnicas, de
este modo, un valor de la importancia de la dignidad puede quedar vacio de contenido en
una fase en la que la persona necesita preservar todos sus derechos, al encontrarse mas
desvalido que nunca. Habra que estar muy atento a las circunstancias concretas con el fin
de saber qué es lo digno en estos momentos. En principio, como afirma Kiing el problema
de la dignidad en el morir se trata sobre todo de una responsabilidad individual de cada

uno®, si bien es irrenunciable una politica asistencial seria que incluya un adecuado

1989, trad. de Maria Rosa Buixaderas, pp. 218 y ss.; CAUCANAS-PISIER, P., "Asociaciones en
defensa del derecho a morir dignamente", Concilium, aiio XXI, 1985, pp. 375-385. En Espana,
como ya vimos, existe desde 1984, la Asociacion del derecho a morir dignamente, inscrita en el
Registro del Ministerio del Interior el dia 13 de diciembre de 1984 con el nimero 57.889.

* Asi esta sucediendo con la nueva ley de la eutanasia en Bélgica, que exige la aplicacion de
los cuidados paliativos al enfermo y, s6lo en el caso de que éstos no produjeran el efecto deseado,
se podria practicar la eutanasia. Ver el contenido de la ley en http://www.moniteur.be. Sobre la
misma ver A.M. MARCOS DEL CANO, "La despenalizacion de la eutanasia en Bélgica", (en
prensa).

> No hay que olvidar que etimoldgicamente eutanasia proviene del griego y significa "buena
muerte". Algunos piensan que la "dignidad en el morir" forma parte de la idea general de calidad de
vida, que podria incluir el final voluntario. La tesis es que si la dignidad gobierna o ha de gobernar
la existencia, resultara incompatible con niveles intolerables de sufrimiento. En este sentido, M.T.
LOPEZ DE LA VIEJA, Principios morales y casos prdcticos, Madrid, Tecnos, 2000, p. 56.

En H. KUNG/W. JENS, Morir con dignidad, Editorial Trotta, Madrid, 1997, trad. de José
Luis Barbero.
En ISBN 10: 84-8444-738-3; Biotecnologia, Derecho y dignidad humana, N. MARTINEZ MORAN
(coord.), Granada, 2003, Comares, cap. 9, pp. 237-257.





tratamiento, integral, a los enfermos moribundos, tanto en el hospital, como en los

domicilios particulares.

1. AMBIGUEDAD DEL CONCEPTO DE LA DIGNIDAD HUMANA COMO
CRITERIO DECISORIO EN LA FASE FINAL DE LA VIDA

La dignidad humana susceptible de numerosos andlisis y no menos intentos
definitorios’, constituye un fundamento, sino infructuoso, si confuso en las situaciones que
se plantean al final de la vida. Esto es producto de la ambigiiedad que de suyo presenta el
término. Sin embargo, de la dignidad todos tenemos una intuicion fundamental, que la
filosofia podrd quizés reforzar, pero no activar. Quien tenga la conviccion de que de la
dignidad humana y de su defensa depende -de forma esencial- el destino del hombre,
pensara que es esencial tener siempre viva y activa la reflexion en torno a la misma®.

Se pueden apreciar dos concepciones (simplificando mucho’) de la dignidad: para

unos es aquel valor que "prescribe tratar a los hombres de acuerdo con sus voliciones y no

7 Véase E. FERNANDEZ, "La dignidad de la persona", en Estado, sociedad civil y
democracia, recogido en el libro colectivo Valores, derechos y Estado a finales del siglo XX,
edicion y prologo de Eusebio Fernandez, Ed. Dykinson, Madrid, 1996, pp. 149 y ss; la editorial del
num. 11, octubre-enero 2002 de la revista Fundacion ciencias de la salud,"Dignidad y no s6lo
precio"; J. CONILL, ""La dignidad humana como concepto", Fundacion ciencias de la salud, num.
11, octubre-enero 2002, pp. 50-53.

¥ Asi se expresaba en las Jornadas Internacionales de Bioética celebradas en la Universidad
de Navarra los dias 21-23 de octubre de 1999, el profesor F. D'AGOSTINO, aludiendo también a la
necesidad de que dicho concepto debe ser redefinido sino queremos correr el riesgo de dejarle s6lo
como una fachada vacia.

? El concepto de dignidad humana comienza siendo politico y social en Roma. Se relaciona
con la pertenencia a la nobleza, con la funcion, el cargo o los méritos a favor de la res publica y
depende por tanto del reconocimiento de la comunidad. También se relaciona con el
comportamiento, los modales y el tipo de vida, lo cual conecta con términos como maiestas y
decus. Una segunda acepcion desde el punto de vista historico seria la acufiada por el cristianismo,
algunos estoicos y Cicerdn, consistiria en un sentido interno, que constituye la verdadera base de la
nociéon contemporanea de dignidad. En cierto sentido enlaza con la virtud (proveniente de Grecia),
pero indica mas bien el rango superior del hombre en el cosmos. Posteriormente los humanistas

introducen motivos seculares e innovadores reinterpretaciones de lugares y personajes de la
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en relaciéon con otras propiedades sobre las cuales no tienen control"', lo que, en gran
medida, significa que el respeto a la dignidad humana viene a coincidir con la capacidad
que otorga el principio de autonomia, es decir, que la persona puede hacer libremente lo
que desee con su propia vida, pues es ¢l duefio de su vida. Para otros, sin embargo, la
dignidad estriba en que un hombre es digno por el mero hecho de pertenecer a la especie
humana. No se requiere cualidad de ningln tipo''. No se puede reducir la dignidad a la
capacidad volitiva, sino que debe convertirse en un respeto a la persona en su totalidad,
incluyendo también sus manifestaciones y deseos, pero no s6lo eso, sino también la
condicion espiritual del hombre, es decir, su capacidad de transcenderse a si mismo'”. Y,
por otra parte, no hay que olvidar la dimension social de la dignidad, de lo contrario
podriamos caer en un total subjetivismo y relatividad".

En la literatura especifica sobre estas cuestiones el derecho a morir con dignidad se
entiende de dos modos contrapuestos, como acabamos de ver. Lo unico que encuentra

consenso es el rechazo al encarnizamiento terapéutico. En este sentido, Romeo Casabona

tradicion (griega y biblica) destacando la libertad y la capacidad del hombre para convertirse en
artifice de su propia vida. Habra que esperar a la Ilustracion alemana en el siglo XVIII, donde se
entiende, gracias a la contribucion de Kant, como el valor interno de la persona humana, en virtud
de su racionalidad moral, su capacidad autolegisladora universal, en definitiva, su autonomia moral.
Se introduce como un valor incondicionado. Actualmente, CONILL preconiza un concepto de
dignidad desde una hermenéutica critica en la que se articulan dos lados: 1) el aspecto experiencial
del concepto, en el que se fusionan los horizontes historicos y culturales de los que se nutre (fusion
de contenidos religiosos, humanistas, ilustrados, emancipadores, cientificos); y 2) el aspecto
transcendental que, a través de la reflexion, ha sido capaz de descubrir el momento incondicionado
de la razon y su configuracion como categoria antroponomica, en "La dignidad...", 2002, p. 53.

' En C.S. NINO, Etica y derechos humanos, Buenos Aires, Piados, 1984, p. 173.

' Véase A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filoséfico-juridico, Madrid,
Marcial Pons-UNED, 1999, pp. 113-118.

12 yéase J. BALLESTEROS, "Derechos humanos: ontologia versus reduccionismos”,
Persona y Derecho, nim. 9, 1982, pp. 230-240; J. BALLESTEROS, "Exigencias de la dignidad
humana en Biojuridica", en G.M. TOMAS GARRIDO, Manual de bioética, Barcelona, Ariel, 2001,
pp. 179-203.

1 Véase M.A. ALEGRE MARTINEZ, La dignidad de la persona como fundamento del
ordenamiento constitucional espariol, Leon, Universidad de Ledn, 1996.
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afirma que "continuar con el tratamiento cuando ya no existe posibilidad de recuperacion
implica una grave infraccion al respeto de la dignidad humana reconocida en nuestra
Constitucion"".

El problema desde el punto de vista juridico no es baladi pues en el art. 10 de
nuestra Constitucion declara la dignidad humana como fundamento del orden politico y de
la paz social. Y es la dignidad la que debe presidir y hacer de criterio interpretativo de todas
aquellas modificaciones normativas que se propongan. La funcién hermenéutica del art. 10
es indiscutible. Los derechos fundamentales encuentran su fundamento precisamente en la
dignidad de la persona. Asi, ésta aparece unida inescindiblemente al ejercicio y a la
proteccion de los derechos de la persona. Se configura la dignidad, no ya como un derecho
mas, sino como “lo que se debe a la persona por su calidad de tal y, si se quiere darle un
sentido juridico mas idoneo, lo que es ‘adecuado’ a la naturaleza misma del hombre como

1" situdndose la dignidad en la “atalaya” del ordenamiento juridico, desde la

ser persona
cual se debera velar para que todas y cada una de las normas respeten el contenido de la
misma'®.

Evidentemente, el problema de la definicién de la dignidad humana excede de mis
pretensiones. En este trabajo, me interesa no tanto llegar a un concepto de dignidad humana
en cuanto tal, sino a la concrecion de ese concepto en la etapa final de la vida y en su

relacion con el derecho a la vida. Como decia Larenz "determinar en particular qué

' En C.M. ROMEO CASABONA, "El marco juridico-penal de la eutanasia en el derecho
espaiol", Revista de la Facultad de Derecho de la Universidad de Granada, homenaje al Profesor
José Antonio Sainz Cantero, n° 13, 11, 1987, p. 196.

' Cfr. SANCHEZ AGESTA, Sistema politico..., 1987, p. 91.

'® ZUGALDIA, no obstante, advierte de los peligros que puede ocasionar la ambigiiedad del
término “dignidad”. Entiende que "como la dignidad humana entendida como derecho al respeto y a
la consideracion que merece la persona supone la existencia de un ordenamiento juridico del que
puedan derivarse los caracteres que deben concurrir para configurar una vida como "digna"; si bien
es cierto que la dignidad asi entendida puede favorecer muchas veces al sujeto, no debe ocultarse
que tal valoracion entrafia al mismo tiempo un grave peligro: puede volverse "contra" el sujeto
justificando la eliminacion de aquéllos que no reunen los caracteres que el ordenamiento juridico ha
predeterminado como constitutivos de la "dignidad humana", en ”Eutanasia y homicidio a peticion;

situacion legislativa y perspectivas politico-criminales”, Revista de la Facultad de Derecho de la
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comportamientos lesionan la dignidad de otro es algo que sélo puede esclarecerse en un
constante proceso de concrecion y, por tanto, con una dimension temporal. Para ello, es
decisivo el juicio del llamado a investigar el Derecho y la reaccion de la opinion publica
ante actos de un determinado tipo""’.

Con esta finalidad, mostraré la incidencia que ese criterio ha tenido en la practica
legislativa y jurisprudencial, sobre todo espafiola, especialmente en determinados supuestos
equiparables a la eutanasia en los que entraban en conflicto la vida y la libertad del

individuo, para conocer cual es el significado que se atribuye a la dignidad.

1.1 La dignidad humana como obligacion de conservar la propia vida

La dignidad humana en el morir es comprendida por muchos sectores como un valor
que, ante todo y como primer presupuesto, implica la obligacién de conservar la propia
vida. Desde esta posicion la dignidad legitimaria la indisponibilidad de la propia vida por
parte de cualquiera, incluso por parte del propio individuo que vive esa vida'®. Es
precisamente la dignidad la que fundamenta la irrenunciabilidad del derecho a la vida, de
tal modo que éste queda configurado como un derecho-deber, como un deber genérico que
hay que respetar. La dignidad humana es una realidad previa a la autodeterminacion,
atribuida a la existencia de la vida humana en cuanto tal, en su dimension ontologica, al

margen de la funcional.

Universidad de Granada. Homenaje al Prof. José Antonio Sainz Cantero, n° 13, vol. II, 1987, p.
282.

" En K. Larenz, Derecho Justo. Fundamentos de ética Jjuridica, Madrid, Civitas, trad. Luis
Diez Picazo, 1993, p. 60.

'® En este sentido, H. PH. VISSER'T HOOF, "Un droit de disposer de soi méme? Droit et
morale face au défi technologique”, Archives de Philosophie du Droit, 1987, p. 351: "Postular un
"derecho de disponer de uno mismo", es todo lo contrario a la dignidad, es escudarse en la
abstraccion de una libertad que se separa de sus contextos precisos, es en suma introducir un nuevo
sagrado".
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En el criterio de la dignidad humana se pueden apreciar, pues, dos vertientes': por
un lado, la dignidad constituye un limite para la actuacidon de terceros; por el otro, la
dignidad se traduce en el respeto de la persona hacia si misma y en la indisponibilidad de la
propia persona, que, en ninguin caso, puede transformarse en medio. La relacion del hombre
consigo mismo -se dice- no es una relacion de propiedad del yo sobre su vida y su cuerpo,
sino una relaciéon de obediencia al conjunto de deberes que derivan de la idea de la
humanidad. Asi pues, reconocer la dignidad de la vida humana y en consecuencia su
indisponibilidad es el presupuesto de todo discurso juridico sobre el hombre y, si se
prefiere, segin algunos, el derecho humano fundamental®.

Es asi como se debe interpretar la “dignidad humana” que recogen la mayoria de las
Declaraciones Internacionales y las Constituciones actuales. Y es asi también como parece
que debe ser interpretado el articulo 10.1 de la vigente Constitucion espafiola, articulo que
consagra los postulados basicos de caracter axioldgico del orden juridico-politico espafiol*'.

En consecuencia, frente a los que afirman que, la mayor parte de las veces, las
situaciones en las que se halla el enfermo terminal pueden ser indignas, desde esta posicion
se sostiene que el riesgo de la indignidad puede evitarse recurriendo a las soluciones

adecuadas, sin necesidad de acabar con la propia vida®. Por ejemplo, el tratamiento en

" En este sentido, G. ROBLES MORCHON, Los derechos fundamentales y la ética en la
sociedad actual, Madrid, Cuadernos de Civitas, 1992, p. 187; A. RUGGERI/A. SPADARO,
"Dignita dell'uomo e giurisprudenza costituzionale prime notazioni", Politica del Diritto, a. XXII,
n. 3, settembre 1991, p. 367.

* Ver el comentario sobre la Propuesta del Parlamento Europeo sobre asistencia a
enfermos terminales en el cual alude a la dignidad del paciente, en D'AGOSTINO, F., "Criteri di
valutazione giuridica della proposta di risoluzione sull'assistenza ai pazienti terminali presentata al
Parlamento Europeo", en Parere del Comitato Nazionale per la Bioetica sulla Proposta di
Risoluzione sull'assistenza ai pazienti terminali, Presidenza del consiglio dei ministri, Dipartimento
per l'informazione e I'editore, 1991, pp. 52-53.

! En este sentido, L. SANCHEZ AGESTA, Sistema Politico de la Constitucion Espariola
de 1978, 5* ed., Madrid, Edersa, 1987, p. 88, este precepto, aunque no esta situado en el Titulo
preliminar, "tiene el valor de un principio fundamental, en cuanto que define el contenido del
Estado de Derecho: aunque esta referido al Titulo I, informa todo el texto constitucional".

* Esta es la posicién mantenida por la Iglesia Catélica, entre otros. Ver el magisterio
expuesto en J.R. FLECHA, La fuente de la vida. Manual de Bioética, Salamanca, Ediciones
Sigueme, 1999, pp. 375-418.
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unidades del dolor, por medio de los cuidados paliativos, o bien el ingreso en un centro
especializado para enfermos terminales (los famosos hospices ingleses). Se trata del
derecho a morir naturalmente: no insistiendo en la prolongacion de una vida cuyo fin
presenta caricter irreversible, ni desistiendo de la misma®. Asi pues, la dignidad del
enfermo terminal se concreta en el derecho a que no se le prolongue ni se le quite su vida
de un modo artificial, tratdindole siempre como un fin en si mismo y no como un medio al
servicio de la investigacion médica o de intereses sociales secundarios®. Pero no hay
ninguna razon suficiente que permita afirmar sin mas que es indigna la muerte que sea
precedida y acompafiada de sufrimientos™.

Consecuentemente la dignidad en el morir se concretaria en la necesidad de un
cuidado integral a los enfermos, aliviando sus sufrimientos y angustias en la medida de lo

posible®, el derecho a rechazar el “encarnizamiento terapéutico™’. Desde este punto de

> En J. MASIA, “;Eutanasia o buena muerte? Cuestiones éticas mas alld y mas aca de la
muerte”, en J. GAFO (ed.), La eutanasia y el arte de morir, Madrid, Publicaciones de Ia
Universidad Pontificia de Comillas, 1990, pp. 125-143.

** Esta postura rechaza expresamente el denominado “vitalismo médico” que, al consistir en
una lucha obstinada por la vida de una persona aun cuando no existan expectativas de
supervivencia, somete a la misma a tratamientos que suponen una intromision desmedida en la
integridad fisica y psiquica del sujeto.

2 Ver L. CICCONE, Eutanasia, Problema cattolico o problema di tutti?, Roma, Citta
Nuova, 1991, p. 13.

* Ver B. POLLARD, Eutanasia, Madrid, Rialp (ed.), 1991, pp. 42-43. Traducciéon Adela
Temes; M. VIDAL, Bioc¢tica. Estudios de bioética racional, Madrid, Tecnos, 1989, pp. 76-77; C.
LEGA, Manuale di Bioetica e Deontologia Medica, Milano, Giuffré, 1991, p. 298.

*’ Ver J. GAFO vy otros, La eutanasia y el derecho a morir con dignidad, Madrid, Paulinas
(ed.), 1984; J. R. FLECHA ANDRES, "Eutanasia y muerte digna. Propuestas legales y juicios
éticos", Revista de Derecho Candnico, vol. 45, n° 124, enero-junio, 1988, pp. 7-61; J.R. FLECHA,/
JM MUGICA,., La pregunta moral ante la eutanasia, Salamanca, Universidad Pontificia de
Salamanca, 1985. La Conferencia Episcopal Espafiola ha hecho publico un documento sobre la
eutanasia en el cual se establece el contenido del "derecho a una auténtica muerte digna: el derecho
a no sufrir inatilmente; el derecho a que se respete la libertad de su conciencia; el derecho a conocer
la verdad de su situacion; el derecho a decidir sobre si mismo y sobre las intervenciones a que se le
haya de someter; el derecho a mantener un didlogo confiado con los médicos, familiares, amigos y
sucesores en el trabajo; el derecho a recibir asistencia espiritual. El derecho a no sufrir initilmente y

el derecho a decidir sobre si mismo amparan y legitiman la decision de renunciar a los remedios
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vista, la dignidad indica ante todo el respeto de los valores de la persona, los cuales no se
limitan a una supervivencia mas o menos larga o a una reanimacién prolongada, sino que se
extiende mas bien a aquel clima de serenidad, de paz y, en cuanto es posible, de
consciencia, que deberia ser propio del ser humano. Estamos, evidentemente, ante una tarea
mas total que excede las funciones de la Medicina y que requerira otras colaboraciones,
como psicologos, asistentes sociales, los mismos familiares, etc*®.

Estos puntos constituyen una plataforma cominmente aceptada como contenido de
la dignidad del morir. En este sentido se recoge también el concepto de dignidad en la
Recomendacion del Consejo de Europa relativa a la proteccion de los derechos del hombre
y de la dignidad de los enfermos terminales y los moribundos™. De hecho, comienza asi:
"El Consejo de Europa tiene la vocacion de proteger la dignidad de los seres humanos y los
derechos que de ella derivan". Esta idea es una constante en el Consejo de Europa. En su
primera resolucion sobre este tema en 1976 ya afirmaba la necesidad ante los progresos

rapidos y constantes de la Medicina de que el derecho de los enfermos a la dignidad e

excepcionales en la fase terminal, siempre que tras ellos no se oculte una voluntad suicida", en La
eutanasia. 100 cuestiones y respuestas sobre la defensa de la vida humana y la actitud de los
catolicos, borrador definitivo, octubre 1992, p. 19. En Italia, C. FIORE, Eutanasia. La "dolce
morte". Che significa il diritto a morire con dignita?, 1988, Elledici (ed.), Torino, pp. 27 y ss.

% Véase J. GARCIA FEREZ, Etica de la salud en los procesos terminales, Madrid, San
Pablo, 1998, pp. 150-176.

* Num. 1418, 25 de junio de 1999. Se puede consultar el texto traducido en MARCOS
DEL CANO, La eutanasia.., 1999, pp. 319-323. Esta recomendacion, en concreto, su parrafo 9 en
el que se recomienda a los Estados miembros a respetar y proteger la dignidad de los enfermos
incurables y de los moribundos a todos los efectos, ha sido alegada en el caso Pretty contra Reino
Unido por el Tribunal Europeo de Derechos Humanos.

% Resolucion num. 613, 1976. También Recomendacion 779 aprobada por la Asamblea
parlamentaria europea el 29 de enero de 1976, punto 5, ver su contenido traducido en MARCOS
DEL CANO, La eutanasia..., 1999, pp. 271-272. También en ese afio la Natural Death Act de
California de 1976 establece el reconocimiento de que "toda persona adulta tiene un derecho
fundamental al control de las decisiones que se refieren a la suministracion de las curas médicas
sobre la propia persona, incluidas las decisiones de que no se utilicen o de que sean interrumpidos
procedimientos de sostenimiento vital en el caso en que se encuentre en una situacion terminal".
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integridad se definieran con precision y se concedieran a todos’'. En su ultima
recomendacion se propone la defensa del derecho a la dignidad de los moribundos
mediante el acceso de éstos a los cuidados paliativos, como derechos individuales
reconocidos por ley en todos los Estados miembros. Asimismo establece una serie de
medidas concretas con el fin de que se incorporen los cuidados paliativos al sistema
institucional. Por otro lado, en la reciente ley aprobada en noviembre de 2002** en nuestro
pais, la dignidad humana encabeza el articulado, dice asi: "La dignidad de la persona
humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad orientardan toda la
actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacion y
la documentacion clinica”. Si bien se reconoce el principio del consentimiento informado,
no se ha abordado el tema de los cuidados paliativos, haciendo una simple mencién en su
art. 21 cuando habla del alta del paciente™.

En cuanto a los pronunciamientos judiciales, el dramatico caso de Diane Pretty nos
viene a colocar ante la negativa de los Tribunales de reconocer el derecho a morir. Después
de que su demanda fuera desestimada por el Tribunal de Apelacion Britanico, acudié en
contra de su pais al Tribunal Europeo de Derechos Humanos. Se trata del asunto Pretty
contra Reino Unido (n° 2346/2002). La demandante, Diane Pretty, de 42 afios sufre de una
neuropatia incurable que corroe el sistema nervioso sin afectar su capacidad mental. No

puede caminar, moverse ni alimentarse por si misma®. El estado en el que le ha sumido su

' Asi también aparece en la Propuesta del Parlamento europeo sobre asistencia a los
enfermos terminales de 25 de abril de 1991 (propuesta Schawzenberger).

32 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, en BOE, nim. 274, 15
noviembre 2002.

33 Art. 21 de la ley 41/2002: "En caso de no aceptar el tratamiento prescrito, se propondra al
paciente o usuario la firma del alta voluntaria. Si no la firmara, la direccion del centro sanitario, a
propuesta del médico responsable, podra disponer el alta forzosa en las condiciones reguladas por la
Ley. El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dara lugar al alta forzosa cuando existan
tratamientos alternativos, aunque tengan caracter paliativo, siempre que los preste el centro sanitario
y el paciente acepte recibirlos. Estas circunstancias quedaran debidamente documentadas".

3* Ver "Condenada a vivir", El Pais, 19-X-2001.
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enfermedad es, segun ha manifestado en su demanda, "extremadamente penoso y
acompafado de una pérdida de dignidad"”. Por ello, "desea vivamente poder decidir
cuando y cémo ella va a morir y asi escapar de este sufrimiento y esta indignidad". El
suicidio no estd penado en el derecho inglés, pero si la cooperacion y dadas sus
circunstancias, Diane Pretty necesita la ayuda de su marido para suicidarse. Entre los
distintos fundamentos juridicos que alega, el que mas se acerca a la cuestion que estamos
tratando es el articulo 3 del Convenio Europeo para la proteccion de los derechos humanos
y libertades fundamentales de 4 de noviembre de 1950, que dice que "nadie puede ser
sometido a la tortura ni a penas o tratos inhumanos y degradantes". El Tribunal entiende,
sin embargo, que "exigir al Estado -en este caso, al Reino Unido- que acoja su demanda es
obligarle a garantizar actos encaminados a finalizar la vida y tal obligacion no puede
derivarse de ese articulo 3. Uno a uno va rechazando todos los fundamentos alegados por la
demandante.

Esta interpretacion de la dignidad se observa también desde una perspectiva mas
general, en ciertas resoluciones judiciales en las que aparecen en liza valores similares a los
de los casos de eutanasia®. En ellas se entiende la dignidad como una cualidad inherente a
la persona, independientemente de las circunstancias en las que se desarrolle su vida y
como fundamento de un derecho a la vida configurado como derecho-deber. Se determina a
nivel general lo siguiente: “... proyectada sobre los derechos individuales, la regla del art.
10.1 CE implica que, en cuanto ‘valor espiritual y moral inherente a la persona (STC
53/1985, FJ 8°), la dignidad ha de permanecer inalterada cualquiera que sea la situacion en
la que la persona se encuentre -también, qué duda cabe, durante el cumplimiento de una
pena privativa de libertad...-, constituyendo en esencia un minimum invulnerable que todo
estatuto juridico debe asegurar, de modo que, sean unas u otras las limitaciones que se

impongan en el disfrute de derechos individuales, no conlleven menosprecio para la estima

% Tribunal Europeo de Derechos Humanos, 4* seccion, n°. 2346/02, en

http://hudoc.echr.coe.int/hudoc.

%% En este sentido consultar la jurisprudencia siguiente: STC 120/1990, de 27 de junio; STC
137/1990, de 19 de julio, en Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n° 111, pp. 148-162 y pp.
233-244, respectivamente.
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que, en cuanto ser humano, merece la persona”. En este sentido, la dignidad es siempre la
misma, da igual cudl sea la evolucion de la persona’. El derecho a la vida, como derecho
subjetivo de toda persona, no es un derecho de libertad que incluya el derecho a la propia
muerte, ni la medida tendente a preservar la vida o la integridad fisica o moral, que con tal
finalidad impone cierta restriccion a la libertad de la persona, supone un atentado a su

dignidad®.

1.2 La dignidad humana como autonomia individual

A la dignidad se le atribuye otro significado completamente distinto al que
acabamos de exponer, a saber, el derecho a morir con dignidad significa el derecho a elegir

el momento, lugar y modo de la propia muerte. La dignidad humana se configura asi en una

7 Se distingue asi en la personalidad a la que hace referencia el art. 10.1 CE entre
personalidad en sentido estatico y personalidad en sentido dindmico. La primera va ligada a la
dignidad hasta el punto de identificarse con ella. La persona, en cuanto tal, esta dotada de dignidad
en razon de su personalidad, y viceversa, en todo momento de su vida. En segundo lugar, se
contempla la personalidad en sentido dinamico: desde el comienzo de la vida la personalidad se va
realizando, desarrollando, perfeccionando en el tiempo. Desde esta perspectiva y a nivel conceptual,
no existe ya la identidad entre personalidad y dignidad, pues mientras la personalidad evoluciona, la
dignidad es siempre la misma. Ver M.A. MARTINEZ ALEGRE, “El articulo 10.1 de la
Constitucion como deber genérico de respetar la dignidad y los derechos de la persona”, Revista
General de Derecho, enero-febrero 1995, pp. 189-222.

% En la STC 11/1991, de 17 de enero, en Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n° 118,
febrero 1991, pp. 86-95. También en Actualidad y Derecho, n® 27, semana 1-7 julio, 1991. Por otra
parte, la equivalencia entre dignidad humana y no prolongacion de la vida a todo coste, por el
sometimiento del sujeto a situaciones que pueden considerarse indignas, se muestra también en el
Voto particular que formula el Magistrado don Miguel Rodriguez Pifiero y Bravo-Ferrer en el
recurso de amparo, avocado al Pleno, numero 443/1990, que dio lugar a la STC 120/1990 (en
Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n° 111, pp. 148-162). Asi, dice: "Finalmente, aunque la
alimentacion forzosa persiga evidentemente un objetivo humanitario, de salvaguarda de la vida y la
salud, tal objetivo s6lo puede realizarse si se trata de una medida transitoria, puesto que si se
prorroga indefinidamente, en la medida en que permanezca la situacion de huelga de hambre, no
garantiza la realizacion de ese objetivo y provoca un alargamiento innecesario de la degradacion
fisica y psiquica de la persona implicada, mantenida artificialmente en vida en condiciones
precarias que pueden llegar a ser inhumanas. Por ello, la solucion adoptada por la resolucion
judicial impugnada, no puede mantenerse indefinidamente sin colocar a la persona en una situacion
degradante y contraria a su dignidad humana".
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sola vertiente: frente a terceros, como una opcion que debe ser respetada en cuanto forma
parte de un plan de vida querido y deseado por la propia persona®. Pero, de ahi, no se
deducen deberes para con uno mismo. En este sentido, se viene identificando la dignidad
con la autonomia o la capacidad de autodeterminacion de la persona. Morir dignamente
significa morir racionalmente y en pleno uso de la libertad personal, duefio de las
condiciones y con el respeto de los demdas hacia la propia voluntad”. Se afirma que, sea
cual sea el contenido sustantivo que atribuyamos a la dignidad, ésta tiene un contenido
formal que se resuelve en la libertad de la persona®. Esta concepcion de la dignidad se basa
en la autonomia de las personas y en la negativa a que sean usadas como medios o
instrumentos de nada o de nadie*. La dignidad humana se presenta asi como soporte

legitimador de las reivindicaciones eutanasicas®.

* En este sentido, M. CASADO, "Los derechos humanos como marco para el bioderecho y
la bioética", en C.M. ROMEO CASABONA (coord..), Derecho biomédico y Bioética, Granada,
Comares, 1998, p. 122.

* En este sentido se expresa la Asociacion Espafiola del Derecho a Morir Dignamente
(A.D.M.D.).

' Ver M. GASCON ABELLAN, "Problemas de la eutanasia", Sistema, enero-1992, p. 101;
J. QUERALT, "La eutanasia: perspectivas actuales y futuras", Anuario de Derecho Penal y
Ciencias Penales, 1988, pp. 123-124: "El nucleo esencial de la dignidad del hombre es la
posibilidad de ejercer su libertad". Asi, por ejemplo, es famoso el Manifiesto en favor de la
eutanasia publicado en The Humanist en 1974, en el que tres premios Nobel (Monod, Pauling y
Thompson) abogan por la eutanasia aludiendo a la dignidad humana, definiéndola de este modo: "la
dignidad humana implica que se le trate con respeto y que se le deje al individuo libre para decidir
razonablemente sobre la propia suerte", cit. en M. MORGANTE, L'eutanasia é un crimine?, Elle di
ci, Torino, 1986, p. 33. También se advierte este sentido de la dignidad como libertad en los escritos
de D. BROCK, el cual manifiesta que "la dignidad aparece como la capacidad de las personas de
dirigir sus vidas en el sentido que ellos crean conveniente", en "Voluntary Active Euthanasia",
Hastings Center Report, march-april, 1992, p. 11.

* Ver J. SADABA, "En la vida y en la muerte", El Mundo, miércoles 28 de abril de 1993,
p. 4: "Si normalmente no es facil distinguir la eutanasia activa de la pasiva; y si la eutanasia pasiva -
como lo muestra el rechazo a la obstinacion terapéutica- no hay forma de verla, por mas vuelta que
se le dé, como atentado alguno contra la dignidad humana; entonces no hay forma de demostrar que
la eutanasia es desprecio de la dignidad de los seres humanos. A no ser que se entienda la dignidad
humana derivandose de algo externo a ella, como podria ser un Ser Supremo". No llegamos a
comprender, sin embargo, como después de haber calificado la dignidad humana de "negativa a que

las personas sean usadas como medios o instrumento de nada o de nadie", llega a la conclusion de
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En este sentido, el principio de dignidad esta en intima conexion con el principio de
autonomia de la persona®. El principio de dignidad prescribe tratar a los hombres de
acuerdo con sus voliciones y no en relacion con otras propiedades sobre las cuales no

tienen control®

. El verdadero respeto a la dignidad humana implica el respeto a la voluntad
humana, incluida la de alcanzar la muerte cuando ya nada pueda hacerse por devolver a la
vida la calidad a la que todo ser humano tiene derecho.

El respeto a la dignidad tendria su expresion no solo en cdmo se vive, sino en como

. 46 . . .

se muere, en la manera y la forma de morir™. Por lo tanto, si se vive dignamente
conduciendo la vida por el camino que se considera apropiado, también se deseara morir
dignamente eligiendo el momento, modo y lugar de su muerte. Entre quienes se afanan por

defender estas ideas se encuentran algunos que establecen un paralelismo entre dignidad y

que "hay casos en los que no se ve por qué la eutanasia activa y no voluntaria atenta contra la
dignidad de las personas".

® En este sentido, R. MARTIN MATEO, Bioética y Derecho, Barcelona, Ariel, 1987, p. 48.
En Italia, el iusfilésofo SCARPELLI, basandose en la ética de la dignidad propone bajo el principio
de tolerancia la licitud de la eutanasia, en "La Bioetica. Alla ricerca dei principi", Biblioteca della
Liberta, 1987, n° 99, p. 21: "Intendo per eutanasia una morte dignitosa e dolce, data a s¢ o donata
altrui, preferita al prolungarsi di una vita ormai mancante di dignita, irrevocabilmente avvilita,
senza rimedio sofferente. (...) Giungo a questa scelta nell'ambito di un'etica (...): l'etica che ho
chiamato della dignita".

* La relacion entre el principio de autonomia y el de dignidad de la persona no es del todo
clara. Por un lado, el principio de autonomia parece implicar el de dignidad, puesto que se podria
decir que lo que hace moralmente relevantes a las decisiones de un individuo es que su
materializacion forme parte de un cierto plan de vida cuya satisfaccion el primer principio juzga ya
valiosa. Pero, por otro lado, parece que el principio de autonomia presupusiera el de dignidad de la
persona, ya que el valor de la eleccion de planes de vida por parte de individuos indica que hay, por
lo menos, un tipo de decisiones que pueden y deben ser atribuidas a esos individuos. (...) El
principio de dignidad es mas bésico que el de autonomia", en NINO, C.S., Etica y derechos
humanos, Buenos Aires, Paidos, 1984, p. 175.

* Ver NINO, Etica y ..., 1984, p. 45.

* Ver M. MARTIN GOMEZ./J.L. ALONSO TEJUCA, "Aproximacion al problema de la
eutanasia", La Ley, 17 de Agosto de 1992, p. 2. También, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y
muerte: y otros trabajos, Buenos Aires, Depalma (ed.), 1991, pp. 1-21, en donde defiende el
derecho a culminar la vida con dignidad.
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derecho a no sufrir. Los enfermos -dicen- reclaman un derecho a morir sin sufrimiento, sin
dolor.

De este modo, el derecho a la vida, ha de entenderse no como deber, sino, en virtud
de la dignidad humana como un derecho de libre disposicién. Y, en consecuencia, la
dignidad proclamada por el articulo 10.1 de la Constitucién espafiola implicaria que, al
suponer el rechazo de cualquier instrumentalizacion del individuo, el sujeto puede, sin lugar
a dudas, disponer de su vida en virtud de un derecho constitucionalmente amparado*’. En
suma, el valor de la vida estara en funcioén siempre del valor jerarquicamente superior de la
dignidad humana®. Al ser ésta identificada con la autodeterminacion, sera el propio sujeto
el que debera decidir si su vida es o no digna® y, a partir de ahi, la obligacion de los
terceros serd proveerle de los mecanismos necesarios para materializar su eleccion.

Este es el modo de entender el respeto a la dignidad del moribundo en los paises en
los que se ha despenalizado la eutanasia, como en Holanda y Bélgica, en los que tras un
minucioso procedimiento es posible practicar la eutanasia sin que de ello se deriven

responsabilidades para el médico que la realice™.

4 Ver J.C. CARBONELL MATEU, "Constitucion, suicidio y eutanasia", Cuadernos
Juridicos, afio 2, n° 10, julio-agosto, 1993, p. 28; AAVV., "Manifiesto en favor de la disponibilidad
de la propia vida", Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1992, pp. 1219-1224;
QUERALT, "La eutanasia...”, 1988, pp. 123-125; M. COBO/ J.C. CARBONELL, "Conductas
relacionadas con el suicidio. Derecho vigente y alternativas politico-criminales”, Revista de la
Facultad de Derecho de la Universidad de Granada. Homenaje al Profesor José Antonio Sainz
Cantero, n° 12, 1987, p. 66; E. GIMBERNAT, "Eutanasia y Derecho Penal”, Revista de la Facultad
de Derecho de la Universidad de Granada. Homenaje al Profesor José Antonio Sainz Cantero, n°
12, 1987, pp. 107-112.

* En este sentido, Salvador PANIKER, presidente de la Asociacion Pro derecho a Morir
Dignamente en entrevista aparecida en Tribuna, 28 de diciembre de 1992, pp. 76-77.

49 . ., . . ., .

En eso radica quiza la diferencia fundamental entre una y otra concepcion de la dignidad;
ésta es diversamente interpretada segun que se aplique un criterio objetivo o subjetivo de
valoracion.

>0 Sobre la legislacion sobre la eutanasia en Holanda ver A.M. MARCOS DEL CANO,
"Legislacion eutandsica y realidad social: la experiencia de Holanda", en F.J. ANSUATEGUI
ROIG, Problemas de la eutanasia, Madrid, Dykinson-Universidad Carlos III, 1999, pp. 72-85.
Sobre la ley belga ver AM. MARCOS DEL CANO, "La despenalizacion de la eutanasia en
Bélgica", (en prensa).
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Esta linea interpretativa de la dignidad humana ha tenido también acogida, al menos
en un alcance parcial, en algunas resoluciones judiciales en las que aparece la dignidad
entendida como autodeterminacion del individuo, que vincula Unicamente a terceros’'. En
este mismo sentido se puede interpretar la solucion a la que se llega en el supuesto de
reclusos en huelga de hambre, en los que se dice que la Administracion deberia proceder a
la alimentacion forzosa solo en el caso de que perdieran la consciencia o cambiaran de
opinidn, ya que hasta ese momento era necesario respetar su voluntad™. Entre las razones
justificativas de tales decisiones se aducia la dignidad humana, como fundamento para
negar la alimentacion forzosa a estos reclusos™, por lo que parece que el contenido que se

atribuye a la dignidad es el que se manifiesta en la autodeterminacion de la persona™.

>! Asi, por ejemplo, en la STC 53/85, de 11 de abril sobre la constitucionalidad de la ley del
aborto (en Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n° 49, 1985, pp. 515-542), se apela a la
dignidad definiéndola como sigue: “dignidad es un valor espiritual y moral relacionado
indisolublemente con la vida en su dimension humana, inherente a la persona, que se manifiesta
singularmente en la autodeterminacion consciente y responsable de la propia vida y que lleva
consigo la pretension al respeto por parte de los demas” (FJ8°, en Boletin de Jurisprudencia
Constitucional, 1985, n° 49, p. 533). En este mismo sentido, en la Sentencia de la Audiencia
Provincial de Bilbao de 28 de Febrero de 1990, en la que se decide un supuesto de huelga de
hambre, entre los argumentos alegados por la parte recurrente contra un Auto dictado por el Juez de
Vigilancia Penitenciaria de Basauri, Auto de 24-1-1990, por el cual se prescribia la alimentacion
forzosa a una interna en huelga de hambre con la finalidad de salvaguardar su vida, se encuentra el
derecho a disponer de la propia vida basado en la dignidad", La Ley-1990, p. 587.

2 Autos de 9-1-1990; 25-1-1990; 25-1-1990; de jueces de vigilancia penitenciaria de
Valladolid, Zaragoza, n°1 de Madrid respectivamente; auto de la AP de Zamora de 10-111-1990, en
M. ATIENZA, Tras la justicia. Una introduccion al Derecho y al razonamiento juridico,
Barcelona, Ariel, 1993, pp. 97 y ss. Auto del Juez de Vigilancia Penitenciaria de Caceres 4-VI-1990
y auto de la AP de Caceres de 2-VII-1990, Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n ®° 118, 1991,
p. 87.

>3 Asi, se sostiene que "el deber asistencial de la Administracion debe ceder ante el derecho
del interno a que se respete su decision libre y voluntaria. (...) El derecho a la vida contra la
dignidad de la persona resulta vacio y sin contenido. (...) En un orden de prelacion de valores ha de
primar el derecho fundamental de la dignidad frente al derecho a la vida”. En el Auto del Juez de
Vigilancia Penitenciaria de Caceres 4-VI-1990, Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n. 118,
1991, p. 87, el cual fue confirmado en apelacion por el Auto de la Audiencia Provincial de Caceres
del 2 de julio de 1990 y, a su vez impugnados en amparo ante el TC, éste entiende en la STC
11/1991 de 17 de enero que "la proteccion de la Administracion, que entrafia necesariamente una
restriccion a la libertad, ha de realizarse mediante un ponderado juicio de proporcionalidad que, sin
impedir los deberes de la Administracion Penitenciaria a velar por la vida, integridad y salud de los

internos, restrinja al minimo los derechos fundamentales de quienes, por el riesgo de su vida en que
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Se concibe, pues, la dignidad de la persona como pardmetro configurador, como
nucleo o germen del derecho a la vida. Y, a su vez, éste es entendido como un derecho de
libre disposicion en el que la voluntad del propio titular es la suprema instancia decisoria
con tal de que sea expresa, manifiesta y actual, careciendo de cualquier valor la emitida

anticipadamente™.

voluntariamente se han colocado, precisen de tal proteccion. No se establece, pues, un limite que
rigurosamente haya de ser respetado en todo caso como una exigencia constitucional, sino una
adecuada ponderacion que, con criterios médicos y juridicos, ha de realizarse en cada supuesto por
la Administracion Penitenciaria y, en su caso, por los 6rganos judiciales con competencia sobre esta
materia" (FJ2°). "... No es procedente anular los autos impugnados y ello porque no impiden, como
se pretende sostener en el recurso, que la Administracion Penitenciaria cumpla lo dispuesto en el
art. 3.4 de la LGP en orden a velar por la vida ..." A sensu contrario en el momento que aquellas
resoluciones pudieran implicar un riesgo de muerte para los reclusos y, por lo tanto, para el
incumplimiento de los establecido en la LGP, serian rechazados en nuestro orden constitucional.
Con lo que, si bien se admiten, no se puede afirmar con rotundidad que el Alto Tribunal comparta
sus postulados o lo que en ellos se establece respecto a la dignidad de la persona”.

>* De hecho, en la Resolucion del Juez de Vigilancia penitenciaria namero 2 de Madrid de 5
de enero de 1990, recurrido en apelacion por el Ministerio Fiscal ante la Audiencia Provincial de
Madrid, expresaba que "... si su voluntad (Ia del recluso) lo rechaza no se podra utilizar FUERZA
FiSICA, dado que en mi criterio ésta atenta contra la dignidad de la persona. Si perdieran la
conciencia, se debera en ese momento hacer todo lo posible para salvar la vida de los afectados”.
Ver La Ley, 1990-2, p. 305. Resolucion que fuera posteriormente recurrida por el Ministerio Fiscal
dando lugar al Auto de la Audiencia Provincial de Madrid, de 15 de febrero de 1990, en el cual se
estima el recurso y se establece aludiendo entre otras razones justificativas a la dignidad del art.
10.1 de la CE "el derecho-deber de la administracion penitenciaria de suministrar asistencia médica,
conforme a criterios de la ciencia médica, a aquellos reclusos en "huelga de hambre" una vez que la
vida de éstos corra peligro, lo que se determinara previo los oportunos informes médicos, en la
forma que el Juez de Vigilancia Penitenciaria correspondiente determine, y sin que en ningun caso
pueda suministrarse la alimentacion por via bucal en tanto persista su estado de determinarse libre y
conscientemente"”, ibidem, p. 308. Posteriormente se recurrié en amparo, denegandose éste en la
STC 120/1990 de 27 de junio, Boletin de Jurisprudencia Constitucional, n. 118, pp. 148-162.
Asimismo el voto particular de la Magistrado Pedraz Calvo, aludiendo a la dignidad, entre otros
argumentos, establece en contra de la opinién mayoritaria del Auto de la Audiencia Provincial de
Madrid de 15 de febrero de 1990, que "mientras esa voluntad libre y consciente sea tal, debe
respetarse, no hasta "que la vida de éstos corra peligro”, sino mientras esa voluntad y libre
determinacion siga siendo tal, debiendo desestimarse el recurso del Ministerio Fiscal y confirmar
las resoluciones impugnadas”. (En La Ley, 1990-2, p. 309)

55 , . . .
Con lo que en el fondo estan denegando validez al denominado "testamento vital", tan
intimamente relacionado con la eutanasia.
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2. CONSIDERACIONES FINALES: DIGNIDAD COMO APLICACION DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS

(Qué papel puede desempeiiar el criterio de la dignidad humana en la fase final de
la vida? No es facil precisarlo, habida cuenta de los diferentes sentidos que se dan a esta
categoria ética y de las distintas consecuencias que se sacan de su proyeccion a la
problemaética que plantea en la fase final de la vida. Hay, no obstante, una conclusion que
parece generalmente aceptable: la de que la dignidad implica en todo caso el no
sometimiento de la persona a tratos inhumanos y degradantes que pudieran producirse con
la aplicacion de ciertos tratamientos a los enfermos que estan en fase terminal, ya que el
llamado “encarnizamiento terapéutico” convierte al enfermo en un simple medio u objeto
médico de experimentacion, al no existir expectativas razonables de que ese enfermo pueda
continuar viviendo. Y ese riesgo debe ser evitado, puesto que no es infrecuente que los
enfermos terminales se encuentren sometidos a una serie de tratamientos que hacen que su
vida pierda en gran medida su calidad, hasta el punto de que pueda considerarse como una
“vida indigna de ser vivida”. En palabras de Peces-Barba, “cuando la vida es una existencia
casi vegetativa, sin poder ejercerla, y dependiendo exclusivamente de unas ayudas médicas
que no pueden recuperar la salud, y que mantienen sin esperanza las constantes vitales,
muchas veces a costa de sufrimientos increibles en el paciente, y en su entorno familiar,
..7%, la vida podria ser calificada como indigna.

No obstante, puede entenderse a la dignidad humana como un criterio cuya
apreciacion puede ayudar a resolver situaciones limite. Desde luego, la interrelacion entre
cuidados paliativos y dignidad humana en el final de la vida es innegable y primordial. Con
su aplicacion se pretende dar la atencion adecuada al enfermo, que le lleve a tener la mayor
calidad de vida posible y que le permita llegar al desenlace final de su proceso en una
situacion de comprension y ayuda, respondiendo de forma profesional a las necesidades
fisicas, emocionales, sociales y espirituales, dando prioridad a los objetivos del propio

enfermo, tanto por parte de los profesionales como de su familia, a la que se le ofrecen los

%% En "Reflexion moral sobre la eutanasia", ABC, 16 de septiembre de 1995, p. 3.
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medios y ayuda necesarios para llevarlo a cabo. En un ambito hospitalario o mejor atn, en
su propio domicilio™.

Se definen los cuidados paliativos como programas de cuidados activos, destinados
a mantener y mejorar las condiciones de vida de los pacientes cuyas enfermedades no
responden por mas tiempo, al tratamiento curativo. Intentan controlar el dolor fisico y el
psiquico.*®

En cualquier caso, estimo necesario que un respeto a la dignidad del enfermo tiene
que pasar por un respeto a su autonomia y a su capacidad de decision. Pero hay que tener
en cuenta la situacion de vulnerabilidad tanto fisica como psiquica en la que se encuentran
estas personas. En este sentido, serd necesario otorgar una atencion integral a los pacientes
y a sus familiares. Habra que habilitar, pues, un equipo profesional que acompaiie al
enfermo y a la familia psicologica y espiritualmente. Que se les posibilite un ambito de
comunicacion y de expresion. Seria conveniente que el equipo médico elaborase protocolos
de actuacion para determinadas situaciones en las que se planteasen conflictos sobre
tratamientos y cuidados. La calidad de vida puede ser mejorada considerablemente mediante

la aplicacion de los conocimientos actuales de los cuidados paliativos, cuyos instrumentos

" Las recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
establecen que las bases de la terapéutica en pacientes terminales seran (consultar su pagina web:
http://www.secpal.com):

1. Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales. Forzosamente se trata de una atencion individualizada y continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nicleo fundamental del
apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atencion domiciliaria. La familia
requiere medidas especificas de ayuda y educacion.

3. La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en las
decisiones terapéuticas. Este principio s6lo sera posible si se elaboran 'con' el enfermo los objetivos
terapéuticos.

4. Concepcion terapéutica activo, incorporando una actitud rehabilitadora y activa que nos
lleve a superar el 'no hay nada mas que hacer'. Nada mas lejos de la realidad y que demuestra un
desconocimiento y actitud negativa ante esta situacion.

5. Importancia del "ambiente". Una 'atmosfera’ de respeto, confort, soporte y comunicacion
influyen de manera decisiva en el control de sintomas.

* Ver G. CERDA-OLMEDO, "Fundamentacion de los cuidados paliativos. Aspectos
actuales del tratamiento del dolor", Retos actuales en Bioética I, Valencia, Sociedad Valenciana de
Bioética, Fundacion Mainel, 2000, pp. 99-117
En ISBN 10: 84-8444-738-3; Biotecnologia, Derecho y dignidad humana, N. MARTINEZ MORAN
(coord.), Granada, 2003, Comares, cap. 9, pp. 237-257.





basicos son, el control de sintomas, esto es, saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente
los numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los
pacientes. Mientras algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en otros sera preciso
promocionar la adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia, etc.); el apoyo
emocional y comunicacion con el enfermo, familia y equipo terapéutico, estableciendo una
relacion franca y honesta; los cambios en la organizacion, que permita el trabajo
interdisciplinar y una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos; y un
equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los cuidados paliativos sin un trabajo en
equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello, con formacion especifica y
apoyo adicional®.

Concluyendo, ante el problema de qué significa morir con dignidad y ante las
soluciones doctrinales, legislativas, jurisprudenciales, médicas, asistenciales, politicas que
tratan de preservar esa dignidad en el final de la vida, creo que es necesario poner de
manifiesto que esa dignidad se lograra concienciando a cada individuo de su derecho a decidir
responsablemente sobre los tratamientos que se le apliquen; a los médicos de que ante si esta
una persona y no una patologia y que la no curacion no supone ninguna frustracion, sino que
queda el camino del alivio, tarea igualmente profesional®; a los juristas que su funcion se
limitard a promover medidas, infraestructuras, con el fin de que se incorporen a los hospitales
sistemas eficaces de cuidados paliativos y vias alternativas que mejoren la comunicacion entre

el médico y el paciente, aunque como afirma M. Vidal el derecho a morir con dignidad no es

* Consultar la pagina web de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
http://www.secpal.com. Varios expertos norteamericanos destacan en un estudio sobre la ayuda al
suicidio en Oregon que un 45 % de los pacientes cambian su inclinacion hacia el suicidio cuando se
les ofrecen cuidados paliativos, en New England Journal of Medicine, n. 342, 2000, pp. 557-563.

% Como afirma M. CHARLESWORH en La bioética en una sociedad liberal, Cambridge,
Cambridge University Press, 1986, pp. 66-72, "todo esto es especialmente relevante respecto a la
cuestion de hacer que el hospital y el sistema sanitario en general sea sensible a la autonomia del
paciente individual, particularmente en la delicada pero decisiva area de pacientes que toman
decisiones sobre la manera de morir. Aqui, mas que en ninguna otra esfera de la medicina, los
médicos, mientras mantienen su propia autonomia profesional y reconocen sus obligaciones
profesionales, deben considerarse como los ayudantes del apaciente, tanto si el paciente es
competente como si no lo es".

En ISBN 10: 84-8444-738-3; Biotecnologia, Derecho y dignidad humana, N. MARTINEZ MORAN
(coord.), Granada, 2003, Comares, cap. 9, pp. 237-257.





tanto un derecho, cuanto una exigencia €tica, que se refiere mas bien a las circunstancias y a la
manera de morir®. Se acercaria mas a lo que etimolégicamente significa la eutanasia, una
buena muerte. Lo que si parece claro es que no podemos descansar en la afirmacion de que la
dignidad es un concepto ambiguo, sino que como afirma D'agostino, este término "posee un
ancladero axioldgico precioso" que no puede ser banalizado ni minimizado y que sera
necesario re-semantizar constantemente, para adaptarlo a la rapida mutacion de los contextos

simbolicos y experienciales.

' M. VIDAL, Bioética..., 1989, p. 76.

En ISBN 10: 84-8444-738-3; Biotecnologia, Derecho y dignidad humana, N. MARTINEZ MORAN
(coord.), Granada, 2003, Comares, cap. 9, pp. 237-257.
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Cuidar a una persona en situacion de dependencia no es una

tarea facil. Es un deber de humanidad y una expresion de
responsabilidad, pero, a la vez, una fuente de aprendizajes y de
crecimiento en muchos sentidos. Exige una serie de condiciones y
de habilidades técnicas que se pueden aprender, pero también, y de
manera especial, una actitud de respeto activo hacia los derechos
del otro y el desarrollo de unas determinadas virtudes.

En esta guia se exponen las actitudes y las virtudes necesarias para
desarrollar con excelencia este trabajo tan relevante en nuestra
sociedad. Es una ética orientada especialmente a los profesionales
de la salud, una guia didactica pensada para su actividad.

La excelencia en el cuidar es lo que persigue esta ética practica.
Desde Fundacién SAR y el Comité de Etica de SAR queremos
ofrecer orientaciones basadas en la experiencia que permitiran a los
futuros cuidadores destacar en este arte.

Cada destinatario exige una manera concreta de cuidar. Cada
cuidador tiene su estilo propio. Hemos querido expresar las lineas
comunes, los caracteres que hacen excelente esta practica.

La persona humana tiene unas dimensiones y una serie de
caracteristicas que requieren un cuidado distinto al de cualquier
otro ser. Con todo, cada ser humano, en virtud de su grado de
desarrollo y de vulnerabilidad, exige un cuidado personalizado.

Esperamos que las aportaciones contenidas en esta guia
contribuyan significativamente a la formacion de los profesionales y
a mejorar, si procede, la practica del cuidar en nuestra Organizacion.
Al mismo tiempo, la publicamos para que otras organizaciones

de nuestro pais se puedan beneficiar. Generar y compartir
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Cada destinatario exige una
manera concreta de cuidar. Cada
cuidador tiene su estilo propio

conocimiento es una caracteristica de nuestra Fundacion y
seguiremos en esta linea desde SAR.

Queremos agradecer a la Direccién de SAR su apoyo y compromiso
con el CEA durante todos estos afios. Disponer de un Comité de
Etica Asistencial acreditado es un motivo de orgullo y satisfaccién

y constituye una apuesta clara por impulsar la calidad de la
Organizacion y la competencia ética de sus profesionales.

Asimismo, quisiéramos dar las gracias al Presidente del CEA SAR,
Francesc Torralba, por su interés y dedicacion en la elaboracion de
la presente publicacion.

En definitiva, la calidad de una sociedad no depende solamente de
sus infraestructuras, de sus comunicaciones, de su tejido industrial
0 de su dinamismo cultural, sino también, y de forma muy especial,
de cémo se atiende a los grupos vulnerables que hay en ella.
Esperamos que esta guia sea Util para todos los que trabajan en
este sector asistencial.

M? Dulce Fontanals
Directora de la Fundacion SAR
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En una ética practica para profesionales de la
salud hay que contemplar, atentamente, aquellos
factores que garantizan un buen cuidado del
destinatario, pero también un buen estado de
salud del profesional, porque en este proceso no
pueden verse lesionados ni los derechos del uno
ni los del otro.

El lector tiene en sus manos una guia destinada
directamente a profesionales, a personas que
ejercen la labor de cuidar. Pretende ser un
instrumento para reflexionar sobre aquellas
cualidades que deberia tener todo profesional vy,

al mismo tiempo, sobre la importancia de cuidarse
a si mismos.

Hemos introducido la descripcion de algunas
de las actitudes basicas o virtudes que se
deben tener muy presentes para desarrollar
correctamente la labor asistencial. Lo que aqui
presentamos es una ética practica que busca
ser Util para los que cuidan, dado que cada uno
puede tener necesidades diferentes.

La ética practica incluye una accién encaminada
a hacer para otro lo que él solo no puede hacer,
consiste en dar respuesta a sus necesidades
basicas. En este proceso tienen mucha
relevancia los detalles, las cosas pequenas,

los gestos minusculos que atesoran un gran
significado y pueden tener un poder simbdlico

curativo. Los pequenos detalles hacen amable
la vida y dan sentido a cada momento.

La ética del cuidar se ha desarrollado,
especialmente, en el campo de la enfermeria, pero
no Unicamente en este campo. También ha tenido
su desarrollo ulterior en el mundo de la atencion
social, de la educacion y de la medicina, aunque
las primeras interesadas en articular una ética del
cuidar fueron enfermeras y antropdlogas.

Actuar éticamente es pensar en el otro, anticipar
sus necesidades, darse cuenta de que existe

y responder a sus solicitudes. La ética se
contrapone, pues, a la indiferencia, al hecho

de pasar de largo. Al mirar el rostro de un ser
humano, sentimos una estrecha comunién con él
y con lo mas profundo de él 'y esta confrontacion
exige una respuesta. En esta respuesta esta en
juego la misma humanidad.

Esta ética del cuidar no abandona los aspectos
de la coherencia o de las consecuencias. Son
también componentes necesarios de un proceso
de crecimiento, de dialogo y de relacion. Cuidado
y coherencia son signos de integridad personal y
de motivacion.

Cuidar es érido, pero también aporta, como
veremos mas adelante, grandes beneficios, no
solo para la persona destinataria de los cuidados,





sino también para el profesional. El acento recae
no sobre el objeto, sino sobre el proceso; el
beneficio no es tangible, porque no se toca, ni se
ve; es intangible, esta en el valor de la relacion.

En definitiva, para que los profesionales puedan
cuidar bien, es necesario que no pierdan los
valores que dan sentido a su actividad. Esperamos
que estas paginas les sean Utiles a nivel técnico

y personal y que les ayuden a identificar,
claramente, los principios que hay que tener en
cuenta en el proceso asistencial y sus derechos y
responsabilidades como agentes de salud.

Francesc Torralba
Presidente del CEA SAR

La ética practica incluye una accién
encaminada a hacer para otro lo que

él solo no puede hacer, consiste en dar
respuesta a sus necesidades basicas

Jo)
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L OS principios eticos emergen del
CONSENSsO Yy SON reconocidos como
fundamentos de las sociedades
abiertas v democraticas.

Se pueden definir como aguellas
Dases prepoliticas gue facilitan
la existencia de un tipo de
socledades en las gue las personas
son tratadas como sujetos de
derechos y no como objetos.
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éticos basicos

PRINCIPIQS

—T1ICOS BASICOS

Si comparamos la ética con la edificacion de una casa,
los principios son los pilares que sostienen la ética.

Los pilares son invisibles, no se perciben a simple vista,

pero soportan el peso de todo el edificio y, si son solidos y
compactos, podran soportar fuertes vientos y movimientos.
Si, en cambio, son fragiles o estan carcomidos, el edificio se
derrumbara a la primera inclemencia. Lo mas relevante de un
edificio es, precisamente, 0 que no se ve: los pilares que lo
sostienen y la vida que tiene lugar en su interior.

Los principios que agui exponemos estan
contenidos en los treinta articulos de la
Declaracion Universal de los Derechos del Hombre
(1948) y en el sustrato de las Constituciones
democraticas. Son principios que emergen del
€CONseNnso y son reconocidos como fundamentos
de las sociedades abiertas y democraticas. Se

pueden definir como aquellas bases prepoliticas
que facilitan la existencia de un tipo de sociedades
en las que las personas son tratadas como
sujetos de derechos y no como objetos.

Sefialaremos cuatro: el principio de vulnerabilidad,
el de dignidad, el de autonomia y el de integridad.





La vulnerabllidad

Vulnerabilidad significa fragilidad. Un ser
vulnerable es un ser débil, cuya integridad
estd amenazada constantemente por razones
externas e internas. Un ser vulnerable no es
autosuficiente, sino dependiente y limitado,
radicalmente determinado por su finitud. El ser
humano es una unidad, goza de integridad,
pero esta unidad no es absoluta ni inalterable,
sino que esta constantemente amenazada
por elementos propios y ajenos: enfermedad,
sufrimiento, vejez y muerte.

El ser humano es mas vulnerable que otros
seres Vivos, pero mas habil para defenderse

de la vulnerabilidad de su ser. No tan solo

es vulnerable; tiene consciencia de su
vulnerabilidad, se da cuenta de que es fragil, que
estéa sujeto al dolor y al sufrimiento. El enfermo
vive especialmente el caracter vulnerable de la
persona y la enfermedad es una manifestacion
de su extrema vulnerabilidad.

La tesis de que el ser humano es vulnerable
constituye una realidad indudable, no de caracter
intelectual, sino existencial. Se trata de una
experiencia de la que no podemos escapar.

No tan solo el cuerpo es vulnerable, sino todo lo
que afecta a la condicion humana. El dolor fisico
es la expresion de la vulnerabilidad corpdrea, pero
hay que considerar otras formas de vulnerabilidad
humana, ya que no solo se deteriora nuestra
imagen exterior, sino también la dimensién social,
psicoldgica e, incluso, interior de nuestro ser.
Precisamente porque todo en el ser humano es
vulnerable, es fundamental e ineludible el gjercicio
de cuidarlo, de atenderlo.

La dignidad

La dignidad pertenece a toda persona por el mero
hecho de serlo y se encuentra incondicionalmente
ligada a su naturaleza racional y libre. Desde este
punto de vista, la persona es digna de un amor y
respeto fundamentales, con independencia de sus
condiciones singulares y de su particular actuacion.

Hay seres que por su forma de obrar y de
participar en el seno de la comunidad se hacen
dignos de una dignidad moral, mientras que los
hay que, por su forma de vivir, son indignos desde
un punto de vista moral. No obstante, tienen
estricto derecho a ser tratados como personas.

El respeto y la dignidad son conceptos
mutuamente relacionados. La dignidad comporta
el respeto vy el respeto es el sentimiento adecuado
frente a una realidad digna. El hecho de afirmar la
dignidad de la persona significa que no se puede
atentar contra ella, ni tratarla de una forma inferior
a su categorfa. En este sentido, se podria decir
con razén que la dignidad es un trascendental

de la condicién humana. Esto no implica que los
otros seres del universo no tengan dignidad, mas
bien lo que significa es que la persona humana la
tiene en grado sublime dentro del universo.

Es licito hablar de una dignidad afiadida,
complementaria o, si se quiere utilizar un término
mas correcto, moral; una nobleza ulterior,
derivada del propio caréacter libre del hombre, de
su indole de realidad incompleta, pero dotada
de la capacidad de conducirse a si mismo a la
perfeccion definitiva.
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| a autonomia

La autonomia es la capacidad de regularse por
uno mismo, de programar la propia existencia y de
actuar a partir de los propios criterios y principios.
Una persona actla de modo auténomo cuando
se rige por la ley que emerge de su yo reflexivo,
mientras que una persona es heterénoma cuando
obedece a normas y consignas que otro dicta
desde fuera de su consciencia. Entendemos

que la autonomia es un signo de madurez y la
condicién de la plena libertad de la persona.

En sentido estricto, se deberian distinguir distintos
tipos y grados de autonomia. Mas alla de las
simples distinciones entre seres autbnomos y
seres no auténomos, parece mas adecuado
distinguir grados de autonomia. La finalidad Ultima
del cuidar es desarrollar la méaxima autonomia

de la persona, pero ello solo sera posible con su
contribucién, con su voluntad y esfuerzo.

La autonomia funcional es la capacidad de
desarrollar las funciones bésicas de la vida por
uno mismo, sin necesidad de una ayuda exterior.
La autonomia moral, en cambio, se refiere

a la capacidad de tomar decisiones libres y
responsables por uno mismo, lo cual comprende
la capacidad de deliberar y de anticipar posibles
riesgos y beneficios de tales decisiones.

No siempre van parejas la autonomia funcional
con la autonomia moral, pues hay personas que

son capaces de desarrollar las funciones
béasicas de la vida, pero, en cambio, no pueden
tomar decisiones libres y responsables con
respecto a su futuro.

La autonomia moral exige competencia ética,
esto es, capacidad de pensar por uno mismo, de
actuar coherentemente con los propios criterios
y jerarquia de valores. Luego esta, ademas de

lo dicho, la autonomia social/econdmica, que se
refiere a la capacidad de asumir, por uno mismo,
las cargas econémicas que supone desarrollar
la vida humana. Ser autbnomo, en este sentido,
significa poder costearse las exigencias que
supone existir y no depender de otra persona o
institucion para poder desarrollar la propia vida.
Por razones obvias, es facil observar que esta
forma de autonomia no siempre va unida a la
funcional, ni a la moral.

Es esencial recordar que el principio de autonomia
exige respetar las decisiones libres y responsables
del usuario, y no solo eso, sino velar, en todo
momento, para que pueda desarrollar al maximo
nivel su autonomia.





La integridad

La integridad es uno de los principios basicos que  no puede evitar la exposicion de la integridad al
caracterizan la ética del cuidar. Por integridad de grave riesgo que supone el tratamiento médico.
la persona entendemos la correcta ordenacion de El médico esté obligado a ejercer el derecho a
las partes del todo: el equilibrio y la armonia entre las invasiones necesarias de la integridad con el
las diversas dimensiones de la existencia humana maximo cuidado y sensibilidad.

necesarios para el buen funcionamiento de todo el

organismo humano. La integridad de una persona  En definitiva, el principio de integridad se basa

se expresa en una relacion equilibrada entre los en la unidad total, y propone que es licito
elementos corporales, psicoldgicos, sociales e intervenir sobre el cuerpo de una persona si ha
intelectuales de su vida. dado su consentimiento solamente cuando hay

justificacion terapéutica, es decir, si la intervencion
Para reparar la desintegracion producida por la es beneficiosa para la persona.

enfermedad, hay que vulnerar, hasta cierto punto,
la integridad de la persona. El médico explora

al paciente y evalla sus capacidades. Esta es

una invasion licita de la integridad a la que el
paciente consiente. A pesar de ello, esta anuencia

La integridad de una persona

se expresa en una relacion
equilibrada entre los elementos
corporales, psicoldgicos, sociales
e intelectuales de su vida

Jo)
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LA ETICA DE
LAS VIRTUDES

La virtud es, en sentido originario, una fuerza o
energia que inclina a obrar de manera adecuada
para conseguir un fin. No es una formulacion
abstracta de un principio moral, sino el ejemplo
concreto de como llevar una buena vida, a partir de
las situaciones y las experiencias vitales en las que
se comprende el sentido de la virtud.

Partimos de la idea de que para el cuidado Los filésofos antiguos describieron

de personas en situacion de dependencia abundantemente las virtudes basicas que

no es suficiente con el conocimiento de un encaminan a la persona hacia la vida feliz. En el
conjunto de técnicas, ni con el respeto a momento de discernir el cuadro de virtudes que
unos determinados principios, sino que se el profesional tiene que cultivar para realizar bien
necesitan ciertas virtudes. La virtud es una su arte, observamos una pluralidad de propuestas
cualidad que deberia ser aprendida y cultivada tedricas con acentos diferentes, lo que pone de
por los profesionales de la salud. manifiesto que la ética de las virtudes es plural y

se dice de muchas formas.
La ética del cuidar forma parte de la ética de

las virtudes, ya que la practica del cuidar no A continuacion, exponemos, sin ser exhaustivos,
se rige solamente por unos principios que se algunas propuestas concretas de ética del cuidar
aplican indistintamente, sino que requiere unas fundamentada en las virtudes.

excelencias del caracter.





Cuadros de virtudes

~N
LLa dedicacion El conocimiento del otro [~ Propuesta de Milton Mayerhoff (1971): el
La confianza El respeto al proceso conocimiento implica la capacidad de sentir
LLa paciencia del otro lo que el otro experimenta, mientras que la
La humildad La esperanza dedicacion da firmeza y carécter particular a
La honestidad La valentia ) la tarea de cuidar.
e - A
La relacion social de proximidad — Propuesta de Gregory (2000):
(acquaintance) virtudes del arte del cuidar.
La consideracion (mindfulness)
La solidaridad (solidarity)
La imaginacion moral (moral imagining)
La tolerancia (tolerance)
El autocuidado (selfcare)
_J
. . s \
Conocimiento 0 comprension de un ‘ — Propuesta de Kristen Swanson (1991):
heoho_con su significado tal y como se vive habilidades excelentes.
en la vida del otro.
Estar con el otro, es decir, estar
emocionalmente presente con el otro.
Hacer lo que el otro no puede hacer por
si mismo.
Ayudar o facilitar al otro las transiciones de la
vida, el paso por situaciones desconocidas.
Sostener la fe en la capacidad del otro para
tirar adelante y afrontar las adversidades.
_J
La justicia La humildad Propuesta de Thierry Collaud
El coraje El humor (2007): subraya de forma especial
La compasién La amistad el humor y la amistad, dos factores

que reducen el riesgo de burnout
(sindrome de “estar quemado”).

La misericordia
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La benevolencia La amistad — Propuesta James F. Drane (1993):
LLa veracidad La justicia cualidades del profesional.
El respeto La religiosidad

o )
Saber hacer: tener conocimiento y —— Propuesta de Verena Tschuldin
competencia. (2003): virtudes para cuidar a la
Saber dar confianza: ser honesto y veraz con persona con dependencia.

la persona dependiente.

Tener compasion y coraje: estar cerca de
la persona dependiente, pero con firmeza y
valentia.

Tener esperanza: saber averiguar las
posibilidades de la persona cuidada y
ayudarla a dotar su vida de un sentido
positivo.

Tener humildad y paciencia: humildad porque
toda persona es Unica e irrepetible y puede
ensenarnos algo importante en la vida 'y
paciencia como actitud de constante ayuda a
la persona dependiente. y

Finalmente, Oswaldo Rafael Guerra Zargarzau

y Cira Bracho Lopez sefialan dos cualidades
humanas estrechamente vinculadas a las virtudes: la
generosidad y el esfuerzo extraordinario para alcanzar
un beneficio. Las virtudes influyen en la competencia
personal y profesional. De aqui que se les tenga

que prestar el mismo interés que a las técnicas y
habilidades asistenciales.





VIRTUDES
DEL CUIDADOR

Después de presentar, panoramicamente,

los cuadros de virtudes mas representativos
expuestos por expertos y tedricos de la ética

del cuidar, desarrollamos brevemente una propuesta
de virtudes que nos parecen significativas para

prestar un cuidado excelente.

Dicha propuesta recoge elementos de los autores
anteriores, asi como de los datos obtenidos

en una encuesta propia realizada a cerca de
quinientas personas, usuarios de centros
residenciales y servicios de ayuda a domicilio

de SAR, sus familias y los profesionales que los
atienden.

La descripcién de cada una de las virtudes se
ejemplifica con citas extraidas de los discursos de
las personas entrevistadas.

Las diferentes virtudes identificadas no aparecen
de forma aislada, sino combinadas entre si, lo que
refuerza la idea de que un buen cuidador tiene
que cultivar varias y su importancia en la labor
asistencial depende del significado que tengan
para los actores implicados en los cuidados.
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Propuesta de
cuadro de virtudes

Respeto
Amabilidad
Alegria
Paciencia
Comprension
Responsabilidad
Escucha
Confianza
Empatia
Veracidad
Confidencialidad
Tolerancia
Prudencia
Humildad

El respeto

Por respeto entendemos el miramiento y la
especial atencion hacia una persona. Consiste
en mantener la distancia adecuada, no invadir
su privacidad, pero tampoco permanecer en la
indiferencia. El respeto no es la indiferencia, ni
la dejadez: es la atenta mirada, pero también la
autolimitacion.

Cuando sentimos respeto hacia alguien,
prestamos atencion a todo lo que dice y hace,
pero no juzgamos, ni valoramos sus actos. El
respeto se concreta de dos formas: exige no
causar dano al otro y tratarlo con la dignidad y la
humanidad que se merece.

El respeto también hace alusion a la justa
distancia que debe haber entre personas. Es

la virtud que indica el punto medio entre dos
cuerpos. Es respetuoso quien no invade la
privacidad del otro, quien se mantiene cerca, sin
ser invasivo.

Tenerme respeto. Con la consideracion
propia de una persona que es mayor. La
atencion y comportamiento sobre todo
(usuaria de 93 anos,).





La amabllidad

La amabilidad se traduce en una serie de gestos

y palabras concretas que hacen posible una

mejor gestion de los rituales cotidianos. Pedir

con cortesia los favores, agradecer los actos de
los demés, evitar la utilizacion del imperativo son
pequenas muestras de amabilidad que hacen mas
agil la comunicacion.

La persona que hace suyas las normas de la cor-
tesia, que pide con educacion y agradece puntual-
mente el favor del otro, es buscada y estimada. Un
profesional tiene que ser amable para ser buen cui-
dador, pero la amabilidad no supone perder la propia
autonomia, tampoco en concederlo todo, sino en
saber decir y estar con elegancia en cada entorno.

[La cualidad principal de un buen
cuidador es] la amabilidad y los buenos
cuidados (familiar, mujer de 57 anos).

La alegria

La alegria tiene un gran valor en el profesional
de la atencion, ya que transmite anhelo de vivir e
irradia fuerza positiva.

No cabe duda de que uno de los efectos que
tienen el deterioro cognitivo y la dependencia es
un estado animico bajo, una pérdida de tension
vital. Con frecuencia, la vida de las personas
mayores y/o dependientes esta falta de estimulos
externos, de situaciones nuevas que inciten a
cambiar actitudes. En muchos casos, la rutina
introduce un tono vital bajo, por eso valoran
especialmente al cuidador alegre, que irradia
vida a través de lo que hace y dice, que rie
habitualmente y que introduce frescura en su
espacio vital.

La actitud positiva es muy importante
porque les transmite felicidad,

alegria y seguridad. Ademas,

una sonrisa dice mas que mil palabras
(auxiliar de enfermeria, mujer de 35 anos).
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La paciencia

Las personas mayores y/o dependientes
consideran que esta virtud no solamente es
necesaria para el cuidador, sino especialmente
para ellos mismos, para entenderse y aceptarse
mutuamente.

La paciencia es la habilidad de captar el ritmo

del otro y actuar conforme a sus necesidades y
posibilidades. Una persona paciente no actua
velozmente, ni hace correr a su destinatario.

Se pone a su nivel. Este fendbmeno esta muy
ponderado por las personas mayores y/o en
situacion de dependencia. Valoran, especialmente,
al profesional que les dedica tiempo, que les
acompana sin prisa, sin angustiarlos, que no les
impacienta con su presencia.

También los profesionales consideran que su
trabajo comporta una gran dosis de paciencia.
Constatan que no es facil adaptarse al ritmo del
otro, a los cambios de humor que experimenta

la persona cuidada y que, para alcanzar este
objetivo, hay que hacer una planificacion flexible y
saber adaptarse a los hechos inesperados que se
producen a lo largo de la actividad. La paciencia
consiste en dar tiempo al otro, en compasarlo, en
dejarle actuar a su ritmo.

Respetuosa, paciente para escucharme,
agradable y humana. Pero sobre todo
paciencia, porque somos mayores

y a veces tenemos mal humor (usuaria
de 85 anos).

La comprension

La comprensién no significa la identificacion, pero
constituye el proceso fundamental para captar

al otro en su circunstancia vital y poder intervenir
teniendo en cuenta el contexto que le rodea.
Comprender es un acto global, mientras que
entender es un acto puntual. Solamente comprende,
a fondo, la situacion del usuario el que escucha
atentamente a su interlocutor, pero también a la
familia y/o el entorno afectivo de aquella persona.

En determinados conflictos éticos, la comprension
solo es posible si profesionales de distintas
disciplinas abordan problemas conjuntamente,

se escuchan y buscan la mejor solucién para los
afectados.

La comprension es virtud, necesita escucha e
inteligencia, pero, sobre todo, una generosidad
que no juzga y trata de escudrifiar las razones
ocultas del otro. El que comprende es capaz de
hallar la solucién adecuada para cada caso y
elaborar juicios de valor certeros.

[Es importante] el conocimiento del
paciente, la comprension para sus
despistes, la paciencia (familiar, mujer
de 64 anos).





La responsabilidad

La responsabilidad es la obligacion de responder
a la llamada del otro. Es la capacidad de
compromiso y cuidado de una persona, ya

sea respecto a si misma o a otra. Consiste en
responder a las necesidades, a dar una solucion
efectiva y competente a la fragilidad del otro.

Hay dos tipos de responsabilidad: la
responsabilidad profesional, que va unida a

un contrato estipulado, y la responsabilidad
natural, que va unida al mismo hecho de ser
persona. Ambas forman parte de la misma

virtud: el profesional tiene que responder a los
compromisos que adquiere con una organizacion,
mientras que la responsabilidad natural es
extensiva a toda la vida.

Amabilidad. Responsabilidad.
Profesionalidad, respeto y
disponibilidad (usuario de 77 anos).

L.a escucha

LLa escucha es atencion, disponibilidad y es la
base de la comunicacion. Es un acto intencional,
libre y voluntario. Las personas en situacion de
dependencia tienen necesidad de expresar sus
sentimientos y pensamientos; experimentan la
necesidad de narrar hechos que viven o que
han vivido y valoran la capacidad de escucha.
Se sienten dignamente tratadas cuando son
escuchadas, cuando ven que lo que dicen
interesa al cuidador. Es un acto que dignifica, que
expresa respeto hacia el otro.

La escucha, ademas, es la base para comprender
cuél es el estado interior de la persona cuidada y
para determinar cual es la informacion significativa
para actuar y comprender.

Para mi, las virtudes de un profesional
serian, por orden: capacidad

de escucha, observacion, poder transmitir
tranquilidad, proporcionar confort,

ser capaz de estimular, de resolver
problemas, de animar, etc. Porque con la
observacion y la escucha se determinan
las necesidades reales de cuidado que
requiere la persona cuidada (auxiliar de
clinica, mujer de 52 anos).
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L a confianza

La confianza es una virtud determinante en el
cuidar. Cuando falta la confianza, se introduce la
sospecha, la suspicacia, y ello degenera en una
forma de relacion de mutua vigilancia, presidida
por el miedo. Cuando, en cambio, el vinculo esta
fundado en la confianza, el temor desaparece,
porque uno sabe, en sus adentros, que esta en
buenas manos.

Confiar significa, de entrada, tener fe en

alguien, pero no una fe ciega, irracional y
arbitraria, sino fundada en unos criterios previos
y que se comprueba en la practica. La confianza
no se regala; se gana a pulso. Una institucion

se hace digna de confianza a través de la historia
de la misma y, prueba de ello, es la satisfaccion
de los usuarios que han recibido sus

servicios.

Si el usuario no confia en el profesional, si no
tiene fe en su arte y en su capacidad para aliviar
el dolor, resulta imposible la relacion de ayuda,
puesto que esta se fundamenta, esencialmente,
en un acto de confianza.

Por ello, la Unica forma de mantener y acrecentar
la confianza en el tiempo es dando unos
cuidados de excelencia. Para esto es necesario la
formacion, el rigor en la practica y la voluntad de
perfeccionar las habilidades adquiridas.

[Que me cuiden] con carifo y confianza,
que sirven para apoyarte en la persona
que te cuida (usuaria de 77 afos).

La empatia

La empatia es una cualidad esencial en el
caracter del cuidador. Consiste en la capacidad
de ponerse en la piel del otro, de compartir su
estado animico para poder intervenir de la
manera mas eficaz y eficiente.

La empatia es virtud y sentimiento, pero

un sentimiento que mueve a la accion
transformadora. Indica la capacidad de compartir
el estado emocional del otro, de ser comprensivo
con su situacion y de adaptarse a su ritmo y a sus
necesidades. Implica, en definitiva, compartir el
mismo pathos (1o que siente 0 experimenta

una persona).

Es una virtud de caracter universal que es
descrita, especialmente, en el campo de la
Psicologia Humanista. La empatia es la condicion
necesaria para la practica del cuidar, pues solo el
que presta atencién a los sentimientos ajenos y les
da valor los asume como propios, los experimenta
€n su propio ser, siente que debe intervenir y
actuar para proporcionar bienestar al otro.

[Un buen cuidador es aquel que] tiene
claras sus funciones, que

tiene empatia y que sabe entender
nuestras enfermedades y se comporta
de una manera correcta, que es cercano
(usuaria de 79 anos).





L a veracidad

La veracidad es una virtud que consiste en buscar,
pensar, decir y practicar la verdad, sea en la vida
publica o en la vida privada. El profesional tiene el
deber de comunicar la verdad a su destinatario,
de darle a conocer lo que honestamente sabe,
pero lo debe hacer de forma adecuada, con
cuidado y atencion a su sensibilidad. La practica
de la mentira introduce una grave barrera en el
proceso del cuidar.

La comunicacion de la verdad es uno de los
temas mas vidriosos en la ética del cuidar. Las
discusiones sobre la conveniencia o no de
contarle la verdad a la persona cuidada no han
alcanzado una unanimidad de criterios. Pero en la
actualidad, nadie niega el derecho de la persona
cuidada a conocer la verdad del estado que sufre.
Otra cuestion es el procedimiento, coémo se debe
comunicar y en qué lugares y momentos.

Carifio, amabilidad y sinceridad.
Para estar a gusto las dos partes
(auxiliar de SAD, mujer de 53 anos).

L.a confidencialidad

Se entiende por confidencialidad la capacidad
de guardar con firmeza y seguridad la
informacion que confiadamente la persona
cuidada ha revelado al profesional. Al cuidar a
una persona en situacion de dependencia se
entra en un mundo muy privado y mas aun si
el cuidado se proporciona en el domicilio. Este
hecho exige al profesional guardar silencio
sobre todo lo que haya visto u oido en este
ambito tan privado. Con frecuencia, la persona
objeto de asistencia revela episodios familiares,
situaciones animicas o datos muy personales
que no se refieren tan solo a su persona,

sino también a quienes componen su circulo
afectivo. Es propio de un buen profesional
saber guardar secreto y mantener sellado el
pacto de confianza.

Los profesionales que forman parte de un
equipo interdisciplinar tienen que aprender a
discernir qué deben expresar por escrito de

lo que saben de su destinatario, qué deben
comunicar oralmente a los otros miembros de
SU equipo y qué tienen que mantener en silencio
y No revelar, ni tan siquiera a otros companeros.

Saber escuchar, estar siempre receptivo
y mantener la confidencialidad,

porque transmite seguridad y respeto
(auxiliar de enfermeria, mujer de 35 anos).
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| a tolerancia

La tolerancia es un exponente de la vida ética,
tanto por el reconocimiento humilde de la

no posesion de la verdad plena, como por

la aceptacion de la participacion del otro en
esta verdad. Exige respeto hacia el otro. Esta
exigencia es fundamentalmente moral, porque
implica el reconocimiento del otro por encima
de cualquier otra consideracion.

La tolerancia es clave para la convivencia,
como también lo es el respeto. La tolerancia y
el respeto se tienen que situar en el lugar que
les corresponde, es decir, exigiendo el bien.
Imponer una tolerancia sin control conduce a
la relajacion y, a la larga, a la violencia. Por el
bien de la sociedad, incluso de los tolerados, la
tolerancia debe ir acompanada de la exigencia
de un comportamiento correcto.

Una Ultima consideracion: la tolerancia no

estd, ni debe estar, refiida con la exigencia. No
se puede confundir con dejarlo pasar todo. El
cuidador tiene que ser tolerante con la persona
cuidada, pero no puede ser permisivo. No son
aceptables ni la disciplina autoritaria, ni tampoco
el otro extremo: la anarquia irresponsable.

Con carino, estar atendida con tolerancia,
no se sabe como puedes estar en funcion
de las necesidades que puedas tener [...]
(usuaria de 73 anos).

La prudencia

Cuando nos referimos a la prudencia como
virtud, nos referimos a la dimension intangible
de esta, a una especie de intuicion que le
faculta a uno para actuar correctamente en
situaciones dificiles.

La prudencia se manifiesta en la articulacion

del lenguaje, en el modo de hablar y de callar;
también en el modo de informar y de situarse

en el entorno. Una persona es prudente cuando
no se excede en el habla, cuando dice lo que
corresponde y, ademas, en el momento oportuno,
ni antes, ni después.

No se puede valorar a priori si una persona es

0 no prudente. Solamente después de observar
cémo actua, como escucha, como informa, uno
puede valorar si goza o carece de esta virtud. En
la préactica del cuidar, la prudencia es fundamental
y se relaciona con virtudes tan elementales como
la discrecion y la confidencialidad.

Amabilidad, comprension, paciencia,
prudencia, saber distraer, saber escuchar
y saber como y de qué hablarles.
Simpatia, en constante aprendizaje,
saber cuidarse a si mismo, paciencia,
respetar intimidad (auxiliar de enfermeria,
mujer de 51 arios).





La humildad

La virtud de la humildad inclina a uno mismo

a no sentirse por encima de los demas. Es

el conocimiento de los propios limites, la
consideracion adecuada de uno mismo vy la
aceptacion de uno mismo. El cuidador humilde es
capaz de escuchar, de aprender de quienes hace
tiempo que realizan esta actividad, también esta
atento a las demandas y peticiones de la persona
objeto de sus cuidados.

La humildad es lo opuesto a la arrogancia y
predispone a mejorar, a superarse, a no exhibir
sus conocimientos, ni sus méritos. Es una virtud
emparentada con la discrecion. Ser humilde no
significa no tener una correcta autoestima, ni
impide exigir un trato justo y un reconocimiento
adecuado del propio trabajo. La humildad es

la virtud, pero no priva al profesional de buscar

lo que le conviene, ni incluso para limitar las
demandas de la persona cuidada cuando cree, de
veras, que son negativas para su estado de salud.

[Las actitudes mas importantes son]
la comprension, motivacion,
creatividad, comunicacion y humildad
(familiar, mujer de 58 anos).
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vV DENETICIOS
del arte de

culgdar






L 0s profesionales muestran
un conjunto de dificultades en su
actividad asistencial,

=S relevante senalarlas con el
objetivo de gue las conozcan, antes
de encontrarselas v de gue las
organizaciones tomen las medidas
adecuadas para corregirlas en
el maximo grado.
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LAS DIFICULTADES
=N EL ARTE DE CUIDAR

En una ética practica para profesionales de la
salud, no se pueden olvidar las dificultades que se
derivan de esta practica. Seria ingenuo hacer ver
que esta labor es comoda y sencilla.

Los profesionales muestran un conjunto de [
dificultades en su actividad asistencial. Es E| eSfuerZO ﬂ SlCO

relevante senalarlas con el objetivo de que las

conozcan, antes de encontrarselas y de que las Una primera dificultad en el arte de cuidar personas
organizaciones tomen las medidas adecuadas mayores y/o en situacion de dependencia es el
para corregirlas en el maximo grado. esfuerzo fisico que supone realizar esta actividad.

Los cuidadores profesionales deben conocer
gjercicios que pueden hacer para contrarrestar esta
actividad y evitar lesiones y problemas funcionales,
para que no les suceda lo mismo que a cuidadores
informales que acaban teniendo secuelas.

Cuidar bien al otro, cuidandose a uno mismo,
exige de los profesionales una buena preparacion
fisica, para evitar acumular desgaste.





El desgaste
emocional

El desgaste emocional es una pérdida de energia
interior, comporta una desgana vital y apatia. El
profesional no puede perder la esperanza, ni la
ilusién con lo que hace. Pero con frecuencia cuan-
do ve que su accion no tiene resultados eficientes
y que el deterioro es progresivo se hace dificil no
experimentar impotencia, incluso rabia o ira.

En el arte de cuidar, como en el de educar, es
basico el control de las emociones. El autodominio
emocional es esencial para cuidar correctamente.
Esto solamente es posible cuando se saben
identificar las emociones negativas (rencor, odio,
rabia, celos, resentimiento, impotencia, culpa,
remordimiento, envidia) y se sabe canalizarlas
adecuadamente sin causarle mal a nadie.

L a duracion
de los cuidados

El tiempo juega un papel determinante en la
practica del cuidar. Cuanto mas prolongado es

el tiempo de atencion, mas dificil es mantener

un alto nivel de excelencia. Es facil caer en

la monotonia, en la desgana, en la repeticion
mecanica y estipulada de ciertos actos. Solo quien
realmente encuentra sentido en esta actividad ve
el beneficio que se deriva para otro ser humano,
da valor a cada pequeno detalle y puede afrontar
el factor tiempo con éxito.

La repeticion de rutinas, de gestos y de movimien-
tos practicamente idénticos a lo largo del tiempo
genera cansancio, sensacion de inmovilidad, con
el peligro de vaciar el sentido de la actividad.

La monotonia puede ser una barrera a la calidad
del cuidar; por eso, es necesaria la organizacion
de todo proceso con unas pautas que, aunque se
repiten periddicamente, necesitan de una cierta
estimulacion para romper mentalmente la rutina y
buscar nuevos incentivos.

El trato con la familia

Conocer a la familia y el entorno afectivo es
béasico para poder encontrar complicidades y
poder mejorar la calidad de vida de la persona
cuidada. El arte de cuidar se dirige no solamente
a su destinatario, sino también a los que lo
acompanan.

Pero no siempre es facil la relacion con este
entorno. Muchas veces los familiares tienen unas
expectativas que el cuidador no puede garantizar.
Esperan unos progresos y unas mejoras que no se
hacen realidad e imputan la responsabilidad a los
profesionales, proyectandoles un sentimiento de
culpabilidad para protegerse del sentimiento de no
ejercer correctamente la responsabilidad filial.

En ocasiones, se observan relaciones despdticas
0 posesivas en las familias, que cuando son
identificados por el profesional se deben transmitir
al equipo. La historia de vida de cada persona
puede poner al descubierto dinamicas familiares
que se remontan tiempo atras que deberian ser
tratadas por un profesional experimentado.

Estamos, por tanto, frente a un factor que no es
menor y que obliga a una reflexion: ¢ hay que educar
al entorno familiar, hacerle ver cuéles son los limites
de los cuidados y de las intervenciones y, cuando
sea necesario, reducir el sentimiento de culpa?
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El cuidador profesional entra en el espacio intimo
de la persona cuidada, no solo en un sentido
fisico, sino en su mundo de relaciones. El trato
cotidiano hace que tenga informaciones muy
privadas de la estructura y la dindmica familiar de
la persona cuidada. Es esencial que no despierte
celos entre los familiares, que guarde silencio de
todo lo que sabe y que busque complicidades y
nexos de union con las familias.

Observar, actuar y no juzgar deberian ser las
premisas de una buena intervencion profesional.
La transferencia de informacién entre el equipo y
la familia y al revés es determinante para actuar
eficientemente.

El escaso
reconocimiento

En la mayoria de las ocasiones, no se tiene
conciencia social de la labor de los profesionales,
ni cuan necesarios son para que los ciudadanos
puedan realizar sus ocupaciones laborales.

La dificil conciliacion entre vida profesional y vida
familiar en nuestra sociedad hace mas basica,
esencial y urgente que nunca la presencia de

los cuidadores en los entornos familiares. Con
frecuencia, las personas que estan en plena vida
activa no disponen de tiempo para cuidar a los
que dependen directamente de ellos: de los nifios
pequenos y de los abuelos mayores. En este
contexto, el profesional de ayuda a domicilio o las
auxiliares de geriatria acaban siendo una figura
determinante para desarrollar, con normalidad, las
actividades diarias.

La incomunicacion
y la soledad

Otra dificultad en el arte de cuidar es la
incomunicaciéon que, a veces, se produce entre

el profesional y su destinatario. Una de las
condiciones basicas de esta practica es la fluidez
comunicativa, tanto a nivel verbal como no verbal.

En determinadas circunstancias, el estado

de deterioro cognitivo y fisico de la persona
cuidada es tan importante que los niveles de
comunicacién son muy reducidos. Unicamente si
se presta mucha atencion al lenguaje no verbal,

el de la mirada, el del gesto facial y el de las
manos, en ocasiones se pueden aclarar cuales
son los deseos y las voluntades de la persona. En
estas situaciones de dificil manejo, el profesional
necesita el apoyo del equipo.

Afrontar el deterioro
y la muerte

Tanto la muerte, la enfermedad, como todas las
formas de fragilidad humana son muy silenciadas
en nuestra sociedad, casi convertidas en un
tabu. El profesional de la salud, a diferencia de
otros profesionales que viven alejados de estos
procesos, tiene que afrontar la fragilidad humana
y la muerte de seres que ha atendido y cuidado
durante tiempo. No es facil afrontarlo, sobre
todo en un entorno en el que se esconden estas
dimensiones de la vida humana. Necesitara
estrategias para dar consuelo a la persona en el
tramo final, pero también necesitara mecanismos
para asumir personalmente este hecho.





No cabe ninguna duda de que quienes cuidan
a las personas en situacion de dependencia
no pueden evadirse de la muerte, ni esconder
indefinidamente este suceso. La anticipacion
es una capacidad humana que, en la medida
que entra en accion, hace mas é&giles los
procesos de comprension. Si la implicacion
emocional es muy intensa, experimentara una
dificultad en cuidar a otros simultaneamente al
proceso de duelo.

También es bueno que el equipo asistencial
facilite la formulacion de las voluntades
anticipadas a la persona, en las que se recogen
los valores individuales, y que ayude a hacer
realidad los procesos de reconciliacion y de
despedida que posibilitan un final sereno y
sosegado. El equipo tiene que comprender y dar
respuesta a las necesidades espirituales de la
persona en el marco de la confesiéon o creencias
que libremente elija.

La culpabilidad
del profesional

Uno de los estados emocionales mas dificiles

de afrontar es la culpa. En ocasiones, el
profesional tiene la impresion de no poder
atender correctamente a los usuarios, ya sea por
exceso de peticiones, o bien por imposibilidad
técnica, lo cual exige una reflexion por parte de
las organizaciones sobre la carga asistencial y la
gestion del tiempo profesional.

La culpabilidad aparece como una barrera invisible
al bienestar mental y emocional y es esencial
gestionarla adecuadamente, de forma individual

0 con el soporte del equipo, para que no tenga
efectos adversos en los otros ni, por supuesto,
€n uno mismo.

LLa sensacién de no poder llegar a todo y no
resolver satisfactoriamente las solicitudes puede
generar este estado animico.

El sentido
de la frustracion

La frustracion no es extrafa en la vida profesional.
Tiene una relacion directa con las expectativas
que uno se ha creado, con el propdsito que el
profesional se ha fijado en la mente. Solo existe la
frustracion cuando existe proyecto.

En los profesionales de la salud, la frustracion
ocurre cuando el curar o el cuidar no alcanzan

el grado 6ptimo, cuando irrumpen variables que
se desconocian, que afectan a su capacidad de
cuidar o tienen unas consecuencias fatales para
el usuario. El profesional se frustra cuando no
puede aliviar un proceso de sufrimiento, un grave
deterioro o, simplemente, la llegada de la muerte.
Frente a esta experiencia, es esencial la ayuda,
sea de un profesional experto o de un grupo de
ayuda de la propia organizacion.
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L OS BENEFICIOS
DE CUIDAR

Aunque cuidar es una actividad dura y cansada,
que exige esfuerzo fisico, dominio emocional,
constancia y dedicacion, seria injusto ver en ella una

actividad unicamente pesada.

El arte de cuidar comporta beneficios, tanto para
los destinatarios, como para los profesionales
que, indirectamente, mejoran su aprendizaje. Por
ejemplo, la experiencia muestra que una buena
dosis de sentido del humor ayuda a desdramatizar
situaciones y facilita el trabajo en general.

Con demasiada frecuencia se subrayan solo los
impedimentos y las dificultades; sin embargo, la
actividad de cuidar llena a la persona y la hace
sentir mas Util en el conjunto de la sociedad.

La gratitud

La inmensa mayoria de profesionales expresan
que reciben mucha gratitud por parte de las
personas cuidadas; ademas, manifiestan que son
agradecidas, valoran el trabajo que se les hace y
desean evitar dar mas trabajo.

Si bien esta gratitud no tiene efectos materiales,
el reconocimiento a la dedicacion, la competencia
y la ternura es uno de los mayores beneficios que
tiene esta actividad.





La compensacion
interior

La actividad de cuidar comporta compensaciones
interiores. El mejor beneficio es el sentimiento

de haber cumplido con el propio deber, que no
hay que buscar ningun otro bien externo, que

la verdadera fuente de serenidad y de bienestar
interior es la clara conciencia de que se ha
cumplido con el deber propio.

Uno de los mayores beneficios que experimentan
los profesionales es sentir que gracias a su
intervenciéon han hecho bien a una persona y han
aliviado un sufrimiento.

La evolucion
pOoSItiva

No hay nada que plazca mas a un profesional que
mantener o potenciar la autonomia de la persona
cuidada. Cuando, tras sucesivas intervenciones,
la persona atendida crece en autonomia personal,
aunque sea en pocos grados, se experimenta una
gratificacion interior. El profesional aprende que
para conseguir una evolucion positiva se tiene
que combatir enérgicamente el paternalismo, la
sobreproteccion de la persona cuidada, que limita
su propia autonomia, de la que es capaz.

En muchos profesionales, la realizaciéon no se
entiende como un proceso individual, sino como
un fendmeno dual. La reflexion “me realizo cuando
veo que el otro estd mejor” éticamente es muy
bella y es una idea que se puede aplicar también a
otros profesionales del sector social y educativo.

El crecimiento
en valores

Uno de los beneficios intangibles que cuidar
reporta al profesional es un crecimiento en valores
0, dicho de una forma mas clésica, el desvelo de
determinadas virtudes que estaban en estado
latente en la persona del cuidador y que, como
consecuencia de la interaccion con la persona
cuidada, se ponen de manifiesto, se iluminan. No
€s un crecimiento que se busca, ni se espera,
aunque indirectamente se produce.

El aprendizaje vital

El beneficio del aprendizaje vital, recogido
mas adelante, se manifiesta en el afecto y la
gratitud y queda como ganancia invisible para
el profesional.
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aprender
A culdarse

EEEEEEEEEEEE





Como bellamente expresa
Viktor Frankl, todo ser humano
tiene voluntad de sentido, necesita
VIVIF una vida con proposito,
con significado.

No es suficiente con vMIr, resolver
las necesidades de orden fisico,
osiguico v soclal, Necesita un para
qué, una razon por la que vivir,
Jn horizonte de sentido.
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EL CUIDADO

DEL PROFESIONAL

La condicion esencial para poder cuidar
excelentemente es que el cuidador tome las
medidas oportunas para cuidarse a si mismo.
El autocuidado no es un lujo, ni tiene que
considerarse como una concesion, sino que es
una necesidad fisica, emocional, social y

espiritual del cuidador.

El cuidado fisico

Se necesita una educacion del cuerpo, una
sistematica ejercitacion para evitar patologias
posteriores. Prever y hacer los gestos adecuados;
pedir ayuda cuando es necesario y tener tiempo
para descansar, junto a una buena alimentacion,
es determinante para cuidar bien.

El cuidado
psicologico

La actividad de cuidar no solo desgasta
fisicamente, sino también psicolégicamente.
Por eso, el cuidado de un profesional exige
también el cuidado psicoldgico, tanto a nivel
mental como emocional.

Es bueno que el cuidador estimule su
pensamiento, su fantasia e imaginacion, ya sea
mediante la lectura, la formacion, la vision del
arte o el juego. También necesita un cuidado
emocional, un correcto andlisis de los propios
sentimientos y buscar formas para liberarlos.





£l cuidado social El cuidado espiritual

El cuidado social juega un papel clave en la salud LLa persona es un ser de necesidades multiples.

mental y emocional del cuidador. Es de vital Como cuidado espiritual, entendemos el dar
necesidad que mantenga sus lazos afectivos, que sentido a nuestra vida a través de todo nuestro
cultive las amistades, que ejerza la vida social, pensamiento interior.

que no quede amputada esta dimension, porque,

en caso contrario, las consecuencias seran muy Como bellamente expresa Viktor Frankl, todo
negativas, tanto para la persona cuidada como ser humano tiene voluntad de sentido, necesita
para €l mismo. El equilibrio entre vida exterior y vivir una vida con propdsito, con significado.
vida interior es clave para la armonia personal, No es suficiente con vivir, resolver las

como lo es la correcta correlacion entre vida necesidades de orden fisico, psiquico y social.
publica y vida privada. Necesita un para qué, una razdn por la que vivir,

un horizonte de sentido.

El cuidador puede experimentar, en determinados
momentos, que la tarea que hace es estéril

y vacia. Le es esencial, para realizarla
correctamente, recuperar el sentido que tiene, su
fuente espiritual, el valor que tiene en si misma.
Cuando una persona ve que su actividad tiene
sentido, es capaz de superar cualquier adversidad
por dificil que sea. Hoy en dia la espiritualidad se
practica de formas muy diferentes: a través de

la meditacion, de la lectura, de la vivencia de la
naturaleza o bien el compartir con otros; cada uno
debe encontrar su propio camino.

1. Cf. V. FRANKL, Voluntad de sentido,
Herder, Barcelona, 1991.
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VIVIR ES
APRENDER

Uno de los aprendizajes mas directos que realiza

un profesional en ejercicio es el conocimiento de

la fragilidad humana. El contacto diario con una
persona que No se vale por si misma, que necesita
constantemente la ayuda de otra para realizar sus
actividades basicas es una fuente inmensa de
aprendizaje, especialmente de la vulnerabilidad humana.

El profesional se da cuenta de una verdad
esencial: los seres humanos somos fragiles. Capta
en el rostro de la persona cuidada esta fragilidad

y le conduce a pensar sobre la suya propia y
sobre su posible dependencia futura. Descubre

un mundo que otras personas y profesionales
desconocen hasta que no se encuentran con ello
y esto también la hace mas apta para aceptarse a
si misma en su fragilidad.

Esta proyeccién da al profesional una ocasion
para reflexionar sobre el propio estilo de vida,
la alimentacion, el descanso y la calidad de
sus relaciones. Le hace tomar conciencia de la
necesidad de aprender a cuidarse.

En efecto, vivir es aprender. El cuidador hace

su propio aprendizaje. Se da cuenta de la
precariedad de la vida humana, pero también de
la necesidad de afecto, de ternura y de acogida
que requiere todo ser humano.

En este vivir aprendiendo, debemos valorar lo
que nos ensefan las personas mayores y/o

en situacion de dependencia en el dia a dia: la
aceptacion, la paciencia y los sentimientos de
afecto. Cuando se saben reconocer, se pueden
incorporar en nuestras propias actitudes para
cuidar mejor.





A MODO DE ,
CONCLUSION

Sinteticemos algunas ideas fundamentales expuestas en
esta guia ética para profesionales de la salud.

Los cuidados comportan un importante nimero
de exigencias en todos los niveles y generan
desgaste de orden fisico, psiquico, social y
espiritual. Para cuidar eficientemente, hay que
repartirlas entre diferentes cuidadores y determinar
qué funcién y responsabilidad afrontara cada uno.

El profesional tendra en cuenta en su praxis los
principios de vulnerabilidad, de dignidad, de
autonomia y de integridad. No perdera de vista
que la persona mayor y/o dependiente es un
sujeto de derechos, una persona que tiene una
dignidad inherente y que, mas alla de su aspecto
y grado de dependencia, merece la maxima
atencion y cuidado.

El cultivo de las virtudes es esencial en la practica
del cuidar. La virtud es una cualidad del caracter,
un habito que perfecciona al profesional y que

le hace mas apto para desarrollar su labor.
Ademas del respeto a los principios, la excelencia
profesional exige el cultivo de las virtudes como el
respeto, la paciencia, la escucha, la amabilidad, la
confidencialidad y la tolerancia, entre otras.

Dado que las virtudes juegan un papel
determinante en el desarrollo excelente de la vida
profesional y de las organizaciones, consideramos
fundamental que en las instituciones educativas,
se introduzca la ética de las virtudes en el disefio
del perfil profesional.

El respeto al principio de autonomia implica que
los profesionales y los cuidadores informales,
juntamente con otras personas implicadas, asi
como el resto de agentes que intervienen en la
accion de ayudar, deben escuchar las peticiones
y demandas de la persona mayor y/o en situacion
de dependencia.

La persona cuidada tiene derecho a estar
informada sobre sus responsabilidades y sus
derechos. El cuidador tiene que asegurar que
su destinatario comprenda toda la informacion
siempre y cuando sea capaz.

Una persona en situacion de dependencia

desde un punto de vista funcional necesita de
otra para realizar las funciones basicas de la
vida. Esta dependencia funcional no significa,
necesariamente, que no tenga competencia ética
para decidir libre y responsablemente.
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22188 LEY 41/2002, de 14 de noviembre, bésica
reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de infor-
macion y documentacion clinica.

JUAN CARLOS |
REY DE ESPANA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente Ley.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La importancia que tienen los derechos de los pacien-
tes como eje basico de las relaciones clinico-asistenciales
se pone de manifiesto al constatar el interés que han
demostrado por los mismos casi todas las organizaciones
internacionales con competencia en la materia. Ya desde
el fin de la Segunda Guerra Mundial, organizaciones
como Naciones Unidas, UNESCO o la Organizacién Mun-
dial de la Salud, o, mas recientemente, la Unién Europea
o el Consejo de Europa, entre muchas otras, han impul-
sado declaraciones o, en algun caso, han promulgado
normas juridicas sobre aspectos genéricos o especificos
relacionados con esta cuestion. En este sentido, es nece-
sario mencionar la trascendencia de la Declaracién uni-
versal de derechos humanos, del ano 1948, que ha sido
el punto de referencia obligado para todos los textos
constitucionales promulgados posteriormente o, en el
ambito mas estrictamente sanitario, la Declaracion sobre
la promocion de los derechos de los pacientes en Europa,
promovida el afio 1994 por la Oficina Regional para
Europa de la Organizacion Mundial de la Salud, aparte
de multiples declaraciones internacionales de mayor o
menor alcance e influencia que se han referido a dichas
cuestiones.

Ultimamente, cabe subrayar la relevancia especial del
Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad del ser humano
respecto de las aplicaciones de la biologia y la medicina
(Convenio sobre los derechos del hombre y la biome-
dicina), suscrito el dia 4 de abril de 1997, el cual ha
entrado en vigor en el Reino de Espafia el 1 de enero
de 2000. Dicho Convenio es una iniciativa capital: en
efecto, a diferencia de las distintas declaraciones inter-
nacionales que lo han precedido, es el primer instru-
mento internacional con caracter juridico vinculante para
los paises que lo suscriben. Su especial valia reside en
el hecho de que establece un marco comun para la pro-
teccién de los derechos humanos y la dignidad humana
en la aplicacion de la biologia y la medicina. EI Convenio
trata explicitamente, con detenimiento y extension, sobre
la necesidad de reconocer los derechos de los pacientes,
entre los cuales resaltan el derecho a la informacién,
el consentimiento informado y la intimidad de la infor-
macion relativa a la salud de las personas, persiguiendo
el alcance de una armonizacién de las legislaciones de
los diversos paises en estas materias; en este sentido,
es absolutamente conveniente tener en cuenta el Con-
venio en el momento de abordar el reto de regular cues-
tiones tan importantes.

Es preciso decir, sin embargo, que la regulacién del
derecho a la protecciéon de la salud, recogido por el
articulo 43 de la Constitucién de 1978, desde el punto
de vista de las cuestiones mas estrechamente vinculadas
a la condicién de sujetos de derechos de las personas
usuarias de los servicios sanitarios, es decir, la plasma-
cion de los derechos relativos a la informacién clinica
y la autonomia individual de los pacientes en lo relativo
a su salud, ha sido objeto de una regulacién basica en

el dmbito del Estado, a través de la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad.

De otra parte, esta Ley, a pesar de que fija basica-
mente su atencion en el establecimiento y ordenacion
del sistema sanitario desde un punto de vista organi-
zativo, dedica a esta cuestion diversas previsiones, entre
las que destaca la voluntad de humanizacioén de los servi-
cios sanitarios. Asi mantiene el maximo respeto a la dig-
nidad de la persona y a la libertad individual, de un lado,
y, del otro, declara que la organizaciéon sanitaria debe
permitir garantizar la salud como derecho inalienable
de la poblacion mediante la estructura del Sistema Nacio-
nal de Salud, que debe asegurarse en condiciones de
escrupuloso respeto a la intimidad personal y a la libertad
individual del usuario, garantizando la confidencialidad
de la informacién relacionada con los servicios sanitarios
que se prestan y sin ningun tipo de discriminacién.

A partir de dichas premisas, la presente Ley completa
las previsiones que la Ley General de Sanidad enuncié
como principios generales. En este sentido, refuerza y
da un trato especial al derecho a la autonomia del pacien-
te. En particular, merece mencion especial la regulacién
sobre instrucciones previas que contempla, de acuerdo
con el criterio establecido en el Convenio de Oviedo,
los deseos del paciente expresados con anterioridad den-
tro del &mbito del consentimiento informado. Asimismo,
la Ley trata con profundidad todo lo referente a la docu-
mentacion clinica generada en los centros asistenciales,
subrayando especialmente la consideraciéon y la concre-
cion de los derechos de los usuarios en este aspecto.

En septiembre de 1997, en desarrollo de un convenio
de colaboracién entre el Consejo General del Poder Judi-
cial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, tuvo lugar
un seminario conjunto sobre informacién y documen-
tacion clinica, en el que se debatieron los principales
aspectos normativos y judiciales en la materia. Al mismo
tiempo, se constituyé un grupo de expertos a quienes
se encargd la elaboracidn de unas directrices para el
desarrollo futuro de este tema. Este grupo suscribié un
dictamen el 26 de noviembre de 1997, que ha sido
tenido en cuenta en la elaboracién de los principios fun-
damentales de esta Ley.

La atencidon que a estas materias otorgd en su dia
la Ley General de Sanidad supuso un notable avance
como reflejan, entre otros, sus articulos 9, 10y 61. Sin
embargo, el derecho a la informacién, como derecho
del ciudadano cuando demanda la atencién sanitaria,
ha sido objeto en los ultimos anos de diversas mati-
zaciones y ampliaciones por Leyes y disposiciones de
distinto tipo y rango, que ponen de manifiesto la nece-
sidad de una reforma y actualizaciéon de la normativa
contenida en la Ley General de Sanidad. Asi, la Ley Orga-
nica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de
Datos de Caracter Personal, califica a los datos relativos
a la salud de los ciudadanos como datos especialmente
protegidos, estableciendo un régimen singularmente
riguroso para su obtencidén, custodia y eventual cesion.
Esta defensa de la confidencialidad habia sido ya defen-
dida por la Directiva comunitaria 95/46, de 24 de octu-
bre, en la que, ademas de reafirmarse la defensa de
los derechos y libertades de los ciudadanos europeos,
en especial de su intimidad relativa a la informacién rela-
cionada con su salud, se apunta la presencia de otros
intereses generales como los estudios epidemioldgicos,
las situaciones de riesgo grave para la salud de la colec-
tividad, la investigacion y los ensayos clinicos que, cuan-
do estén incluidos en normas de rango de Ley, pueden
justificar una excepcion motivada a los derechos del
paciente. Se manifiesta asi una concepcion comunitaria
del derecho a la salud, en la que, junto al interés singular
de cada individuo, como destinatario por excelencia de
la informacion relativa a la salud, aparecen también otros
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agentes y bienes juridicos referidos a la salud publica,
que deben ser considerados, con la relevancia necesaria,
en una sociedad democratica avanzada. En esta linea,
el Consejo de Europa, en su Recomendacion de 13 de
febrero de 1997, relativa a la proteccién de los datos
médicos, después de afirmar que deben recogerse y pro-
cesarse con el consentimiento del afectado, indica que
la informacién puede restringirse si asi lo dispone una
Ley y constituye una medida necesaria por razones de
interés general.

Todas estas circunstancias aconsejan una adaptacion
de la Ley General de Sanidad con el objetivo de aclarar
la situacién juridica y los derechos y obligaciones de
los profesionales sanitarios, de los ciudadanos y de las
instituciones sanitarias. Se trata de ofrecer en el terreno
de la informacién y la documentacion clinicas las mismas
garantias a todos los ciudadanos del Estado, fortalecien-
do con ello el derecho a la proteccidon de la salud que
reconoce la Constitucion.

CAPITULO |

Principios generales
Articulo 1.  Ambito de aplicacion.

La presente Ley tiene por objeto la regulaciéon de
los derechos y obligaciones de los pacientes, usuarios
y profesionales, asi como de los centros y servicios
sanitarios, publicos y privados, en materia de autonomia
del paciente y de informacién y documentacion clinica.

Articulo 2. Principios basicos.

1. La dignidad de la persona humana, el respeto
a la autonomia de su voluntad y a su intimidad orientaran
toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar,
custodiar y transmitir la informacion y la documentacién
clinica.

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requie-
re, con caracter general, el previo consentimiento de
los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe
obtenerse después de que el paciente reciba una infor-
macién adecuada, se hara por escrito en los supuestos
previstos en la Ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libre-
mente, después de recibir la informacién adecuada, entre
las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse
al tratamiento, excepto en los casos determinados en
la Ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito.

5. Los pacientes o usuarios tienen el deber de faci-
litar los datos sobre su estado fisico o sobre su salud
de manera leal y verdadera, asi como el de colaborar
en su obtencidn, especialmente cuando sean necesarios
por razones de interés publico o con motivo de la asis-
tencia sanitaria.

6. Todo profesional que interviene en la actividad
asistencial esta obligado no sélo a la correcta prestacion
de sus técnicas, sino al cumplimiento de los deberes
de informacion y de documentacion clinica, y al respeto
de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por
el paciente.

7. La persona que elabore o tenga acceso a la infor-
macién y la documentacion clinica esta obligada a guar-
dar la reserva debida.

Articulo 3. Las definiciones legales.

A efectos de esta Ley se entiende por:

Centro sanitario: el conjunto organizado de profesio-
nales, instalaciones y medios técnicos que realiza acti-

vidades y presta servicios para cuidar la salud de los
pacientes y usuarios.

Certificado médico: la declaracion escrita de un médi-
co que da fe del estado de salud de una persona en
un determinado momento.

Consentimiento informado: la conformidad libre,
voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en
el pleno uso de sus facultades después de recibir la
informacién adecuada, para que tenga lugar una actua-
cion que afecta a su salud.

Documentacioén clinica: el soporte de cualquier tipo
o clase que contiene un conjunto de datos e informa-
ciones de caracter asistencial.

Historia clinica: el conjunto de documentos que con-
tienen los datos, valoraciones e informaciones de cual-
quier indole sobre la situacién y la evoluciéon clinica de
un paciente a lo largo del proceso asistencial.

Informacion clinica: todo dato, cualquiera que sea su
forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar cono-
cimientos sobre el estado fisico y la salud de una persona,
o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recu-
perarla.

Informe de alta médica: el documento emitido por
el médico responsable en un centro sanitario al finalizar
cada proceso asistencial de un paciente, que especifica
los datos de éste, un resumen de su historial clinico,
la actividad asistencial prestada, el diagndéstico y las reco-
mendaciones terapéuticas.

Intervencion en el &mbito de la sanidad: toda actua-
cion realizada con fines preventivos, diagnésticos, tera-
péuticos, rehabilitadores o de investigacion.

Libre eleccion: la facultad del paciente o usuario de
optar, libre y voluntariamente, entre dos o mas alter-
nativas asistenciales, entre varios facultativos o entre
centros asistenciales, en los términos y condiciones que
establezcan los servicios de salud competentes, en cada
caso.

Médico responsable: el profesional que tiene a su
cargo coordinar la informacién y la asistencia sanitaria
del paciente o del usuario, con el caracter de interlocutor
principal del mismo en todo lo referente a su atencion
e informacién durante el proceso asistencial, sin perjuicio
de las obligaciones de otros profesionales que participan
en las actuaciones asistenciales.

Paciente: la persona que requiere asistencia sanitaria
y estd sometida a cuidados profesionales para el man-
tenimiento o recuperacion de su salud.

Servicio sanitario: la unidad asistencial con organi-
zacion propia, dotada de los recursos técnicos y del per-
sonal cualificado para llevar a cabo actividades sanitarias.

Usuario: la persona que utiliza los servicios sanitarios
de educacion y promocion de la salud, de prevencién
de enfermedades y de informacién sanitaria.

CAPITULO I

El derecho de informacion sanitaria
Articulo 4. Derecho a la informacion asistencial.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con
motivo de cualquier actuaciéon en el ambito de su salud,
toda la informacion disponible sobre la misma, salvando
los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda per-
sona tiene derecho a que se respete su voluntad de
no ser informada. La informacién, que como regla gene-
ral se proporcionara verbalmente dejando constancia en
la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad
y la naturaleza de cada intervencidn, sus riesgos y sus
consecuencias.

2. La informacién clinica forma parte de todas las
actuaciones asistenciales, serd verdadera, se comunicara
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al paciente de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo
con su propia y libre voluntad.

El médico responsable del paciente le garantiza
el cumplimiento de su derecho a la informacion. Los
profesionales que le atiendan durante el proceso asis-
tencial o le apliquen una técnica o un procedimiento
concreto también seran responsables de informarle.
Articulo 5. Titular del derecho a la informacion asis-
tencial.

1. Eltitular del derecho a la informacién es el pacien-
te. También seran informadas las personas vinculadas
a él, por razones familiares o de hecho, en la medida
que el paciente lo permita de manera expresa o tacita.

2. El paciente sera informado, incluso en caso de
incapacidad, de modo adecuado a sus posibilidades de
comprensiéon, cumpliendo con el deber de informar tam-
bién a su representante legal.

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

4. El derecho a la informacién sanitaria de los
pacientes puede limitarse por la existencia acreditada
de un estado de necesidad terapéutica. Se entendera
por necesidad terapéutica la facultad del médico para
actuar profesionalmente sin informar antes al paciente,
cuando por razones objetivas el conocimiento de su pro-
pia situacion pueda perjudicar su salud de manera grave.
Llegado este caso, el médico dejara constancia razonada
de las circunstancias en la historia clinica y comunicara
su decisién a las personas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho.

Articulo 6. Derecho a la informaciéon epidemioldgica.

Los ciudadanos tienen derecho a conocer los pro-
blemas sanitarios de la colectividad cuando impliquen
un riesgo para la salud publica o para su salud individual,
y el derecho a que esta informacion se difunda en tér-
minos verdaderos, comprensibles y adecuados para la
protecciéon de la salud, de acuerdo con lo establecido
por la Ley.

CAPITULO IIl

Derecho a la intimidad

Articulo 7. El derecho a la intimidad.

1. Toda persona tiene derecho a que se respete
el caracter confidencial de los datos referentes a su salud,
y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa auto-
rizacion amparada por la Ley.

2. Los centros sanitarios adoptaran las medidas
oportunas para garantizar los derechos a que se refiere
el apartado anterior, y elaboraran, cuando proceda, las
normas y los procedimientos protocolizados que garan-
ticen el acceso legal a los datos de los pacientes.

CAPITULO IV

El respeto de la autonomia del paciente
Articulo 8. Consentimiento informado.
1. Toda actuacion en el ambito de la salud de un

paciente necesita el consentimiento libre y voluntario
del afectado, una vez que, recibida la informacién pre-

vista en el articulo 4, haya valorado las opciones propias
del caso.

2. El consentimiento sera verbal por regla general.
Sin embargo, se prestard por escrito en los casos siguien-
tes: intervencion quirurgica, procedimientos diagnosti-
cos y terapéuticos invasores y, en general, aplicacion
de procedimientos que suponen riesgos 0 inconvenien-
tes de notoria y previsible repercusion negativa sobre
la salud del paciente.

3. El consentimiento escrito del paciente sera nece-
sario para cada una de las actuaciones especificadas
en el punto anterior de este articulo, dejando a salvo
la posibilidad de incorporar anejos y otros datos de carac-
ter general, y tendrd informacién suficiente sobre el pro-
cedimiento de aplicacion y sobre sus riesgos.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a ser
advertido sobre la posibilidad de utilizar los procedimien-
tos de prondstico, diagndstico y terapéuticos que se le
apliqguen en un proyecto docente o de investigacién, que
en ningun caso podra comportar riesgo adicional para
su salud.

5. El paciente puede revocar libremente por escrito
su consentimiento en cualquier momento.

Articulo 9.  Limites del consentimiento informado y con-
sentimiento por representacion.

1. La renuncia del paciente a recibir informacién
esta limitada por el interés de la salud del propio pacien-
te, de terceros, de la colectividad y por las exigencias
terapéuticas del caso. Cuando el paciente manifieste
expresamente su deseo de no ser informado, se res-
petara su voluntad haciendo constar su renuncia docu-
mentalmente, sin perjuicio de la obtencién de su con-
sentimiento previo para la intervencion.

2. Los facultativos podran llevar a cabo las inter-
venciones clinicas indispensables en favor de la salud
del paciente, sin necesidad de contar con su consen-
timiento, en los siguientes casos:

a) Cuando existe riesgo para la salud publica a causa
de razones sanitarias establecidas por la Ley. En todo
caso, una vez adoptadas las medidas pertinentes, de
conformidad con lo establecido en la Ley Organi-
ca 3/1986, se comunicaran a la autoridad judicial en
el plazo maximo de 24 horas siempre que dispongan
el internamiento obligatorio de personas.

b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la inte-
gridad fisica o psiquica del enfermo y no es posible con-
seguir su autorizacién, consultando, cuando las circuns-
tancias lo permitan, a sus familiares o a las personas
vinculadas de hecho a él.

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

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar deci-
siones, a criterio del médico responsable de la asistencia,
o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo
de su situacion. Si el paciente carece de representante
legal, el consentimiento lo prestaran las personas vincu-
ladas a él por razones familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

c) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz
intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance
de la intervenciéon. En este caso, el consentimiento lo
dard el representante legal del menor después de haber
escuchado su opinién si tiene doce afios cumplidos.
Cuando se trate de menores no incapaces ni incapa-
citados, pero emancipados o con dieciséis afos cum-
plidos, no cabe prestar el consentimiento por repre-
sentacion. Sin embargo, en caso de actuacion de grave
riesgo, segun el criterio del facultativo, los padres seran
informados y su opinidn serd tenida en cuenta para la
toma de la decisién correspondiente.
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4. La interrupcion voluntaria del embarazo, la prac-
tica de ensayos clinicos y la practica de técnicas de
reproduccion humana asistida se rigen por lo establecido
con caracter general sobre la mayoria de edad y por
las disposiciones especiales de aplicacion.

b. La prestacion del consentimiento por represen-
tacion sera adecuada a las circunstancias y proporcio-
nada a las necesidades que haya que atender, siempre
en favor del paciente y con respeto a su dignidad per-
sonal. El paciente participara en la medida de lo posible
en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.

Articulo 10. Condiciones de la informacion y consen-
timiento por escrito.

1. El facultativo proporcionara al paciente, antes de
recabar su consentimiento escrito, la informacion basica
siguiente:

a) Las consecuencias relevantes o de importancia
que la intervencion origina con seguridad.

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias
personales o profesionales del paciente.

c) Los riesgos probables en condiciones normales,
conforme a la experiencia y al estado de la ciencia o
directamente relacionados con el tipo de intervencion.

d) Las contraindicaciones.

2. El médico responsable debera ponderar en cada
caso que cuanto mas dudoso sea el resultado de una
intervencion mas necesario resulta el previo consenti-
miento por escrito del paciente.

Articulo 11. Instrucciones previas.

1. Por el documento de instrucciones previas, una
persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anti-
cipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos per-
sonalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su
salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de los 6érganos del mismo. El otorgante
del documento puede designar, ademas, un represen-
tante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor
suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar
el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento
adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cum-
plimiento de las instrucciones previas de cada persona,
que deberdn constar siempre por escrito.

3. No seran aplicadas las instrucciones previas con-
trarias al ordenamiento juridico, a la «lex artis», ni las
que no se correspondan con el supuesto de hecho que
el interesado haya previsto en el momento de manifes-
tarlas. En la historia clinica del paciente quedara cons-
tancia razonada de las anotaciones relacionadas con
estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse libre-
mente en cualquier momento dejando constancia por
escrito.

5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el terri-
torio nacional de las instrucciones previas manifestadas
por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dis-
puesto en la legislacion de las respectivas Comunidades
Autdénomas, se creara en el Ministerio de Sanidad y Con-
sumo el Registro nacional de instrucciones previas que
se regira por las normas que reglamentariamente se
determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud.

Articulo 12.
Salud.

Informacion en el Sistema Nacional de

1. Ademas de los derechos reconocidos en los articu-
los anteriores, los pacientes y los usuarios del Sistema

Nacional de Salud tendran derecho a recibir informacion
sobre los servicios y unidades asistenciales disponibles,
su calidad y los requisitos de acceso a ellos.

2. Los servicios de salud dispondran en los centros
y servicios sanitarios de una guia o carta de los servicios
en la que se especifiquen los derechos y obligaciones
de los usuarios, las prestaciones disponibles, las carac-
teristicas asistenciales del centro o del servicio, y sus
dotaciones de personal, instalaciones y medios técnicos.
Se facilitard a todos los usuarios informacién sobre las
guias de participaciéon y sobre sugerencias y reclama-
ciones.

3. Cada servicio de salud regulara los procedimien-
tos y los sistemas para garantizar el efectivo cum-
plimiento de las previsiones de este articulo.

Articulo 13. Derecho a la informacion para la eleccion
de médico y de centro.

Los usuarios y pacientes del Sistema Nacional de
Salud, tanto en la atencion primaria como en la espe-
cializada, tendran derecho a la informacioén previa corres-
pondiente para elegir médico, e igualmente centro, con
arreglo a los términos y condiciones que establezcan
los servicios de salud competentes.

CAPITULO V

La historia clinica
Articulo 14. Definicion y archivo de la historia clinica.

1. La historia clinica comprende el conjunto de los
documentos relativos a los procesos asistenciales de
cada paciente, con la identificacion de los médicos y
de los demas profesionales que han intervenido en ellos,
con objeto de obtener la maxima integracién posible
de la documentacion clinica de cada paciente, al menos,
en el ambito de cada centro.

2. Cada centro archivara las historias clinicas de sus
pacientes, cualquiera que sea el soporte papel, audio-
visual, informatico o de otro tipo en el que consten, de
manera que queden garantizadas su seguridad, su
correcta conservacion y la recuperaciéon de la informa-
cion.

3. Las Administraciones sanitarias estableceran los
mecanismos que garanticen la autenticidad del conte-
nido de la historia clinica y de los cambios operados
en ella, asi como la posibilidad de su reproduccién futura.

4. Las Comunidades Autonomas aprobaran las dis-
posiciones necesarias para que los centros sanitarios
puedan adoptar las medidas técnicas y organizativas ade-
cuadas para archivar y proteger las historias clinicas y
evitar su destrucciéon o su pérdida accidental.

Articulo 15.
paciente.

Contenido de la historia clinica de cada

1. La historia clinica incorporara la informacién que
se considere trascendental para el conocimiento veraz
y actualizado del estado de salud del paciente. Todo
paciente o usuario tiene derecho a que quede constancia,
por escrito o en el soporte técnico mas adecuado, de
la informacién obtenida en todos sus procesos asisten-
ciales, realizados por el servicio de salud tanto en el
ambito de atencidon primaria como de atencidon espe-
cializada.

2. La historia clinica tendra como fin principal faci-
litar la asistencia sanitaria, dejando constancia de todos
aquellos datos que, bajo criterio médico, permitan el
conocimiento veraz y actualizado del estado de salud.
El contenido minimo de la historia clinica sera el siguien-
te:
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a) La documentacién relativa a la hoja clinico-
estadistica.

b) La autorizacion de ingreso.

c) Elinforme de urgencia.

d) Laanamnesisy la exploracién fisica.

e) La evolucion.

f) Las érdenes médicas.

g) Lahoja de interconsulta.

h) Los informes de exploraciones complementarias.

i) El consentimiento informado.

i) Elinforme de anestesia.

k) El informe de quiréfano o de registro del parto.

I) Elinforme de anatomia patoldgica.

m) La evolucién y planificacién de cuidados de
enfermeria.

n) La aplicacién terapéutica de enfermeria.

n) El grafico de constantes.

o) Elinforme clinico de alta.

Los parrafos b), c), i), j). k), 1), i) y o) sélo seran exigibles
en la cumplimentacién de la historia clinica cuando se
trate de procesos de hospitalizacién o asi se disponga.

3. La cumplimentacién de la historia clinica, en los
aspectos relacionados con la asistencia directa al pacien-
te, sera responsabilidad de los profesionales que inter-
vengan en ella.

4. La historia clinica se llevara con criterios de uni-
dad y de integracién, en cada institucién asistencial como
minimo, para facilitar el mejor y mas oportuno cono-
cimiento por los facultativos de los datos de un deter-
minado paciente en cada proceso asistencial.

Articulo 16. Usos de la historia clinica.

1. La historia clinica es un instrumento destinado
fundamentalmente a garantizar una asistencia adecuada
al paciente. Los profesionales asistenciales del centro
que realizan el diagndstico o el tratamiento del paciente
tienen acceso a la historia clinica de éste como instru-
mento fundamental para su adecuada asistencia.

2. Cada centro establecerd los métodos que posi-
biliten en todo momento el acceso a la historia clinica
de cada paciente por los profesionales que le asisten.

3. El acceso a la historia clinica con fines judiciales,
epidemioldgicos, de salud publica, de investigacion o
de docencia, se rige por lo dispuesto en la Ley Organi-
ca 15/1999, de Proteccién de Datos de Caracter Per-
sonal,yenlalLey 14/1986, General de Sanidad, y demas
normas de aplicacidon en cada caso. El acceso a la historia
clinica con estos fines obliga a preservar los datos de
identificacion personal del paciente, separados de los
de cardcter clinico-asistencial, de manera que como regla
general quede asegurado el anonimato, salvo que el pro-
pio paciente haya dado su consentimiento para no sepa-
rarlos. Se exceptian los supuestos de investigacion de
la autoridad judicial en los que se considere imprescin-
dible la unificacién de los datos identificativos con los
clinico-asistenciales, en los cuales se estara a lo que
dispongan los jueces vy tribunales en el proceso corres-
pondiente. El acceso a los datos y documentos de la
historia clinica queda limitado estrictamente a los fines
especificos de cada caso.

4. El personal de administracién y gestién de los
centros sanitarios sélo puede acceder a los datos de
la historia clinica relacionados con sus propias funciones.

5. El personal sanitario debidamente acreditado que
ejerza funciones de inspeccion, evaluacién, acreditacién
y planificacién, tiene acceso a las historias clinicas en
el cumplimiento de sus funciones de comprobacién de
la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos
del paciente o cualquier otra obligacién del centro en

relacion con los pacientes y usuarios o la propia Admi-
nistraciéon sanitaria.

6. El personal que accede a los datos de la historia
clinica en el ejercicio de sus funciones queda sujeto al
deber de secreto.

7. Las Comunidades Autdnomas regularan el pro-
cedimiento para que quede constancia del acceso a la
historia clinica y de su uso.

Articulo 17. La conservacion de la documentacion

clinica.

1. Los centros sanitarios tienen la obligacion de con-
servar la documentacién clinica en condiciones que
garanticen su correcto mantenimiento y seguridad, aun-
que no necesariamente en el soporte original, para la
debida asistencia al paciente durante el tiempo adecuado
a cada caso y, como minimo, cinco afios contados desde
la fecha del alta de cada proceso asistencial.

2. La documentacion clinica también se conservara
a efectos judiciales de conformidad con la legislacién
vigente. Se conservard, asimismo, cuando existan razo-
nes epidemioldgicas, de investigacion o de organizacion
y funcionamiento del Sistema Nacional de Salud. Su tra-
tamiento se hara de forma que se evite en lo posible
la identificaciéon de las personas afectadas.

3. Los profesionales sanitarios tienen el deber de
cooperar en la creaciéon y el mantenimiento de una docu-
mentacion clinica ordenada y secuencial del proceso
asistencial de los pacientes.

4. La gestion de la historia clinica por los centros
con pacientes hospitalizados, o por los que atiendan a
un numero suficiente de pacientes bajo cualquier otra
modalidad asistencial, segun el criterio de los servicios
de salud, se realizara a través de la unidad de admisién
y documentacién clinica, encargada de integrar en un
solo archivo las historias clinicas. La custodia de dichas
historias clinicas estarda bajo la responsabilidad de la
direccién del centro sanitario.

5. Los profesionales sanitarios que desarrollen su
actividad de manera individual son responsables de la
gestion y de la custodia de la documentacion asistencial
que generen.

6. Son de aplicaciéon a la documentacién clinica las
medidas técnicas de seguridad establecidas por la legis-
lacion reguladora de la conservacion de los ficheros que
contienen datos de cardcter personal y, en general, por
la Ley Organica 15/1999, de Protecciéon de Datos de
Caracter Personal.

Articulo 18. Derechos de acceso a la historia clinica.

1. El paciente tiene el derecho de acceso, con las
reservas sefialadas en el apartado 3 de este articulo,
a la documentacién de la historia clinica y a obtener
copia de los datos que figuran en ella. Los centros sani-
tarios regularan el procedimiento que garantice la obser-
vancia de estos derechos.

2. El derecho de acceso del paciente a la historia
clinica puede ejercerse también por representacion debi-
damente acreditada.

3. El derecho al acceso del paciente a la documen-
tacion de la historia clinica no puede ejercitarse en per-
juicio del derecho de terceras personas a la confiden-
cialidad de los datos que constan en ella recogidos en
interés terapéutico del paciente, ni en perjuicio del dere-
cho de los profesionales participantes en su elaboracion,
los cuales pueden oponer al derecho de acceso la reserva
de sus anotaciones subjetivas.

4. Los centros sanitarios y los facultativos de ejer-
cicio individual sélo facilitaran el acceso a la historia
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clinica de los pacientes fallecidos a las personas vincu-
ladas a él, por razones familiares o de hecho, salvo que
el fallecido lo hubiese prohibido expresamente y asi se
acredite. En cualquier caso el acceso de un tercero a
la historia clinica motivado por un riesgo para su salud
se limitara a los datos pertinentes. No se facilitara infor-
macién que afecte a la intimidad del fallecido ni a las
anotaciones subjetivas de los profesionales, ni que per-
judique a terceros.

Articulo 19. Derechos relacionados con la custodia de
la historia clinica.

El paciente tiene derecho a que los centros sanitarios
establezcan un mecanismo de custodia activa y diligente
de las historias clinicas. Dicha custodia permitira la reco-
gida, la integracion, la recuperacion y la comunicacion
de la informaciéon sometida al principio de confidencia-
lidad con arreglo a lo establecido por el articulo 16 de
la presente Ley.

CAPITULO VI

Informe de alta y otra documentacion clinica

Articulo 20. Informe de alta.

Todo paciente, familiar o persona vinculada a él, en
su caso, tendra el derecho a recibir del centro o servicio
sanitario, una vez finalizado el proceso asistencial, un
informe de alta con los contenidos minimos que deter-
mina el articulo 3. Las caracteristicas, requisitos y
condiciones de los informes de alta se determinaran
reglamentariamente por las Administraciones sanitarias
autondémicas.
Articulo 21. El alta del paciente.

1. En caso de no aceptar el tratamiento prescrito,
se propondra al paciente o usuario la firma del alta volun-
taria. Si no la firmara, la direccién del centro sanitario,
a propuesta del médico responsable, podra disponer el
alta forzosa en las condiciones reguladas por la Ley.
El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dara
lugar al alta forzosa cuando existan tratamientos alter-
nativos, aunque tengan caracter paliativo, siempre que
los preste el centro sanitario y el paciente acepte reci-
birlos. Estas circunstancias quedaran debidamente docu-
mentadas.

2. En el caso de que el paciente no acepte el alta,
la direccién del centro, previa comprobacion del informe
clinico correspondiente, oira al paciente y, si persiste
en su negativa, lo pondra en conocimiento del juez para
que confirme o revoque la decision.

Articulo 22. Emisidn de certificados médicos.

Todo paciente o usuario tiene derecho a que se le
faciliten los certificados acreditativos de su estado de
salud. Estos serdn gratuitos cuando asi lo establezca una
disposicién legal o reglamentaria.

Articulo 23.  Obligaciones profesionales de informacion
técnica, estadistica y administrativa.

Los profesionales sanitarios, ademas de las obliga-
ciones sefaladas en materia de informacién clinica, tie-
nen el deber de cumplimentar los protocolos, registros,
informes, estadisticas y demas documentacion asisten-
cial o administrativa, que guarden relacién con los pro-
cesos clinicos en los que intervienen, y los que requieran

los centros o servicios de salud competentes y las auto-
ridades sanitarias, comprendidos los relacionados con
la investigacion médica y la informaciéon epidemioldgica.

Disposicion adicional primera.
basica.

Caracter de legislacion

Esta Ley tiene la condicion de bésica, de conformidad
con lo establecido en el articulo 149.1.1.2 y 16.2de la
Constitucion.

El Estado y las Comunidades Autdonomas adoptaran,
en el ambito de sus respectivas competencias, las medi-
das necesarias para la efectividad de esta Ley.

Disposicién adicional segunda. Aplicacion supletoria.

Las normas de esta Ley relativas a la informaciéon
asistencial, la informacién para el ejercicio de la libertad
de elecciéon de médico y de centro, el consentimiento
informado del paciente y la documentacién clinica, seran
de aplicacién supletoria en los proyectos de investigacion
médica, en los procesos de extraccion y trasplante de
6rganos, en los de aplicacion de técnicas de reproduc-
cion humana asistida y en los que carezcan de regulacion
especial.

Disposiciéon adicional tercera. Coordinacion de las his-
torias clinicas.

El Ministerio de Sanidad y Consumo, en coordinacion
y con la colaboracion de las Comunidades Autonomas
competentes en la materia, promoverd, con la partici-
pacion de todos los interesados, la implantacién de un
sistema de compatibilidad que, atendida la evolucion
y disponibilidad de los recursos técnicos, y la diversidad
de sistemas y tipos de historias clinicas, posibilite su
uso por los centros asistenciales de Espafia que atiendan
a un mismo paciente, en evitacion de que los atendidos
en diversos centros se sometan a exploraciones y pro-
cedimientos de innecesaria repeticion.
Disposicion adicional cuarta. Necesidades asociadas a
la discapacidad.

El Estado y las Comunidades Autébnomas, dentro del
ambito de sus respectivas competencias, dictaran las
disposiciones precisas para garantizar a los pacientes
o0 usuarios con necesidades especiales, asociadas a la
discapacidad, los derechos en materia de autonomia,
informacién y documentacién clinica regulados en esta
Ley.

Disposicién adicional quinta. Informacién y documen-
tacion sobre medicamentos y productos sanitarios.

La informacién, la documentacién y la publicidad rela-
tivas a los medicamentos y productos sanitarios, asi
como el régimen de las recetas y de las dérdenes de
prescripciéon correspondientes, se regularan por su nor-
mativa especifica, sin perjuicio de la aplicacion de las
reglas establecidas en esta Ley en cuanto a la prescrip-
cion y uso de medicamentos o productos sanitarios
durante los procesos asistenciales.

Disposicién adicional sexta. Régimen sancionador.

Las infracciones de lo dispuesto por la presente Ley
quedan sometidas al régimen sancionador previsto en
el capitulo VI del Titulo | de la Ley 14/1986, General
de Sanidad, sin perjuicio de la responsabilidad civil o
penal y de la responsabilidad profesional o estatutaria
procedentes en derecho.
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Disposicién transitoria Unica. Informe de alta.

El informe de alta se regird por lo dispuesto en la
Orden del Ministerio de Sanidad, de 6 de septiembre
de 1984, mientras no se desarrolle legalmente lo dis-
puesto en el articulo 20 de esta Ley.

Disposicién derogatoria Unica.
preceptos concretos.

Derogacion general y de

Quedan derogadas las disposiciones de igual o infe-
rior rango que se opongan a lo dispuesto en la presente
Ley y, concretamente, los apartados 5, 6, 8, 9 y 11
del articulo 10, el apartado 4 del articulo 11 y el articu-
lo61delaley 14/1986, General de Sanidad.
Disposicion final Unica. Entrada en vigor.

La presente Ley entrara en vigor en el plazo de seis

meses a partir del dia siguiente al de su publicacion
en el «Boletin Oficial del Estado».

Por tanto,
Mando a todos los espanoles, particulares y auto-
ridades, que guarden y hagan guardar esta Ley.

Madrid, 14 de noviembre de 2002.
JUAN CARLOSR.

El Presidente del Gobierno,
JOSE MARIA AZNAR LOPEZ

22189 LEY 42/2002, de 14 de noviembre, de crea-
cion del Colegio de Practicos de Puerto.

JUAN CARLOS |

REY DE ESPANA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente Ley.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La promulgacion de la Ley 27/1992, de 24 de
noviembre, de Puertos del Estado y de la Marina Mer-
cante, ha supuesto un cambio radical en lo referente
a la estructura del practicaje, configurandolo como un
servicio portuario cuya titularidad corresponde a las auto-
ridades portuarias, al tiempo que se residencian en la
Administracién maritima competencias sobre su regu-
lacion por razones de seguridad maritima.

Los practicos de puerto constituyen en la actualidad
un conjunto de profesionales con suficientes senas de
identidad propias e intereses comunes cuyas legitimas
aspiraciones de agrupamiento corporativo merecen ser
atendidas por medio del correspondiente cauce legal.
En este sentido, la Federacidon de Practicos de Puerto
de Espafia ha solicitado la creaciéon de un Colegio Oficial
Nacional de Préacticos de Puerto adscrito al Ministerio
de Fomento.

Por otra parte, no faltan razones de interés publico
que justifiquen la creacion del Colegio Oficial de Prac-
ticos de Puerto, ya que puede coadyuvar muy eficaz-
mente a la mejor prestacién del servicio de practicaje
y servir como organo cualificado para participar en los

procedimientos de elaboraciéon de normas susceptibles
de afectar a dicho servicio con caracter general.

En consecuencia, parece pertinente la creacion de
un Colegio Oficial de dmbito nacional que, sin perjuicio
de las competencias que en esta materia tienen cons-
titucionalmente reconocidas las Comunidades Auténo-
mas, atienda los fines anteriormente referidos y venga
a llenar un vacio largamente sentido en el ejercicio de
la profesion.

Articulo 1.

Se crea el Colegio Oficial Nacional de Practicos de
Puerto, que tendra personalidad juridica y plena capa-
cidad para el cumplimiento de sus fines con sujecion
ala Ley.

Articulo 2.

1. El Colegio Oficial Nacional de Practicos de Puerto
agrupara a todos los profesionales con nombramiento
de practico expedido por las autoridades competentes.
Asimismo, integrarad a aquellos practicos que estén en
posesion del titulo de Practico de Numero de Puerto
y Practico de Puerto de Espana y a todos los practicos
de atraques otorgados en concesion.

2. Para ejercer legalmente la profesion, sera requi-
sito indispensable estar incorporado al Colegio y cumplir
los requisitos legales y estatutarios exigidos por la Ley
de Colegios Profesionales y demas normativa que, como
practicos profesionales, les fuere de aplicacioén.

Articulo 3.

El Colegio Oficial Nacional de Practicos de Puerto
se relacionara con la Administracion General del Estado
a través del Ministerio de Fomento y, en lo sucesivo,
con aquel que tenga atribuidas las competencias en la
materia.

Dicho Ministerio ostentara la capacidad de convocar
al Colegio Profesional para participar en los Consejos
u organismos consultivos de la Administracién que con-
sidere oportunos.

Disposicion transitoria primera.

El Ministro de Fomento, a propuesta de la Federacion
de Practicos de Puerto de Espana, aprobara los Estatutos
provisionales del Colegio, que regularan, conforme a la
Ley, los requisitos para la adquisicién de la condicion
de colegiado que permita participar en las elecciones
de los organos de gobierno, el procedimiento y plazo
de convocatoria de las mencionadas elecciones, asi
como la constitucion de los érganos de gobierno.

Disposicién transitoria segunda.

Constituidos los d6rganos de gobierno colegiales,
segun lo establecido en la disposicion precedente, aqué-
llos remitiran al Ministerio de Fomento, en el plazo de
seis meses, los Estatutos a que se refiere la legislacion
vigente sobre Colegios Profesionales. El citado Ministerio
sometera a la aprobacion del Gobierno los mencionados
Estatutos. La citada aprobacién dejara sin efecto dichos
Estatutos provisionales.

Disposicion final primera.

Se faculta al Ministro de Fomento para dictar las dis-
posiciones necesarias para la ejecucidon de la presente
Ley.
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1. Introduccién

Este documento quiere servir de ayuda a los profesionales que tienen que
asistir a enfermos que estdn cerca de la muerte, sea cudl sea su disciplina o es-
pecialidad. No pretende ser una aportacién tedrica ni un protocolo técnico,
sino un documento util para ayudar a comprender los valores que estén en
juego en esta situacion y las necesidades bdsicas principales: la de evitar y com-
batir el dolor y el sufrimiento y la de atender a las demandas personalizadas en
aquello que sea posible.

Paralelamente a la sociedad, la préctica de la medicina también evoluciona
y afronta nuevos retos. Por ejemplo, con el gran progreso tecnolégico, la lucha
contra la enfermedad ha permitido mejorar mucho una de sus finalidades
cldsicas: la de retrasar la muerte. Sin embargo, tal como se pregunta el Informe
del Hastings Center, «;qué significa esto cuando hay mdquinas que pueden
mantener con vida unos cuerpos que antes habrian muerto sin mds? ;Hasta
dénde debe llegar la medicina a la hora de prolongar una vida que se acaba?»*
Es evidente la necesidad de adecuar a cada caso las actuaciones que hay que
empezar, continuar o parar para evitar hacer un mal superior al que se quiere
combatir.

El esfuerzo realizado para prevenir o eliminar causas conocidas de muerte ha
llevado a considerarla como un fenémeno que siempre tenemos que intentar
posponer. Asi, cuando la muerte finalmente llega, el profesional puede verla
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fuera de su saber tedrico y practico, como fracaso de sus intentos. No es raro
tampoco que haya familiares que pidan actuaciones futiles o contraindicadas
con la misma idea. En este contexto, la ayuda que todo enfermo merece puede
llegar tarde y, muy a menudo, después de que hayan fallado unos intentos
excesivos, agresivos y desproporcionados de evitar una muerte segura. A me-
nudo se hace demasiado para retrasar la muerte y demasiado poco para
mitigar su sufrimiento.'” Asi es que entonces no sélo no se disminuye este
ultimo sino que se puede aumentar.

Por otra parte, la confusién en torno a algunos conceptos éticos y juridi-
1723 puede actualmente llevar a los profesionales a no aprovechar, por mie-
do, las posibilidades de calmar el dolor o de sedar a quien sufre. Conviene,

cos
pues, aclarar algunos conceptos.'

Entre la obstinacién desmesurada para evitar una muerte inevitable y la inhi-
bicién a la hora de tratar el sufrimiento tratable, hay una buena prictica cli-
nica que hay que saber adoptar. Es cierto que la sociedad pide una ayuda cada
vez mds medicalizada para morir, pero con la condicién de que sea competen-
te y prudente, sin excesos ni inhibiciones. No todo el mundo muere en unida-
des de cuidados paliativos; pero todo el mundo tendria que poder estar bien
asistido: cada profesional, por tanto, sea cudl sea su dedicacién clinica,
tendria que incorporar esta inquietud y tener los conocimientos y habilida-
des que sus enfermos necesitan para asistirlos bien cuando se acerquen a la
muerte.

' Este documento no trata de eutanasia ni de suicidio médicamente asistido, sobre los que ya

se pronuncié el Comité de Bioética en un texto del afio 2005.”” Hablamos s6lo de la buena
préctica recomendable éticamente y aceptada legalmente en el momento de la redaccién.
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Resumen

e A menudo se hace demasiado para retrasar la muerte
y demasiado poco, y demasiado tarde, para mitigar
su sufrimiento.

e [o0s ciudadanos reclaman ayuda sanitaria para morir,
y de calidad para morir bien.






2. El profesional y la ayuda al enfermo

Un reto actual, ademds del de la indicacién del tratamiento adecuado en el
momento oportuno, es el de conocer y respetar la voluntad y las priorida-
des de cada enfermo antes de ponerlas en prictica. Hay que aceptar la para-
doja de que en una sociedad con una medicina mds generalizada, e incluso
masificada, se reclame una mayor personalizacién.

Hasta ahora, y durante siglos, el objetivo prioritario de la medicina era con-
seguir la méxima eficacia contra la enfermedad y los sintomas correspon-
dientes, lo que legitimaba imponer un tratamiento cuando se crefa oportuno,
y de forma muy paternalista. Pero la aceptacién de la autonomia personal en
la relacién clinica ha cambiado esta inercia, al aplicar los derechos humanos a
la situacién de los humanos enfermos: los derechos a la libertad de cada uno,
a la igualdad entre todos y a la solidaridad de los demis."”

Ahora, con esto, el objetivo primordial de la medicina pasa a ser el de propor-
cionar la mdxima ayuda posible a la persona enferma, una persona que ya
no es sélo portadora de una enfermedad a combatir, sino que es también por-
tadora de unos valores a respetar y de unas necesidades personales a atender;
es ella, y no sélo su situacidn patolégica objetiva, la que ahora legitima la ayu-
da que recibird y la que puede poner limite a la que no querrd.

El Parlamento de Catalufia abrié el nuevo milenio con una ley (21/2000) so-
bre el derecho a la informacién sanitaria y a la autonomia del paciente, con la
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cual seguia la estela del Convenio del Consejo de Europa de 1997 y que fue
refrendada por otra bdsica de dmbito estatal (41/2002) y por la Declaracién
Universal de Bioética y Derechos Humanos (2005). Estas iniciativas legislati-
vas no hacen més que reflejar el gran cambio en el campo de la sanidad y po-
sitivizar unos nuevos derechos del enfermo, que bdsicamente son los siguien-
tes (véase el anexo 2):

derecho a la asistencia sin discriminacién;

derecho a saber lo que se sabe sobre él y a acceder adonde estd la informa-

cién;

derecho a la integridad;

derecho a consentir y a rechazar lo que se le propone, y a preverlo anticipa-

damente; y

derecho a preservar la intimidad y a exigir confidencialidad.

Comprender la complejidad de aplicacién que eso comporta es bdsico para
tomar decisiones correctas y orientarse en las dificultades. Por ejemplo, debe
entenderse que el derecho al consentimiento informado transforma muchos
conceptos, como el de buena y mala prictica clinica, el de beneficencia y el de
no maleficencia.

El consentimiento informado muestra de hecho una nueva cultura. Se puede
formular asi: no se puede actuar sobre un ciudadano, aunque esté enfermo, sin
su consentimiento, aunque sea para salvarle la vida o aumentar su calidad. En
principio, hacer un «bien», aunque se haga técnicamente bien, ya no es un acto
benéfico como lo era antes, si es impuesto a un enfermo competente; hoy en dia
puede incluso sancionarse tal acto. Por ejemplo, ahora es mala practica no retirar
el tratamiento cuando el enfermo retira el consentimiento para continuarlo.

El no consentimiento de una persona enferma no admite objecién por
parte del profesional y debe respetarse. En estos casos no se puede hablar de
«eutanasia pasiva», sino simplemente de derecho a la integridad de los enfer-
mos y del deber profesional de respetarlo. En resumidas cuentas, de buena
préctica.'”
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Pero la relacién clinica debe tener en cuenta que la autonomia del paciente
puede comportar la expresién de la voluntad a un nivel mds complejo. Ade-
mis del esencial derecho a decir si 0 no, debe permitirsele la libre expresién de
todo aquello que pueda ser importante para él. El enfermo puede querer par-
ticipar més en la decisién y a su manera; que se conozca y se reconozca més
su mundo de valores. Asi, por ejemplo, el enfermo puede hacer demandas de
ayuda personales y conflictivas, que el profesional tendria que considerar y ver
hasta qué punto se pueden asumir.”’

En esta adecuacién a la autonomia del enfermo debe facilitirsele que expon-
ga los valores que estime mds convenientes, incluso aquellos que puedan estar
ocultos por el miedo, la confusién o la debilidad. La buena préctica incluye
siempre estar atento a estas demandas, incluso a las que son dificiles de formu-
lar, explorar necesidades y suscitarlas, y no solamente atender a las que se ha-
yan formulado espontdneamente. '

Estd claro que el profesional debe asegurarse, sobre todo en los casos dificiles,
de que la autonomia sea real, que la decisién sea licida y que la demanda sea
coherente. Y hay tres requisitos fundamentales para considerarlo asi, todos
necesarios: libertad, competencia e informacién.

La libertad que se pide es sobre todo la de la ausencia de coaccién. Es difi-
cil distinguir la influencia externa excesiva y no tolerable de la debida per-
suasion antes de una decisién que puede comportar consecuencias graves.
La competencia que se pide es la que presupone la capacidad legal y tam-
bién la capacidad, mds puntual y especifica, de comprender la situacion, de
tomar decisiones de acuerdo con los propios intereses y de hacerse cargo de
las consecuencias. Adecuar el nivel de competencia exigible en cada caso es
dificil, ya que se trata de un concepto no estdtico. Esto quiere decir que
cuanta més complejidad comporte la decisién, mds cuidadoso habrd que ser
con el grado exigible de competencia. También se debe tener en cuenta que
la capacidad para decidir puede mejorar, con mds comprensién, y que po-
demos ayudar a mejorarla.
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Finalmente, la informacién que se pide es la adecuada a la situacién, a la
decisién a tomar, y sobre todo a la persona que debe tomarla, sin confundir
el derecho a la informacién que tiene todo el mundo con la necesidad de
informacién en cada caso, de la cual es prudente informarse antes de infor-
mar.

Si estos tres requisitos se cumplen, por grave que sea la decisién del enfer-
mo, o por incémoda que resulte para los profesionales, debera aceptarse,
si con ella el enfermo acepta ldcidamente las consecuencias que comporta.
Ademds, hay que presuponer que, en principio, toda persona con capacidad
legal es libre, competente y tiene necesidad de informacién para decidir. Por
lo tanto, si acaso, hay que dar razones de por qué se cree que estd coacciona-
da, no es competente para aquella decisién o no se ha informado mds o mejor
antes de decidir una actuacién contra su consentimiento o sin é|.%

En cuanto a la demanda de actuacion, es logico que, para seguirla, no debe
estar contraindicada claramente y tampoco debe haber dudas sobre la volun-
tad que la guia. Tanto si se expresa como eleccién o limite, como si lo hace con
una demanda de actuacidn, la voluntad personal se puede manifestar antici-
padamente y prever su influencia en decisiones futuras, en las cuales pueda
quedar disminuida la expresion y la defensa. El plan anticipado de cuidados
(PAC) ya es un pacto para prever una personalizacién lo bastante adecuada.
Pero, ademds, algunas decisiones més dificiles, menos comunes y mds perso-
nales, pueden constar de forma fehaciente en el llamado documento de volun-
tades anticipadas (DVA), ya establecido por ley® (véase también el anexo 2).
Con este documento se aumenta la seguridad del enfermo de ser respetado, y
la de los profesionales cuando son respetuosos con la voluntad de éste. Ya ve-
remos que con este documento se puede nombrar un representante para que
tome las decisiones «por sustitucién» y explicitar directrices que se quiere que
se tengan en cuenta.

El nuevo paradigma de la atencién médica incluye, por lo tanto, ademds de la
atencién a la enfermedad y a los sintomas correspondientes, la atencién a
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la voluntad y a las necesidades de todo tipo del paciente. Estd claro que la
propuesta que hacemos debe basarse en pruebas objetivas («en la eviden-
cia», como se dice actualmente), pero también en el respeto en lo referente
a su aplicacién. La imposicién de un tratamiento es mala prictica aunque se
base en protocolos médicos y criterios cientificos rigurosos. Aunque la eficacia
de una actuacion esté demostrada y la aconsejen las gufas de buenas précticas,
no por ello debe ser obligatoria para los enfermos.

Ahora bien, la tnica alternativa al paternalismo no es la simple relacién
contractual. Esta resulta insuficiente como ayuda, especialmente para afron-
tar situaciones dificiles, porque el enfermo necesita mds personalizacion, mds
miramiento hacia su mundo personal, y puede encontrar crueles las actitudes
«defensivas» o de distanciamiento.'® Pasa por ejemplo cuando se reclama un
consentimiento escrito o excesivamente explicito ante una demanda evidente,
o cuando se hace decidir a la familia la retirada de un tratamiento fasil. La
alternativa que el ciudadano pide es la de una relacién mds comprensiva y
compasiva, que se base en la hospitalidad; es decir, que se interese por el
mundo personal que representa, que permita expresar miedos, manifestar de-
seos y descubrir preferencias, y que favorezca llegar a decisiones compartidas
y basadas en la confianza mutua.
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Resumen

Ha cambiado la demanda que la sociedad hace a

los profesionales sanitarios: de la maxima eficacia
contra la enfermedad ha pasado a pedirles la maxima
ayuda al ciudadano enfermo, lo que incluye siempre
el respeto a su voluntad y el conocimiento de su
necesidad.

La voluntad del enfermo debe ser autdonoma; es
decir, libre, competente y bien informada.

Si es auténoma, su negativa a la actuacion se debe
respetar. La propuesta que se hace en interés suyo,
ni que sea vital, no puede imponerse.

El profesional debe aprender a limitar sus propuestas
y su actuacién cuando ya no son convenientes.

La alternativa al paternalismo no puede ser una
simple relacién contractual, sino una relacion
comprensiva y compasiva que permita un didlogo
franco y un acompafiamiento «hospitalario».

3. La ayuda en el sufrimiento

Estas transformaciones del ejercicio profesional se hacen muy evidentes cuan-
do hablamos de la ayuda al enfermo cerca de la muerte. Como dice Daniel
Callahan, «tan importante como prevenir y cuidar enfermedades es ayudar a
que las personas puedan morir en paz».””

Los equipos de cuidados paliativos, que atienden a aspectos somdticos, emo-
cionales, sociales y espirituales (religiosos 0 no) con el fin de evitar el sufri-
miento a las personas que mueren, ya tienen en cuenta que «no son los cuer-
pos los que sufren sino las personas».? Pero no todo el mundo muere en uni-
dades de cuidados paliativos y, en cambio, todo el mundo si deberia poder
estar bien asistido en la muerte por los diferentes profesionales sanitarios que
los atienden. Cada profesional pues, sea cudl sea su especialidad, deberia
incorporar esta inquietud y los conocimientos y las habilidades que sus en-
fermos necesitan para poder asistirlos tan bien como sea posible.

Para empezar, hay algunas indicaciones comunes para todos los enfermos, y
que deberfan tenerse en cuenta. La primera es mitigar el sufrimiento, sea
cudl sea la causa que lo produce. Es el objetivo prioritario. Hay que intentar
prever y prevenir el dolor antes de que aparezca y debe combatirse cuando esté
presente. Se debe presuponer que nadie lo quiere, que no tiene sentido per se
Y, por lo tanto, que constituye una indicacién para actuar, a menos que se nos
diga lo contrario explicitamente.

Otra indicacién es estar atento a las necesidades y demandas personales, y
considerar las diferencias que pueda haber al respecto. Recordemos que cada
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persona es Gnica y necesita un didlogo personalizado, sin imposicién de valo-
res, prejuicios o rutinas, con un respeto mdximo a la idea de dignidad" que
pueda tener. Para hacerlo bien, conviene huir de generalizaciones o estereoti-
pos y de la clasificacién de las personas en grupos segtin la cultura, la patolo-
gia, la edad o alguna otra condicién. Conviene clasificar las enfermedades;
pero a las personas, no. Nos tenemos que adaptar a cada cual.

La préctica también constata que cada persona presenta una gran variabili-
dad temporal, y esto obliga a adoptar una actitud de alerta constante. Asi
como puede ser necesario cambiar en pocas horas la medicacién analgésica,
también pueden cambiar rdpidamente los deseos de vivir o las estrategias de
afrontamiento de la muerte. Asi, debe explorarse cudles son y cémo evolucio-
nan las necesidades subjetivas y los pardmetros bioldgicos, y la atencién sani-
taria deberia adaptarse a ello con sensibilidad y flexibilidad.”!'

Es importante reconocer que, aunque no siempre estard en manos del profe-
sional que un paciente pueda morir como queria, la ayuda que debe aportar
en estas circunstancias es un reto que se inserta de pleno en los objetivos de la
profesién que escogié.

Resumen

e Para el profesional, ayudar a los enfermos cuando tienen
que morir es tan importante como prevenir y cuidar
enfermedades. Es también un objetivo fundamental.

e | a ayuda primordial que se espera consiste en evitar o
mitigar el dolor y el sufrimiento, que son diferentes en
cada situacién, en cada persona y en cada momento.

' Sobre el concepto de dignidad, especialmente sobre el uso que se hace de ésta, véanse las
consideraciones en el glosario en la voz «Dignidad».

4. lL.a comunicaciéon con el enfermo

Todos querriamos ahorrarnos dar malas noticias y sentimos desasosiego a la
hora de hablar de la proximidad de la muerte. En este aprieto, la angustia
anticipatoria del paciente, y de los familiares ante la posibilidad de malas no-
ticias, y la del profesional confluyen y amenazan el proceso comunicativo. Asi,
con la pretensién de no destruir sus defensas contra el miedo a la muerte, o
simplemente de unirse al deseo de no entristecerlo, los profesionales tienden a
veces a ocultar al paciente, cuando menos parcialmente, la situacion real, es-
pecialmente con respecto al pronéstico. Piensan que el tiempo ya se encargard
de poner las cosas en su lugar, cuando el enfermo vaya perdiendo fuerzas y
quizds consciencia, y sean simplemente los hechos visibles los que informen
por si solos.

La informacién

Tener informacién es un derecho bésico y general. Ahora bien, tener derecho
a la informacién no es sinénimo de necesitarla, y es esta necesidad la que
nos debe guiar. La conveniencia de comunicar la verdad tiene su limite en las
preferencias personales del paciente, las cuales, por lo tanto, tendremos que
explorar, ya que cambian mucho de una persona a otra, y en una misma per-
sona, a lo largo del tiempo. Hay que dar a entender que se tiene la informa-
cién a su disposicion, para darla sin reticencia y sin compulsion.
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Ciertamente, con la informacién a menudo se puede producir sufrimiento.
Es evidente que este sufrimiento se debe minimizar mediante la prevencién de
las maneras bruscas, exhaustivas y brutales, pero es un derecho del enfermo
saber todo lo que se sabe sobre él. Ademds, la desinformacién puede ser causa
de sufrimiento mds tarde: si la informacién produce sufrimiento, la incomu-
nicacién produce todavia mds.

En cualquier caso, la mentira es inadmisible: es un abuso de confianza y un
engafio irreversible; por lo tanto, grave. La informacién siempre debe «ser ve-
ridica», como dice la ley actual. No hay «mentiras piadosas», sino, si acaso,
maneras piadosas de aproximarse a la verdad y de progresar a través de ella, o
de pararse cuando haga falta.”

En principio, la falta de respuestas, las respuestas poco comprensibles y no
ajustadas al enfermo, y las actitudes evasivas no justificadas, también son sa-
lidas falsas. Y esto en tres sentidos, principalmente:

) Por una parte, el desconocimiento de su situacién, y por otra, la percepcion
de falta de sinceridad del entorno cuidador (profesionales y familiares),
pueden sumir al paciente en la inseguridad y la desconfianza.

b) Se lo priva, ademds, de un tiempo privilegiado para poner orden en su vida
y para resolver cuestiones pendientes, tanto emocionales como de cariz prc-
tico.

¢) Por otra parte, lleva a los profesionales a actuar prescindiendo de su colabo-
racién y de toda deliberacién para elaborar correctamente un plan de cui-
dados personalizados.

Debe presumirse que, en principio, todo el mundo tiene ganas de saber pero
también tiene miedo a saber, y que, por momentos, domina una parte o la otra.
Cada enfermo tiene que poder mostrar el momento y el grado en que desea ser
informado, y el profesional, sin querer adelantdrsele, debe saber adaptar a tal
deseo el ritmo y la forma adecuados.

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencion a los enfermos al final de la vida

;Quién tiene que informar?

Es el médico responsable quien tiene que informar sobre el diagndstico y el
pronéstico. Ahora bien, el resto de profesionales implicados (otros médicos
participantes, enfermera, psiclogo, trabajador social, etc.) no pueden desen-
tenderse de ello. En la relacién de proximidad que se establece entre el pacien-
te y estos otros miembros del equipo, a menudo surgen demandas relaciona-
das con la informacién; debemos ser conscientes de lo importante de no elu-
dirlas y de poder dar cabida a las dudas, las inquietudes o los miedos que
pueda haber detrds, sin entrar en explicaciones técnicas que corresponderfan
al médico responsable. Y, para no introducir contradicciones ni desconcierto,
es bueno que todo el equipo conozca el proceso de informacién y en qué esta-
do estd.

Por ejemplo, si un enfermo expresa su perplejidad porque ahora ya no se le
hacen andlisis como anteriormente, o se le ha detenido el tratamiento de
quimioterapia, estd haciendo una demanda, probablemente de informacién,
que la enfermera no puede obviar o limitarse a derivar. Debe explorar qué
hay detrds, qué necesita, si realmente estd en disposicién de saber las razones
que explican estos cambios, etc. La respuesta no deberia ser (o, en todo caso,
no en primer término) «hable con el médico», sino escuchar y recoger la in-
quietud y poder hablar sobre la situacién en términos generales pero ajusta-
dos a la realidad.

Dar malas noticias

A pesar de que la comunicacién no es sélo una técnica, sino sobre todo un
arte, y que cada uno tiene que encontrar su estilo particular de acercamiento
al mundo tnico de cada paciente, los profesionales deberian formarse mejor
en el manejo de la comunicacién en situaciones dificiles. Apuntamos algunas

consideraciones que pueden ayudar a dar malas noticias:'®*!
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Al informar de una enfermedad que serd mortal o irreversible, uno de los
principales errores es pensar que se deben dar «noticias» como piezas de
informacion cerradas, definitivas, sin predmbulos y sin gradacién. Hay que
pensar en abrir un didlogo de descubrimiento mutuo. Se tiene que iniciar
un proceso de comunicacién con el paciente, escuchando y respondiendo
sus preguntas. Las preguntas son la clave y hay que saber evocarlas, no s6lo
esperarlas. No se deben despreciar las muestras de cortesia.

Conviene un lugar adecuado para un didlogo intimo, quizds con las perso-
nas que sean utiles para la comodidad del enfermo. «;No le importa que
hablemos delante de su esposa?»

El enfermo debe tener tiempo para poder expresar sus miedos e inquietu-
des, incluso las que todavia no conoce demasiado. Necesita tiempo para
crear un espacio interior donde recibir la informacién; por lo tanto, debe
preverla y no recibirla por sorpresa.

El profesional se tiene que preparar para dar la informacidn, tiene que
preparar el cémo, el limite y los aspectos positivos a anadir después. Si
prevé que es posible que deba darla en el futuro, es bueno que hable de
ello: «;Usted es de las personas que quieren saberlo todo?» o «;qué
teme?»

El enfermo se preparard mejor si, de alguna manera, ve que le daremos
una mala noticia. Se puede presumir a menudo que la espera, pero convie-
ne investigar antes qué sabe o qué teme. «Usted y yo tendriamos que hablar
de algunas cosas que me preocupan de su radiografia» o «las cosas no van
tan bien c6mo nos pensidbamos».

Debe verbalizarse después, sin ambigiiedades, el nicleo del problema; sin
extenderse demasiado, con las palabras mds sencillas, menos destructivas
(evitando tabides o miedos). Y estar atento a la respuesta emocional.

En cuanto a la tensién emocional, el profesional debe tener en cuenta la
diferencia entre la suya y la del enfermo. La suya puede ser alta al empezar
e ir bajando a medida que informa; la del enfermo, en cambio, sube cuando
confirma su temor y sobre todo después. Por lo tanto, conviene que el pro-
fesional contintie alerta para ayudar cuando ya ha dado la noticia, con dis-
ponibilidad y respeto.
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En consecuencia, la actitud es fundamental para comunicar malas noti-
cias. Gran parte de la comunicacion no es verbal, y a menudo aquello que
queda mds grabado, mds que las palabras utilizadas, es la actitud con que se
comunicaron. El paciente puede haber anticipado lo que se le dird, pero no
le sentard bien que al hacerlo nos mostremos frios, distantes o insensibles.
Una actitud valiente, préxima, serena y considerada (capaz de decir «lo
siento, no lo sé» o «me sabe mal, habria preferido comunicarle otros resulta-
dos») muestra empatia, respeto y voluntad de ayuda para hacer frente a la
nueva realidad.

Porque, finalmente, comunicar determinados diagnésticos ciertamente cie-
rra una puerta, la de la continuidad de la vida, pero también puede abrir
otras. La informacién no puede sonar a claudicacién profesional, a un
«nada que hacer». Tan importante es decir aquello que no se puede hacer
como enfatizar aquello que si que se puede hacer: estar encima, no dejar-
lo solo, cuidar los sintomas, evitarle dolor, continuar estando abiertos a
comunicar, a responder dudas, a ayudar a tomar decisiones, etc. Ofrecerle
nuestro apoyo.

Sila persona que da la noticia estd dispuesta a apoyarlo, se puede ser hones-
to sin destruir los mecanismos de adaptacién del enfermo, porque aunque
«no podamos esperar ser curados podemos abrazar otras esperanzas»’’.

Reconducir la esperanza

En este punto es oportuno hacer algunas reflexiones con respecto a la esperan-
za: la funcién que cumple y la forma que hay que evitar, respetar o promover.

La esperanza proporciona confort en circunstancias negativas y es corriente
cerca de la muerte. A menudo es un estado de dnimo que trata de evitar el
dolor de la lucidez. «No hay esperanza sin miedo, ni miedo sin esperanza,
dice Spinoza.* Y es cierto que muchos pacientes con mal pronéstico, o inclu-
so en la agonia, prefieren vivir en la duda para poder mantener precisamente
la esperanza.
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Ejemplo: lo dice bien Sonia, personaje de Chéjov, cudndo se le recuerda que «es mejor
saber la verdad, sea cudl sea, que no vivir en la duday; y ella responde, en voz baja:
«pero en la duda puedo mantener la esperanzar. Y cuando le preguntan «;qué has di-
cho?», responde «nada, nada». La respuesta creemos que muestra bien la dificultad de
admitir que se tiene miedo a la verdad.”

Se dice a veces que la informacién tiene que ser «esperanzada».” Pero hay que
recordar que la esperanza puede ser negativa si no es mds que un refugio que
tarde o temprano la evolucién de la enfermedad destruird; porque la destruc-
cién puede ser en este caso mds dolorosa. Es negativa la que espera que pase lo
que no es probable que pase y que no depende de ninguna accién. Es una
ilusién que los profesionales no deberfan promover, porque haciéndolo produ-
cen yatrogenia. Tenemos que reconocer que la incertidumbre del conocimien-
to a menudo la favorece porque, siendo como es estadistico, permite «esperar»
encontrarse en el lado més favorable de la curva de Gauss pronéstica, aunque
eso sea lo menos probable.

Se debe respetar, eso si, cuando el enfermo la escoge y encuentra en ella una
manera de convivir con el dolor, una forma de descanso para poderlo soportar,
y quizds superar; cuando utiliza el movimiento emocional de vaivén entre el
contacto con el miedo cegador y la sombra del refugio de la esperanza. Esta
esperanza debe comprenderse sin animarla, y estar atento a la oportunidad de
«redefinirla»’' cuando se pueda.

Hay otras esperanzas que si es bueno saber estimular: las que favorecen la
aceptacion de aquello que se vive y se tiene que vivir, las que promueven el
progreso personal y facilitan una muerte mejor. Se trata de esperanzas (quizés
«pequenas») para incidir en el propio futuro y hacerlo mds controlable, mds
dependiente de la voluntad. Por ejemplo, la de que no se le abandonari, que
podrd ir a casa los fines de semana, que sus deseos serdn respetados, la de que
los que queden saldrdn adelante y lo recordardn bien, la de poder perdonar y
ser perdonado, etc. Este tipo de esperanzas razonables sobre aquello que si es
posible, da lugar a demandas y acciones que acaban siendo emancipadoras. El
enfermo puede sentir que unen su pasado con el futuro que tiene por delante,

22

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencion a los enfermos al final de la vida

que todavia vale la pena trabajar y vivir lo que le queda para influir en las si-
tuaciones y esperar algunos frutos. Con esto anade valor, y por lo tanto da més
sentido, al presente que vive.

Dirfamos, pues, que la esperanza no recomendable es la que se basa en expec-
tativas no realistas que dificultan la resolucién de temas pendientes o que ge-
neran demandas desproporcionadas. En cambio, la esperanza positiva es la
que, basada en una informacién veraz, es ttil para afrontar una situacién difi-
cil. Hay que saber discriminarlas para evitar errores y para poner en marcha
estrategias de apoyo al enfermo, y ayudar a reconducirlo hacia la que le pro-
porcione mds control sobre coémo vivir esta tltima etapa. El profesional debe
descubrir en cada paciente las posibilidades para hacerlo y, a través de un did-
logo franco, implicarse para ayudarlo en el momento oportuno.

Acompanfar al enfermo

Esta atencién personalizada dirigida a aumentar la aceptacién y disminuir el
miedo del enfermo es conocida como counselling,’ concepto con el que se
pretende definir las habilidades de comunicacion, tanto de exploracién como
de apoyo, y promover las actitudes del equipo profesional para ayudar con
eficacia a que el enfermo se sienta mds comprendido, valorado, respetado y
auténomo. El enfermo que va a morir necesita ayuda para controlar su situa-
cién en la medida de lo posible, pero sobre todo compafiia para sentirse mds
seguro, y espera que los profesionales estén preparados y, sobre todo, dispues-
tos, para responder a estas demandas.

Mis alld de los elementos racionales o cognitivos del discurso, hay que estar
atentos a los aspectos emocionales vinculados a la incertidumbre, a la necesi-

dad de confirmar sospechas o incluso a reafirmarse en su etapa negativista.

No es infrecuente que el enfermo haga este tipo de demandas precisamente a
personas del equipo que no son el médico; quizds no sea casual, y puede ser
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una sefial para activar una alerta sobre su capacidad o disposicién para asumir
la informacién. Es importante ser prudentes antes de dar respuestas directas o
dar por buenas nuestras suposiciones antes de corroborarlas, porque podemos
equivocarnos; hay que indagar, y la mejor manera es intentar precisar y mati-
zar de qué estd hablando, y estimular un didlogo que le ayude a desarrollar sus
recursos.

Por otra parte, hay que aportar esta valiosa informacién a todo el equipo para
ofrecer al paciente el mejor apoyo y la respuesta mas adecuada a sus necesidades.

Ejemplo de didlogo hipotético entre la enferma, sometida a una nueva linea de qui-
mioterapia con intencion paliativa (conoce el diagndstico, pero no el prondstico), y la
enfermera:

Enferma: Me curaré, ;verdad?

Enfermera: La veo preocupada, ;qué es lo que le preocupa?

Enferma: (Puede pasar que la enferma se quede callada; es importante saber respetar
este silencio y dar el espacio necesario para que la persona contintie hablando).;Como
quiere que esté? Claro que estoy preocupada, pero yo ahora me encuentro bien, tengo
hambre, no tengo dolor... pero estd claro que serd lo que Dios quiera... Yo pienso que
todo ird bien ;Usted qué cree?

Enfermera: ;Ojald sea as; lo deseo, sinceramente! Quiero que sepa, no obstante,
que pase lo que pase, nosotros estaremos con Usted para acompanarla en todo aque-
o que haga falta y necesite. Créame (y pausa).

Ahora, sin embargo, tendremos que esperar las proximas pruebas para ver los resul-
tados del tratamiento y c6mo podemos seguir ayuddndola. ;Le parece bien? (pausa).
Comprendo que este tiempo de espera pueda ser duro para Usted...

Enferma: No me esperaba tener que pasar todo esto. Mi marido se acaba de jubilar;
queriamos pasar temporadas en la casita que tenemos fuera... Tengo una nieta precio-
sa, de dos anitos... Y ahora, todo esto... jqué contratiempo! A veces pienso que es una
pesadilla, pero sé que no tengo que pensar en cosas malas; ;hay que ser optimista, ver-
dad?

Enfermera: Si que es importante ser optimista, y también lo es que Usted pueda ha-
blar de esta inquietud... Le puede ser muy itil. No hablar de las preocupaciones no
hace que desaparezcan, al contrario; segiin cémo, se hacen mayores todavia.
Enferma: Ya tiene razon, ya... Pero en casa me dicen que no piense en eso, que tengo
que pensar que me pondré buena...
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Enfermera: Claro que si, ellos también estin preocupados y se preocupan por Usted.
;Quié le pareceria poder hablar de todo esto con el médico?

Enferma: Ay, no sé, siempre estd muy ocupado... No lo quiero marear con mis co-
5as...

Enfermera: Este es nuestro trabajo. Y todo esto que me explica no es ningiin dispara-
te; si tiene ganas, es importante que lo comparta con el doctor. A él le interesa tam-
bién.

Este didlogo no ocupa mds de tres o cuatro minutos. Vale la pena mostrar interés, por
ejemplo, sentdndose y haciendo patente la mdxima atencién hacia todo aquello que
quiera decir el enfermo.

Informar a la familia

Las personas que comparten la vida del enfermo tendrian que ser tratadas, en
principio, como aparte de su mundo. Si el enfermo no ha dicho lo contra-
rio, hay que pensar que comparten la necesidad de informacién, pero es
conveniente preguntarle con quién quiere compartirla y con quién no. De-
bemos pensar que, cuando ¢l ya no pueda decidir, dichas personas deberdn
tomar decisiones clinicas que le afectan. Si el enfermo ha dejado instruccio-
nes al respecto, sobre todo si ha nombrado uno o mds representantes, este o
estos serdn entonces los interlocutores.

Con los familiares también deben seguirse las precauciones anteriores sobre
informacidn, tanto en lo relativo a la actitud como a las formas de progresion,
con cautela y un didlogo con empatia."* Quizds se puede ir mds lejos con
ellos en cuanto a detalles, y es frecuente en nuestro contexto que su informa-
cién sea previa y sirva para pactar cdmo se informard al enfermo.

En este punto, a menudo los profesionales deben recordar a los familiares que
el titular del derecho a la informacién es el propio enfermo; que puede
tener necesidad de saber, y que, si es asi, no se le puede negar la posibilidad.
En esto hay que ser firme y a la vez comprensivo. Hay estudios que constatan
que mucha gente querria conocer un mal pronéstico referente a ellos mismos,
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pero que, en cambio, no lo dirfa a la persona querida. Los profesionales tienen
que animarlos a considerar a la persona enferma como capaz. Se tiene que
insistir en que, a pesar de querer protegerla y disminuirle la angustia, no se
puede decepcionar la confianza que tiene puesta en su entorno (profesional y
familiar) para hacer frente a la situacién y, sobre todo, que el «pacto de silen-
cio» impuesto a su alrededor puede llegar a ser una crueldad.

Ejemplo de Tolstoi: El suplicio de Ivin Illich era la mentira, por todos admitida... Le
arormentaba que no quisieran reconocer lo que todos sabian, y que él también sabia,
sobre su situacion, obligindole a tomar parte é[ mismo en la mentira... una mentira
que acabaria reduciendo el acto solemne y terrible de su muerte al nivel de las visitas,
las cortinas y el esturidn de la comida ... Era atroz.%

Es evidente que también debe comprenderse el miedo de la familia a las
consecuencias de informar al enfermo, el miedo a no ser capaz de hacer fren-
te a estas consecuencias por si misma. Por lo tanto, conviene explicitar la dis-
posicién profesional a darle la ayuda pertinente, implicindose asi en el proce-
so que la informacién haya desencadenado. A menudo, sin embargo, los fami-
liares y los profesionales subestiman la capacidad del paciente e incluso no es
raro que sea él quien acabe intentando proteger a quienes le rodean.
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Resumen

La ayuda profesional comporta una /informacion
personalizada, veridica y prudente, adecuada a la
situacion y a las necesidades variables de cada persona
enferma.

e No es aceptable la mentira ni la imposicion defensiva
de informacién no querida.

La informacion hay que darla en wn proceso de didlogo,
y con una actitud de ayuda.

Debe informar el médico responsable, pero e/ resto
del equipo (enfermera y otros médicos) deben estar
implicado en el proceso.

Para dar malas noticias se requiere preparacion y
conciencia de la forma, el ritmo y los limites que cada
uno precisa y tolera. La esperanza inducida deberia ser
realista.

Toda informacién debe incluir una oferta de ayuda: de
mas dialogo y de acompafamiento.

Los familiares deben ser informados si el enfermo lo
permite, instandolos a evitar la simulacién.
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5. Decisiones clinicas basicas

5.1. Planificacion de la ayuda

El mejor modelo de atencién en los estadios del final de la vida es el que se ha
denominado plan anticipado de cuidados (PAC), el cual, entre los esfuerzos
para mejorar la toma de decisiones, insiste en la dedicacién y la habilidad de
comunicacion de los profesionales para que la persona enferma pueda partici-
par anticipadamente.

El objetivo es ponerse de acuerdo con ella y su entorno sobre las actuaciones
(indicaciones terapéuticas, sedacién, traslados y ubicacién) y los limites que
hay que poner. Supone una deliberacién sobre las posibilidades y, a la vez, sus
deseos, preferencias y valores a respetar. De todo esto se deja constancia en la
historia clinica para hacer el seguimiento, e incluso a veces puede dar lugar a un
documento de voluntades anticipadas (DVA)™. De hecho, este tipo de planifi-
cacién hablada es indispensable para llegar a la formalizacién de cualquier con-
sentimiento informado o voluntad anticipada correcta." Veremos consejos
bésicos para hacerlo.

"El documento llamado en Catalufia de voluntades anticipadas (DVA) se conoce en el resto
de Espafia como de instrucciones previas (DIP), segtin la ley posterior bdsica (41/2002). Ver
mds adelante, 5.3

V'Una de las principales conclusiones del estudio SUPPORT?Y fue que la existencia de un
DVA, por si solo, no representaba un factor sustancial en la mejora de la atencién a los pacien-
tes si no habfa un trabajo reflexivo previo de didlogo y adecuacion.
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;Qué condiciones se tienen que dar?

Las condiciones que pueden favorecer este proceso son las siguientes:
conseguir una relacién de confianza con el enfermo y su entorno afectivo; y
explorar y descubrir las preferencias del enfermo de manera consensuada
con el equipo profesional.

Pasos que hay que tener en cuenta

Los puntos a desarrollar implican aspectos objetivos derivados de la situacion
clinica y posibilidades técnicas, y aspectos subjetivos segtin los criterios del
enfermo, su toma de decisiones (competencia: véase el anexo 1) y aspectos
legales (véase el anexo 2).

1. Considerar las propuestas terapéuticas

a) Plantear las posibilidades, a partir de nuestros conocimientos de lo que
es posible y estd indicado o, en caso contrario, de lo que estd contraindi-
cado. Valorar la posible futilidad de las actuaciones, para no proponer-
las o prever y predecir la limitacién futura.

b) Consensuar niveles de intensidad en el tratamiento y la posible varia-
cién.

2. Valorar los aspectos de calidad de vida

a) Tener en cuenta la percepcién subjetiva que tiene la persona enferma de
la calidad de vida, manifestada o, si no es posible, interpretada con garan-
tias suficientes. También los limites que tenga claros y las preferencias.

b) Tener en cuenta el estado funcional (puede ayudar a las escalas de valora-
cién).

3. Favorecer la toma de decisiones de la persona enferma

a) Informacién suficiente y adecuada a la situacién de la enfermedad y su
evolucién futura. Es condicién indispensable: si el enfermo no tiene una
idea ajustada de la realidad, su capacidad de andlisis y, por tanto, de de-
cisién, quedardn muy comprometidas en segin qué situaciones.
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Ejemplo: si el enfermo sabe el diagndstico inicial de una enfermedad oncoldgica, pero
no sabe que estd en una fase de progresion avanzada, no podrd valorar adecuadamente

la propuesta de una nueva linea de quimioterapia.

b) Valorar el grado de competencia de la persona enferma para la decisién
en curso. Para decir que no tiene competencia hay que poder argumentar
que no posee capacidad de comprensidn, eleccidon ni expresién (véase mds
abajo). Entonces lo tendrd que sustituir el representante o la familia.*> #

¢) Dilucidar la voluntariedad, detectando posibles coacciones o influen-
cias inadecuadas.

d) Aconsejarle quizds redactar un DVA y ayudarle a hacerlo.

e) Identificar al representante para cuando el paciente no pueda partici-

par y considerar su idoneidad.*

4. Tener en cuenta los aspectos del contexto

a) Legalidad de la actuacién consensuada, segtin el marco normativo vigente.
b) Equidad con respecto a la atencién y los recursos, es decir, que no se
haga ninguna discriminacién y que sea posible en funcién de las posibi-

lidades.
¢) Viabilidad prictica de las propuestas.

5. Compromiso de seguimiento

Se trata de aceptar la responsabilidad de cada uno en el proceso y de garan-
tizar el continuo asistencial. También implica el seguimiento de las decisiones
y el replanteamiento segin la evolucién.

6. Registro documental

La anticipacién del plan puede quedar reflejada en el curso clinico a medida

que se elabora, como cualquier otro proceso. Pero puede ser recomendable
registrarlo en hojas especificas.

a) Sobre el contenido, el documento del PAC debe constar de apartados para

la identificacién del paciente, los diagndsticos, el estado funcional, los pro-

blemas y las necesidades actuales, los riesgos, las actividades a desarrollar y

31





5. Decisiones clinicas béasicas

la capacidad para la toma de decisiones. Debe identificar el estado evoluti-
vo de la enfermedad, el pronéstico, el grado de competencia y quién es el
representante, las preferencias implicitas o explicitas del paciente (datos
cualitativos), el nivel de intensidad o la reorientacién de actuaciones.

b) Sobre el andlisis de los problemas éticos que se plantean y cémo se
abordan, sobre todo si la propuesta clinica no coincide con la voluntad
de la persona enferma, o del representante, y si se ha consultado al Co-
mité de Etica Asistencial (CEA) (con el informe correspondiente).

¢) Sobre la identificacién de las personas que han participado en el proce-
so ademds del paciente, tanto los profesionales como los representantes.

Una vez rellenado el documento, se inserta en la historia clinica, y se revisa
cada vez que hay un cambio clinico y siempre que el paciente lo requiera. En
algtn caso, frente algunos limites o demandas expresados por el enfermo, pue-
de ser oportuno aconsejarle que redacte un DVA y ayudarle a hacerlo.

El guién propuesto para redactar un documento especifico de PAC*
serfa el siguiente:
I.  Datos clinicos relevantes
i. Diagnéstico y valoracién prondstica (agudo o crénico, reversible o
no reversible, critico o no critico, estable o progresivo)
ii. Estado funcional y repercusién en la vida cotidiana
II. Propuesta médica estindar
i. Indicaciones médicas habituales
ii. Actitud terapéutica previa (superar, afrontar y aliviar)
I1I. Voluntad del enfermo: manifestada, interpretada o supuesta
i. Limitaciones claras
ii. Preferencias y deseos
iii. DVA, si habfa, y posible renovacién
IV. Otras personas implicadas en la toma de decisiones
i. Competencia: capacidad para tomar decisiones
ii. Familia y cuidadores. Representante (idoneidad, si hace falta)

32

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencion a los enfermos al final de la vida

V. Anilisis de los problemas éticos, planteados o previstos:
i. Porque no coinciden II y III, o bien IIT y IV
VL. Plan de atencién de cuidados propuesto de manera personalizada y
razonada
i. Objetivo: confort, estabilizacién, cuidado, y mejora funcional
ii. Nivel de intensidad de las actuaciones y plazo para reconsiderar-
las

Ejemplo: paciente de ochenta y un aros que presenta pluripatologia con trastornos de
ansiedad, asma, hipertension esencial, hernia diafragmdtica, artritis reumdtica créni-
ca, fractura de hiimero derecho por caida. En el transcurso de la convalecencia aparece
una alteracion del ritmo deposicional con trastornos de las vias digestivas altas (dispep-
sia, nduseas y vémitos) y hace plantear exploraciones que la paciente rechaza. Expresa
que entiende que el diagndstico puede ser de una enfermedad grave, pero prefiere no
seguir las exploraciones y que durante la evolucion del proceso, con respecto a la sinto-
matologia, se actite con medidas de confort.

En este contexto, la paciente pide redactar un DVA con el fin de manifestar sus criterios
y que se tengan en consideracion cuando sea oportuno. Se redacta el documento con
testigos y conocimiento de una hija. En el documento expresa que no quiere vivir por
medios artificiales ni quiere exploraciones agresivas.

En las semanas siguientes aparece una complicacion respiratoria que requiere trata-
miento endovenoso. En esta situacion, la paciente pide saber cudles son las posibilidades
evolutivas del proceso y reitera que cuando la sintomatologia sea mds intensa, y no res-
ponda al tratamiento, se le instaure un tratamiento de sedacién (entendiendo que, a
pesar de ser potencialmente reversible, la indicacion expresa de la paciente de no tener
conciencia de la situacion preagénica se mantendrd hasta la fase agonica). Dice rex-
tualmente: «prefiero no sufrir el ahogo a vivir unos cuantos dias mds». También quiere
que se comparta esta decision con una de las hijas presentes y con el personal que la
asiste habitualmente. Se elabora el PAC, que refleja lo dicho para que pueda ser co-
nocido y respetado por los diferentes profesionales y compartido con la familia.

Horas mds tarde aparecen otra hija y un hijo que viven en otra ciudad. El hijo intenta
reconducir la expresion de la madre, aunque, después de escucharla, y de constatar con
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el equipo que se trata de una decision competente, lo acepta. Al cabo de veinticuatro
horas, la refractariedad de los sintomas recomienda iniciar la sedacién y se hace. El hijo
pide que se reconsidere ésta para favorecer, de manera intermitente, la comunicacion
con la madre. Se le garantiza que, si no le causa molestias y, por lo tanto, no contradice
lo que queria, se intentard retirar. Eso le hace estar mds tranquilo. La muerte ocurre
veinticuatro horas después.

Toda la informacién documentada, tanto en el DVA como en el PAC, ha sido defi-
nitiva a la hora de valorar lo mds conveniente para la paciente. Ha permitido recoger
sus prefermcz'ﬂ:, le ha dado conﬁzmzﬂ ¥ ha reforzcm’O las acciones del equipo. La fﬂmilz’ﬂ
ha participado en el proceso con sus opiniones, y ha respetado las de su madre. Se trata
de un didlogo sobre como quiere morir una persona que tiene capacidad para
valorar la situacion, un equipo que favorece su expresion y una familia que la respeta.
El documento ha sido un instrumento en torno al cual se ha presentado la situacion, se
han previsto las posibilidades, se han recogido las preferencias y se ha acordado un plan
de actuacién compartido.

5.2. Respeto al rechazo del enfermo

Poder rechazar la actuacién indicada es un derecho. La legislacién actual
lo admite (véase el anexo 2) y, por lo tanto, el respeto de este derecho forma
parte de la profesionalidad que se pide a los clinicos. Estos deben aceptar el
rechazo a cualquier propuesta, a pesar de que pueda estar bien indicada y que
pueda ser vital; siempre, claro estd, después de haber informado bien al en-
fermo de la bondad y la oportunidad de la propuesta y del riesgo que corre
al no aceptarla, y de asegurarse de su libertad y de su capacidad para decidir
(de su competencia); es decir, que no sea victima de coaccidn, de influencia
excesiva ni de desconocimiento o incomprensién de la situacién y sus conse-
cuencias.

Debemos tener en cuenta, pues, los elementos siguientes:
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Una persona enferma bien informada, libre, capaz’ y competente puede no
aceptar una actuacién bien indicada que se le propone para su salud, su
vida o su bienestar.

Se debe admitir el rechazo de un enfermo incluso una vez empezada una
actuacion, con lo cual tendrd que ser suspendida.

Siempre hay que considerar individualmente estas decisiones de rechazo, y
respetar incluso las de apariencia irracional, como pueden ser las que no
coinciden con el criterio cientifico o con las decisiones de la mayoria de la
gente, con la condicién de que el enfermo sea competente.

La incompetencia de un enfermo nunca se puede presuponer por el solo
hecho de no aceptar una actuacién: se debe apoyar en criterios validados,
abiertos y explicitos.

La informacién se tiene que completar entonces, pero con la idea de permitir
que el enfermo defienda su opcién, y mostrando la disposicién a respetarla
aunque no guste. La persuasion es legitima mientras sea leal y no coactiva con
el enfermo.

El rechazo, aunque sea incémodo, no puede ser causa de abandono de los
profesionales: hay que continuar la ayuda al enfermo con otras medidas
terapéuticas dirigidas a su bienestar y aceptadas por él.

La nutricién, la hidratacién y la respiracién médicamente asistidas se
consideran tratamientos médicos y, por lo tanto, pueden ser rechazadas por
el enfermo desde el inicio o una vez ya iniciadas.

Si la voluntad del paciente no se puede conocer, su representante o sus
familiares pueden ejercer el derecho al rechazo de las actuaciones.

V' Hay que recordar que la ley actual (21/2000, catalana, y 41/2002, general bésica en todo el
Estado) admite que la edad legal para poder tomar una decisién sanitaria y clinica con plena
autonomia es la de 16 afios. Por encima de los dieciséis, debe presuponerse la capacidad de
decidir y, por lo tanto, de negar el consentimiento, de exigir confidencialidad o de pedir una
prestacion razonable; siempre que, como pasa en edades posteriores, la persona sea competente,
libre y tenga informacidn suficiente sobre lo que decide. No obstante, en situaciones graves de
pacientes con menos de dieciocho afios (y estar cerca de la muerte es una de ellas), la ley senala
que se pida la opinién de los padres o tutores, aunque no sea del todo vinculante. En este tra-
bajo no se han analizado los problemas complejos de la ayuda a la muerte del menor y del luto
de su familia.
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El respeto al rechazo del tratamiento manifestado por el enfermo no puede
considerarse como eutanasia pasiva (expresion ya incorrecta éticamente y
juridicamente), sino como la buena préctica clinica que se espera de una
buena utilizacién del consentimiento informado.

Por lo tanto, los profesionales ya no pueden imponer una actuacién que los
enfermos no quieran, alegando para ello una pretendida «objecién de
conciencia»; se trataria, simplemente, de una violencia que ya no se tolera
ni ética ni juridicamente.

5.3. Valoracién de la competencia

A veces queda clara la competencia de una persona enferma para tomar una
decisién concreta: se ve que se hace cargo de la situacién, entiende la informa-
cién que se le da, reflexiona sobre las posibilidades que tiene delante y decide
lo que le conviene segin unos valores personales. Por contra, a menudo tam-
bién es patente para todo el mundo su incompetencia en un momento dado.
En la mayoria de enfermos en agonia, o que estdn cerca, suelen resultar
evidentes estas dos situaciones, y la observacién atenta del profesional
suele ser suficiente para distinguirlas.

En otros casos, sin embargo, se puede dudar de la competencia del enfer-
mo, sobre todo si estd lejos de la agonia y sus demandas o negativas son com-
prometidas, dificiles de explicar y lo llevan a una muerte evitable. Entonces
puede hacer falta evaluar la competencia con que se pide o se niega, ya que es
importante no cometer el error de considerar incompetente a quien no lo es,
y lesionar asi su derecho a la autonomia personal; pero también lo es conside-
rar competente a quien no lo es, y poner en peligro su seguridad.

Debe recordarse que evaluar la capacidad de decidir es hacerlo para aquella
decisiéon concreta y en aquel momento. Porque las personas incapacitadas
legalmente, los menores y las personas con enfermedades psiquidtricas o defi-
ciencias seniles pueden tener competencia suficiente para tomar alguna deci-
sidn; y, al contrario, personas habitualmente licidas pueden encontrarse ante
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una situacién en la cual, de momento, no pueden decidir bien. También hay
que recordar que la competencia se puede restaurar (con tiempo, sosiego, me-
jor informacion, etc.).

;Quién tiene que evaluarla?

El médico responsable del enfermo es quien debe evaluar su competencia y
pedir ayuda a otros profesionales (psiquiatra, psicologo, neurélogo, enferme-
ra, etc.) en los casos dificiles.

;Cuando hay que evaluarla?

No conviene molestar con exdmenes a las personas que estdn cerca de la
muerte. Por lo tanto, tendremos que reservar la evaluacién a las situaciones
en que precisamente la muerte quedaria lejos si no fuera por la decisién
que estd tomando el enfermo. Es decir, en los casos en que una decision lleve
a una muerte prematura y evitable.

Deberiamos evaluar dicha decisién si:
se rechaza un tratamiento vital y eficaz, y honestamente no se entien-
den las razones por las cuales se hace;
se toma una decisién arriesgada y hay una enfermedad neuropsiquidtri-
ca de base, o se produce un cambio repentino en el estado mental o en
los valores que se defienden;
se pide una actuacién que parece poco razonable y sin justificacién
aparente.

.Como hay que evaluarla?

Hay dos niveles pricticos. El primero consistirfa en valorar las capacidades
bésicas: orientacién minima, memoria reciente, comprensién de lo que se dice
y expresion de la decisién. También es importante detectar si hay una depre-
sion destacable (la falta de interés por el entorno, la comunicacidn, la movili-
dad posible, etc.), y si esta es mejorable.
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El segundo nivel serfa el de la competencia para aquella situacién concreta: la
comprensién del problema médico, de las alternativas que tiene, de las conse-
cuencias de cada una, de lo que se le propone; y coémo hace la valoracién, en
qué basa sus prioridades y cémo lo explica. Una entrevista semiestructurada y
dirigida puede ser atil (véase el anexo 1).

De todas maneras, en una situacién de agonia o de estados préximos a la
agonia se desaconseja claramente someter al enfermo a ningtn tipo de test
o de prueba.

5.4. Enfermos incompetentes y el documento
de voluntades anticipadas

Los problemas mayores se presentan cuando el enfermo pierde su capacidad
de entender, decidir o expresarse. Entonces las decisiones se deberdn tomar
«por sustitucién» con sus representantes, a los cuales se debe pedir el consen-
timiento antes de actuaciones relevantes.

Pero la voluntad expresada por la persona antes de perder la capacidad de
entender, decidir o expresarse deberia considerarse vigente, en principio,
una vez perdida. Se debe respetar el proyecto personal de cada uno, y el hecho
de no tenerlo en cuenta es considerar a las personas como cosas, desvinculadas
de su pasado; es desvalorizarlas.

Por eso, ante un enfermo sin competencia nos tenemos que adecuar al maxi-
mo a su voluntad conocida, tanto si la manifesté en un didlogo, por ejemplo
sobre planificacién futura (PAC, tal como hemos visto en el apartado 5.1),
como en un documento de voluntades anticipadas.

El documento legal (DVA, o DIP)

El articulo 8.1 de la nueva Ley 21/2000 del Parlamento de Catalufia describe el
DVA como «el documento, dirigido al médico responsable, en el cual una per-
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sona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera libre, expresa las
instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacién en que las
circunstancias no le permitan expresar su voluntad. En este documento la per-
sona puede también nombrar a un representante». De manera casi idéntica, la
Ley espanola 41/2002, bdsica, describi6 después lo que alli denominé documen-
to de instrucciones previas (DIP) (véase el anexo 2 para las referencias legales).

Es decir, el médico responsable de un enfermo que ha dejado un documento de
este tipo debe tener en cuenta las «instrucciones» que ha redactado. Y para inter-
pretar o discutir estas instrucciones, a menudo en el mismo documento constard
un representante que serd el interlocutor vdlido y necesario, incluso por encima
de la familia. Se puede hacer delante de tres testigos (dos de los cuales no pueden
tener relacién familiar o patrimonial con el enfermo) o ante notario".

Deberes profesionales con respecto al DVA

En resumidas cuentas, las obligaciones legales con respecto al documen-
to son las siguientes:
debe ser aceptado en cualquier establecimiento sanitario, privado o
publico, por el médico que atiende al enfermo;
hay que incorporarlo a la historia clinica, con la repercusion legal
que ello comporta;
hay que tenerlo en cuenta en las decisiones y seguirlo responsable-
mente; y
hay que razonar por escrito en la historia clinica como se ha seguido
o tenido en cuenta.

Entendemos que hay, ademds, otros deberes profesionales frente al docu-
mento:
Informar a los pacientes sobre su derecho y oportunidad de confeccionar
un DVA cuando les pudiera beneficiar. Hay que aprovechar, sobre todo,

"I Los requisitos para formalizar un documento varfan en cada comunidad auténoma.
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cuando se expresan determinados deseos o miedos en el curso de un didlogo
dentro del plan anticipado de cuidados (PAC).

Ayudar a redactar el documento, mirando sobre todo que sea claro y rea-
lista, y brindarla de manera leal a la voluntad de la persona.

Aconsejar renovar un documento existente cuando este sea poco adecua-
do a la situacién real actual o a la evolucién mds probable.

Consultar el registro central para comprobar el documento si sabemos que
allf estuvo depositado. Se puede entrar electrénicamente (http://www.met-
gescat.org), simplemente con el nimero de colegiado y la contrasena que
otorga el Colegio de Médicos correspondiente.

Contactar con el representado nombrado, con el fin de prever posibilidades.
Recurrir a la ayuda del Comité de Etica Asistencial para analizar proble-
mas cuando surjan, por ejemplo, discrepancias de interpretacién.

El contenido del DVA

Es necesario que el DVA refleje la voluntad de la persona otorgante y que lo
haga de manera comprensible. Hay que recordar que lo mds importante es que
sea una ayuda para poder respetarla.

Tal como explica la gufa del Departamento de Salud, Consideraciones sobre el

documento de voluntades anticipadas, se recomienda que el DVA recoja al me-

nos estos apartados:

1. Criterios que ilustren los valores a respetar o las actuaciones que no se to-
leran. A menudo son criterios genéricos para muchas situaciones y compar-
tidos por mucha gente; pero nunca resulta superfluo senalarlos.

Ejemplo: «Sin posibilidad de relacion, la vida pierde sentido para mi; la dependencia de
Sfunciones bdsicas hace la vida indigna para mi. La lucha contra el sufrimiento es para mi
prioritariar.

2. Situaciones clinicas en que se tienen que aplicar estos criterios anteriores.

Ejemplo: estado vegetativo crénico, irreversibilidad de un ictus muy invalidante, demencia
progresiva.
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3. Instrucciones mds concretas sobre actuaciones clinicas previsibles:
a) Limites explicitos

Ejemplo: desde vetar actuaciones de alta complejidad (cirugia mayor, ventilacién
mecdnica, didlisis, etc.) hasta actuaciones mds habituales (antibidticos, hospitaliza-
cidn); conviene especificar la nutricion, la hidratacion y la ventilacion médicamente
asistidas.

b) Demandas explicitas

Ejemplo: «En caso de agonia, querria que se me sedara oportunamente para evitarme

sufrimientos de tiltima hora».

4. Nombramiento de un representante

Ejemplo: «Mi hijo mayor; o mi amigo Juan, con quien juego a cartas cada sdbado y con
quien hablo de estas cosas».

La mayoria de deseos expresados y de instrucciones concretas se basan en el
miedo a sufrir actuaciones no queridas, que se considera que prolongan una
vida sin sentido. Por lo tanto, muchas entran dentro de lo que hemos visto
como derecho a rechazar actuaciones, aunque estuvieran bien indicadas para
poder vivir o para vivir «mejor» (segtn el criterio de otros). Cabe recordar que
aqui no cabe utilizar ninguna supuesta objecién de conciencia.

En el mismo sentido, otros deseos expresan una demanda, como la seda-
cién. Un documento de voluntades anticipadas (DVA) puede evitar el formu-
lismo de explicitar cruelmente el consentimiento en un momento que siempre
resulta poco propicio.

Diferentes estudios de evaluacién coinciden en sefialar que el didlogo previo
a la confeccién del contenido del DVA, con la planificacién anticipada que
representa, es la mejor ayuda para la toma de decisiones. Desgraciadamente, a
menudo los trdmites formales adquieren mds relieve que esta reflexién conjun-
ta, y asi se pierde una oportunidad.
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Nombramiento de representante

Es por si solo un motivo suficiente para redactar un DVA, aunque sea tnica-
mente con este corto contenido. Se tendria que aconsejar siempre que el repre-
sentante de hecho no se corresponda con el teéricamente establecido en la ley
de derecho civil. Tendria que ser alguien que comparta o conozca los valores
de la persona enferma y que tenga capacidad para defenderlos.

Difusién del documento y registro

Es conveniente que a la persona otorgante haga la maxima difusién del docu-
mento para defender su voluntad. Ademds de incluirlo en la historia clinica
(como es prescriptivo), lo puede inscribir voluntariamente en algin registro
(central, del hospital, etc.), lo cual puede facilitar el acceso y la consulta, aun-
que eso no le dé mis validez.

5.5. Limitacién de la actuacién y futilidad

Aunque no se conozca la voluntad previa del enfermo, en muchas situaciones
los profesionales deben considerar no proponer una actuacién fatil o pro-
poner la retirada de una que se haya vuelto futil. Una actuacién futil es
aquella intil en relacién con el objetivo que se persigue en aquel caso; un
objetivo que, ya lo hemos visto, debe irse revisando periédicamente. No es
pues sindénimo de ineficacia bioldgica, sino de inutilidad clinica para ayudar al
enfermo a alcanzar lo que en aquel momento espera.

Ejemplo: la alimentacion por sonda es eficaz, pero puede ser iniitil, o llegar a serlo, para

un mfermv que tiene que morir inexorablemente.

La consideracién de la futilidad es un deber profesional importante hoy en dia
para una buena personalizacién de las actuaciones. Precisamente, debido a la
eficacia del arsenal terapéutico habitual, hay que intentar evitar la yatrogenia
y el sufrimiento cuando el enfermo se acerca a la muerte. No ponderar la
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futilidad de lo que hacemos nos hace caer en lo que se conoce como 0bsti-
nacion terapéutica o encarnizamiento terapéutico.

A veces, el pronéstico y las posibilidades evolutivas hacen que la futilidad sea
muy clara, pero en otros casos depende mds de un objetivo mds personalizado.

Algunas ideas bdsicas a tener en cuenta sobre la futilidad:*""

1. El criterio de futilidad es clinico y debe basarse en datos objetivos
sobre pronéstico y posibilidades, pero también en el objetivo deseado
y consensuado en cada caso con el enfermo o, si es incompetente, con
sus representantes.

2. Las actuaciones que, a criterio del profesional, son claramente futiles ya
ni deben proponerse como posibilidad; no tienen indicacién. Si se
piden (no es raro que lo haga algtin familiar) se deben desaconsejar e,
incluso, descartar razonadamente. El consentimiento informado no es
una «medicina a la carta».

3. La futilidad de las actuaciones puede ocurrir una vez empezadas, y es
frecuente que sea asi. Un tratamiento se empieza con la esperanza de que
serd utl, pero puede ser que el resultado obtenido nos haga ver que no lo
es. Entonces se tiene que retirar.

4. En este caso, no requieria ningin consentimiento explicito la retirada
del tratamiento claramente futil, aunque se aconseja informar del cambio
de situacién, sobre todo si se necesité consentimiento informado para
iniciarla. No es razonable, sin embargo, imponer a los familiares el peso
de este tipo de decision.

5. Cuando la futilidad sea discutible se debe consensuar. Es habitual que este
consenso necesite un tiempo para la comprension y la aceptacion, y a
menudo conviene pactar plazos prudentes para facilitarlo. En caso de des-
acuerdo importante, se puede pedir ayuda al CEA.

6. Siempre debe analizarse si la decisién de futilidad discrimina a la perso-
na enferma, o si, en cambio, podria generalizarse a casos similares; debe
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contestarse la pregunta: «;lo aplicarfamos a otras personas de distinto peso
social o con otra presién del entorno?»

7. Continuar una medida, ahora ya fitil, puede ser aceptable si, sin perju-
dicar al enfermo, se hace un bien a terceros (transplante, espera de un fa-
miliar que estd por llegar, etc.). Son medidas utiles para un objetivo razo-
nable.

:No empezar o retirar?

No hay una diferencia significativa, ni en la reflexién ética ni en el marco legal,
entre no empezar un tratamiento y detenerlo. Cldsicamente, y desde el punto
de vista psicolégico, puede parecer mds fécil no empezarlo que tener que reti-
rarlo. Pero, de hecho, es mds légico empezar una actuacién cuando, por
ejemplo, su utilidad es discutible y detenerla después si los hechos prueban que
es futil. Dicha suspensién se acepta bien si, en el momento de iniciarse la actua-
cién, se previd y se informé de esta posibilidad. Conviene, pues, que las pro-
puestas de actuacién prevean el hecho de tener que cambiar més tarde de acti-
tud para bien del enfermo, y adoptar lo que se conoce como limitacion del es-
Sfuerzo terapéutico (LET).

Recomendaciones para limitar el esfuerzo terapéutico (LET)

Primer paso: jpensar en ello!

Debe adquirirse el hdbito de considerar la posibilidad de que los tratamientos
que se estdn aplicando sean futiles, incluso los que han sido dtiles hasta enton-
ces: hay que preverlo en todos los enfermos graves. Hay que replantearse cons-
tantemente la actuacién en relacién con la evolucién de la enfermedad y el en-
torno del enfermo, y volver a sopesar las deficiencias, las molestias y los riesgos.

Ejemplo: la hidratacion endovenosa, corviente en los enfermos ingresados en el hospital, se
convierte a menudo en fiitil en situacion de agonia, y hay que pensar en ello, sobre todo si
se pierde la via.
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Segundo paso: obtener la mdxima informacién®"

A. Biomédica
Patologia bdsica: antecedentes, evolucién, estado actual y calidad de vida
cotidiana.
Indice de gravedad, con y sin tratamiento.
Prondstico realista y la evolucion probable, con sin tratamiento.
—  Probable grado de dependencia resultante.
— Complicaciones previsibles, molestias adicionales.
Yatrogenia ya inducida y quizds futura.
Alternativas de actuacién al tratamiento protocolizado.

B. Biogréfica y del entorno
a) Con el enfermo competente. La posibilidad de limitar el tratamiento
(no empezar uno o suspender el que estd en curso) se tiene que plantear
de manera progresiva y cautelosa, y evitar las formulaciones drésticas
que puedan interpretarse como un abandono («no ha servido para nada»
o «no hay nada que hacer») y escoger, en cambio, las més positivas («ve-
mos preferible ahora...» 0 «tenemos que evitar danos...»). No tendria que
hacerse en un acto tnico de informacién, sino mediante un proceso de
didlogo abierto, en la medida de lo posible, para retomarlo posterior-
mente mientras se espera que se acepte la decision de limitacién como la
mejor. En algunos casos (demandas poco habituales, familia poco cohe-
sionada), este plan consensuado puede llevar a la redaccién de un DVA.

b) Con un enfermo incompetente. En este caso, es necesario hablar con los
familiares, escucharlos. Ellos nos ilustrardn sobre la persona: su cardcter
(optimista o no, nervioso o tranquilo, curioso o temeroso, cansado o espe-
ranzado, independiente o necesitado de compaiia), sus proyectos, cémo
vive la enfermedad, como ve el futuro o cuales son las situaciones que no
desea. Ademds de lo que dicen, son un reflejo de su mundo. También es
interesante saber cémo viven la enfermedad, la dependencia del enfermo y
la carga que les supone, lo que ayuda a perfilar cudles pueden ser las reac-
ciones ante las posibilidades clinicas a ofrecer, y el lenguaje a utilizar. Saber
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cosas del paciente es la tinica manera de personalizar al mdximo la actua-
cién, comprender algunas actitudes y evitar malentendidos.

Tercer paso: tomar la decisién

Siempre deben considerarse ciertos pardmetros a la hora de tomar la deci-
Le 37
sion.

1. Hay que decidir retirar la actuacién, o no iniciarla:
si la actuacién produce (o no impide) un dafio grave, y si la muerte
es segura a medio plazo;
si con la actuacién se anade un dafno o una molestia permanente y la
muerte es proxima; o
si hay DVA o manifestacién previa a favor.

2. No se puede aceptar limitar la actuacién:
si el tratamiento es eficaz y simple y no hay voluntad conocida en
contra.

3. Puede considerarse retirar o no iniciar la actuacién:
si la muerte es préxima y puede haber indicios de voluntad en contra;
si tenemos que introducir una molestia y la muerte es préxima;
en edad muy avanzada, si hay poca calidad de vida y el tratamiento
no es seguro.

La mayoria de decisiones dificiles corresponden al tercer apartado y, para to-
marlas, las partes implicadas tienen que poder participar activamente. En pri-
mer lugar, el equipo sanitario debe saber qué opciones recomendar. En se-
gundo lugar, el enfermo y la familia tienen que ver cudl es la situacién real y
cudles son las expectativas posibles de evolucién y de mejora, y de molestias
asociadas. Los profesionales también tienen que conocer al maximo cudl es la
voluntad del enfermo y de los familiares. Asi se puede llegar a decisiones que
todos puedan asumir y que deberian consensuarse.
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Es primordial «<hacerse entender»: saber de qué estamos hablando. No es infre-
cuente que las dos partes hablen de cosas diferentes sin saberlo, que las palabras
del médico sean interpretadas segin los deseos de la persona enferma o de los
familiares. O que el profesional crea ver, en una expresién, un deseo en aquello
que no era mds que una muestra de pena, angustia o culpa. Es importante clari-
ficar, sin herir; acompanar, pero dejar las cosas claras, de manera realista.

Ejemplo: el médico dice que «hoy ha bajado la fiebre», en segiin qué contexto es poco
relevante de cara a la evolucion; pero el familiar lo puede tomar como una mejora de-
cisiva y aferrarse a ella para creer en una ilusoria curacion, que después puede interpre-
tar como un engaro.

La manera como se presenta la informacidn es, pues, esencial. No hay nin-
guna duda de que, segin como se planteen las alternativas, el enfermo o los
familiares optardn por una u otra. Ante un problema en que se tenga que de-
cidir una actuacién, lo normal es que los familiares prefieran la que aparente-
mente resuelve el problema. Si las opciones terapéuticas se plantean como una
dicotomia simplista, se puede inducir una respuesta precipitada.

Ejemplo: si se dice que «si no se opera morird dentro de unos cuantos dias», entonces
dirdn «pues adelanter. No es un planteamiento honesto si no se dice también que, al
tratarse de un paciente de edad avanzada con una enfermedad crénica evolucionada
y debido a la complicacion de la actuacion que debe realizarse, si sobrevive lo hard a
costa de un tiempo larguisimo de recuperacion y quedard con graves secuelas para
siempre.

A veces hay una gran dificultad en el «giro» emocional, desde la esperanza
de curacién (como en el caso de un paciente operado o un accidente tras el
cual se ha hecho todo lo posible para salir de la situacion) hasta la aceptacion
de la suspensién del tratamiento, sobre todo cuando la situacién no ha sido la
prevista. Entonces hay que escuchar mds que hablar, introducir reflexiones e
informaciones y dejar que la familia vaya asimilando la situacién a su manera,
a su ritmo. No hay que tener prisa y deben tolerarse los silencios y las esperas,
hasta hacerles entender que se ha llegado al punto en que lo mejor que pode-
mos hacer por la persona enferma es ayudarla a morir en paz. Tiene que que-

47





5. Decisiones clinicas bésicas

dar claro que el objetivo en todo momento ha sido, y es, prestar la méxima
ayuda al paciente y que, en cada momento, esta ayuda debe ser diferente segin
cudles sean las posibilidades y necesidades, y que ahora lo que podemos brin-
darle es la posibilidad de evitarle sufrimientos innecesarios.

Durante el tiempo preciso para hacerse cargo del cambio de la situacién puede
ser aconsejable continuar momentdneamente alguna actuacién aparente-
mente futil. Conviene anotarlo en la historia clinica.

Ejemplo: mantener el respirador en una persona accidentada, o la hidratacion y los
Jdrmacos vasoactivos en un paciente con ictus, hasta que la familia se haga cargo de la
situacion irreversible.

Lo mejor es prevenir, adelantarse a los hechos antes de que ocurran, decidir
conjuntamente los limites, posicionamientos y actuaciones para cuando sea la
hora (véase el PAC, en el apartado 5.1). Ya hemos dicho que, al empezar un
tratamiento, deberfa avisarse de que su continuidad depende mucho de c6mo
evolucione el enfermo y, si puede ser, ya habria que plantearse unos plazos
para decidir continuar o detener dicha actuacién. El hecho de considerar po-
sibles variaciones facilita a los familiares que puedan imaginar diferentes esce-
narios y asi disminuir el posible impacto emocional posterior.

Ejemplo: si se cree que el paciente puede llegar a no ser tributario de reanimacion cardio-
pulmonar (RCP) en caso de paro cardiaco o de nueva transfusion en caso de sangrado, va
bien comentarlo previamente con los familiares. Asi: «continuamos el tratamiento de mo-
mento, pero si se presenta un hecho nuevo, tan grave que pueda causar un paro cardiorres-
piratorio, ya no bhariamos maniobras agresivas». O bien: «si volviera a sangrar, ya no lo
hariamos pasar por una nueva transfusion de efecto fugaz. ;Estdn de acuerdo?

Son decisiones dificiles, pero con tiempo se pueden acercar los criterios, me-
jorar la informacién y dejar reflexionar para que se hagan mds preguntas y
conocer las divergencias. Sobre todo porque, aparte de la palabra, el tiempo
permite elaborar las emociones y aceptar la realidad. Los plazos pactados para
decidir favorecen esta aproximacion realista a la evolucion del enfermo y a las
actuaciones razonables.

48

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencion a los enfermos al final de la vida

Ejemplo:«a ver como responderd; tenemos que dejar pasar un tiempo para verlo. Que-
damos el lunes por la marniana, y entonces nos sentamos y valoramos si podemos conti-
nuar asi 0 ya no es conveniente hacerlo. En cada momento tenemos que saber qué es lo
mejor para él, ;les parece bien?»

En muchas situaciones de mala evolucién, ya asumida por los familiares, se
puede evitar que se angustien y se culpabilicen si les presentamos las deci-
siones como las mejores que podemos tomar para el enfermo, y no como una
simple eleccidn. Los profesionales y los familiares tienen que tener claro que la
retirada de tratamientos ftiles no es eutanasia pasiva, sino una buena pric-
tica para evitar la yatrogenia.

Ejemplo: «hasta ahora se ha hecho todo lo que se tenia que hacer, pero ahora ya no es vtil

hacerlo. Creemos que ahora es mejor para él no continuar con medidas que puedan retra-

sar lo que ya vemos como inevitable, y que puedan aumentar el dasio, ;no creend» 2+

Cuarto paso: retirada de tratamientos

Aunque haya un consenso, es mejor que la limitacién se aplique escalonada-
mente.

Pasos recomendados para la limitacién de actuaciones:*" !’

1. Continuacién del tratamiento, pero sin nuevas actuaciones: sin reani-
macién cardiopulmonar (RCP) en caso de paro, ni transfusién de san-
gre en caso de hemorragia, ni antibidticos en caso de nueva infeccidn,
etc. (depende de cada caso).

2. Continuacién del tratamiento, pero se condiciona a una respuesta y
se fija un plazo de evaluacién préxima para decidir si procede su reti-
rada.

3. Retirada de algtin tratamiento ya iniciado (p. ¢j. la alimentacién en-
teral).

4. Retirada de todo tratamiento (firmacos vasoactivos, etc.), menos el
respirador mecdnico.

49





5. Decisiones clinicas bésicas

5. Retirada del respirador (gradual o brusca). Este es el paso més dificil a
causa de la inmediatez visible entre la accién y el resultado (véase el

apartado 6.5).

A menudo, para acompanar estas medidas (la desintubacién, por ejemplo),
puede estar indicada una sedacién que evite un aumento del sufrimiento.

5.6. La sedacién como demanda o propuesta
razonable

La sedacion es un procedimiento terapéutico antiguo y de amplio uso en
diferentes especialidades médicas, sin la cual determinadas actuaciones gene-
rarfan dolor o malestar. Por ejemplo, no concebimos someter a un paciente a
una broncoscopia sin la sedacién correspondiente, o no tratar con sedantes
una crisis de pdnico, a pesar de aceptar los riesgos. Se ha incorporado al arsenal
terapéutico de los cuidados paliativos para hacer frente a las situaciones en que
es necesario disminuir o anular la percepcién que tiene el enfermo de uno o
mds sintomas que, por su intensidad y respuesta insuficiente al tratamiento, le
producen un sufrimiento inaceptable.

Asi, la sedacién estd indicada cuando una persona enferma tiene que afrontar
una situacién que le genera sufrimiento. La sedacién se realiza mediante la ad-
ministracién de firmacos. La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SE-
CPAL) define la sedacién paliativa como «la administracion deliberada de firma-
cos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un
paciente con una enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea necesario
para aliviar adecuadamente uno o mds sintomas refractarios»®® También parece
adecuado, como veremos, atender a la demanda de un paciente que sufre por el
hecho de verse morir y que nos pide que Gnicamente desea «dormir».

El acortamiento de la vida, como efecto hipotético de la sedacién paliativa,
es dificil de medir y es un riesgo aceptable cuando es el iinico medio para
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controlar los sintomas refractarios. Al practicarse en un contexto préximo a
la muerte, se ha equiparado falsamente a la eutanasia, y es urgente aclarar esta
confusién. En realidad, sedacién y eutanasia se diferencian tanto en el obje-
tivo (“paliar el sufrimiento provocado” frente a “poner fin a la vida del pacien-
te”) como en el procedimiento (“firmacos en dosis y combinaciones adecua-
das” frente a “firmacos en dosis y combinaciones letales”) y en el resultado
(“alivio del sufrimiento” frente a “muerte rdpida”). De hecho, el proceso de la
muerte es debido a la evolucién de la enfermedad, y la sedacién es una herra-
mienta de tratamiento cuando los sintomas la requieren.

Hay que decir que, en principio, la préctica del llamado cdezel litico (infusién
intravenosa de morfina con clorpromazina y prometazina) no es defendible ya
que, aparte de su nombre siniestro, acostumbra a no personalizar las necesida-
des del enfermo ni los sintomas, ni se aplica con una graduacién suficiente-
mente proporcionada, todos ellos requisitos bdsicos de una buena sedacién.

Requisitos para la sedacién

a) Existencia de un sintoma refractario

Un sintoma refractario, somdtico o psiquico, es el que no se ha podido contro-
lar adecuadamente, a pesar de los esfuerzos por encontrar un tratamiento en
un plazo razonable sin comprometer la consciencia de la persona enferma. La
diferencia respecto al séntoma dificil es que este Gltimo es aquel que simple-
mente necesita una intervencion terapéutica intensiva, mds alld de lo que es
habitual. Hay que enfatizar el factor tiempo, porque quizds una determinada
opcidn terapéutica correctamente indicada en un momento deja de ser valida
con el tiempo. Los sintomas refractarios que requieren mds sedacién al final de
la vida suelen ser, entre otros, el delirio, la disnea y el excesivo malestar emo-
cional.

b) El objetivo es disminuir el sufrimiento del enfermo

Con la sedacién se persigue el confort del enfermo. Una sedacién no estd
indicada por el hecho de que la familia esté sufriendo o porque el equipo asis-
tencial esté agotado o desbordado; en estos casos, la estrategia deberia ser otra,
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como por ejemplo aumentar el apoyo a la familia y ayudarse de una consulta
al especialista o de un ingreso en una unidad de cuidados paliativos. Debe
saberse reconducir la demanda de los otros para que «se acabe pronto» y hay
que demostrar un control del proceso.

¢) Disminucion proporcionada del nivel de consciencia

Se tiende a equiparar la sedacién al coma farmacoldgico y a la pérdida total e
irreversible de consciencia, cuando en realidad incluye un amplio abanico de
posibilidades, tanto por el grado de disminucién de la consciencia (desde la
mds superficial hasta la mds profunda) como por la duracién (transitoria, por
ejemplo, para una desimpactacion fecal o para un cuidado doloroso, intermi-
tente, para controlar un insomnio pertinaz; o continua e irreversible, para
controlar un delirio agitado en la agonia.?®*

El grado de sedacién adecuado en una persona que tiene que morir es el que
proporciona el sosiego o el estado necesario para que esté confortable y, de
manera Optima, mantenga incluso una cierta capacidad de comunicacién con
el entorno.

d) Farmacopea

Acostumbran a utilizarse para la sedacion las benzodiacepinas (midazolam),
que son las mds utilizadas; los anestésicos (propofol) y los neurolépticos (levo-
mepromazina), dejando aparte los analgésicos para el dolor (véase el anexo 3).
Se tienen que priorizar las vias de administracién menos molestas o invasivas.
Convendria que todos los profesionales que atienden a los enfermos que
tienen que morir se familiarizaran con el manejo de estos medicamentos.

Hay que recordar que la decision de sedacién profunda e irreversible compor-
ta la limitacién de otras actuaciones (exploratorias o terapéuticas) que ya no
serdn de utilidad para el enfermo.

¢) Demanda o aceptacion

La sedacién, como cualquier procedimiento sobre el enfermo, requiere que
haya un acuerdo con su voluntad, ya sea escuchando su demanda u obte-
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niendo la aprobacién (consentimiento) de nuestra propuesta. Debe impli-
carse al paciente en la toma de la decisidn, si las capacidades cognitivas y el
estado emocional se lo permiten. Si no se puede, la decisién se tendrd que
consensuar, por sustitucion, con el representante nombrado o los familiares.

Es muy importante la manera de conocer su voluntad. Pero, tanto si se co-
noce mediante la peticién suya, como tras su aceptacién de nuestra propuesta,
tanto si es por parte del paciente como por parte de la familia, no es un buen
momento para formalizar ningin documento, ni el de consentimiento:
no estd indicado en un momento asi.

También puede ser inadecuado, incluso cruel, mostrar una actitud defensiva
que reclame una explicitacidn que el enfermo rehuye o que no estd en condi-
ciones de darnos. Es evidente que esta situacién tampoco deberfa ser motivo
para una inhibicidn terapéutica que tolere el sufrimiento visible ni para decidir
una sedacién unilateralmente. Lo mds deseable es haber podido establecer an-
tes una relacién de confianza con el enfermo que haya favorecido un didlogo y
un pacto previsor que nos permita, llegado el momento, saber su voluntad (y,
quizds, su preferencia por delegar la decisién puntual). Ayuda mucho que el
enfermo haya podido expresar anticipadamente esta voluntad de sedacién (y
quizds de delegacién para el momento oportuno) en un DVA o en un PAC
documentado en la historia clinica.

Ejemplo: consta claramente que «llegado el momento final, pido una sedacién y no ser
consciente de la muerte ni de las decisiones al respecto sobre esta».

Cuando la demanda es clara en el mismo proceso de agonia, y no presenta
problemas de interpretacién para nadie, la buena practica es suministrar la
sedacién sin més pruebas.

Ejemplo: «sé que me estoy muriendo; ayiideme: no quisiera sufrir mds». O bien: «Qui-
siera estar dormido hasta el finaly.

Si nos llega una demanda de practicar una sedacién paliativa en un mo-
mento préximo a la agonia (pero sin haber llegado a esta), hay mds tiempo
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y en general mds competencia para iniciar un didlogo. Deberiamos enterarnos
del motivo de la demanda y tendriamos que informar que la sedaciéon puede
ser proporcional al sintoma o a la angustia, y que, si se quiere, puede ser tran-
sitoria para dar pie a volver a hablar de ello y retomarla si hace falta.

Ejemplo (ante la demanda): «si, ya veo que estd muy angustiado y que pide un descan-
so. Le ofrezco una medicacion que lo dejard durmiendo unas cuantas horas. Después
veremos si se encuentra mejor, y decidimos si hay que continuarla o no».

Ahora bien, si no hay demanda previa de la persona enferma y, llegado el mo-
mento, creemos que la sedacién estd indicada y es oportuna, debemos plan-
tearle la situacién con la mdxima delicadeza y de manera personalizada y
asequible a sus condiciones. Vista la trascendencia de la situacién y la contun-
dencia del contenido, se trata de ser fieles a la verdad y también consecuentes
con la confianza que requiere toda relacién clinica.

Ejemplo: «veo que estd cansado, que sufre demasiado por el malestar que le produce el
ahogo. Le ofrezco una medicacion que le puede quitar el malestar y ya no tendrd la
sensacion de ahogo, pero que lo dejard muy dormido». O bien: «parece que el final se
acerca y veo que estd sufriendo mucho. El malestar se puede controlar con una medica-
cion que también lo dejard muy dormido, sedado. Quizds querria ver o avisar a al-
guien antes; si es ast, ahora es el momento. ;Qué me dice?».

Puede haber algtn caso de urgencia perentoria en que la sedacién sea nece-
saria inmediatamente para disminuir el impacto de la situacién y sea muy di-
ficil conseguir la autorizacién del enfermo en aquel momento. Entonces debe
preferirse una sedacién proporcional a la actuacién y evaluar la posible rever-

sibilidad.

Ejemplo: enfermo oncoldgico con una hemoptisis masiva y brusca, o delirio hiperacti-
vo, ete.

[f) Documentacion imprescindible

Finalmente, hay que recordar que es esencial consignar todo el proceso de la
sedacidn en la historia clinica: descripcién de la situacién, cardcter refractario
del sintoma (sea fisico o psiquico), prondstico del paciente, forma de expre-
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sién de la voluntad del enfermo (demanda o aceptaciéon de una propuesta de
los profesionales), procedimiento utilizado (firmacos, via y dosis) y respuesta
obtenida (grado de confort, monitorizacién del nivel de consciencia, etc.).

Todo protocolo de sedacién deberia incorporar estas recomendaciones de
reflexién para una buena préctica.

Resumen

e |La planificacion anticipada es un habito que propicia
hacer propuestas reflexivas y personalizadas y contar
con la participacion activa del paciente y de la familia
para tomar decisiones.

— Hay que saber prever, proponer, consensuar y practicar
bien la adecuacion personalizada del tratamiento y el
cuidado de los enfermos cerca de la muerte.

— Hay que documentar el proceso: consenso, practica
y control.

La negativa a una actuacion médica es un derecho de

todo ciudadano capaz y competente.

— Hay que respetar la voluntad del enfermo, expresada
en el momento correspondiente o anteriormente
(DVA), o a través de un representante. Es un requisito
ético y legal de buena practica.

La limitacion de actuaciones es una buena practica

para evitar la obstinacién terapéutica sin sentido.

— Hay que tenerla en cuenta cuando los enfermos
estan cerca de la muerte.
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— Hay que saber no iniciar o retirar un tratamiento que
es inutil, o que se vuelve inutil, para conseguir el
objetivo razonable o consensuado.

e |a sedacidon es un tratamiento al alcance de los
enfermos para evitarles el sufrimiento ante un sintoma
refractario o la angustia excesiva al verse morir.

— Debe administrarse proporcionalmente a la necesidad
de los enfermos y de manera controlada.

— Hay que atender a la demanda del enfermo o contar
con su aceptacion.

e Estas buenas practicas difieren de la eutanasiay el
suicidio médicamente asistido, ya que estas ultimas
quieren y procuran la muerte de los enfermos. Mientras
que:

— con la negativa al tratamiento, los enfermos aceptan
la muerte que pueda llegar, y los profesionales
respetan su voluntad;

— con la /imitacion de una actuacién fatil, se permite
que la muerte llegue sin interferirla con actuaciones
inconvenientes.

— con la sedacion, se trata adecuadamente un
padecimiento que acompafia la agonia.

6. La ayuda alli donde se muere

Las posibilidades de ayudar a morir varfan segtin el lugar donde esté la persona
enferma. Cada lugar comporta unas pricticas mds o menos establecidas, con
ventajas e inconvenientes, que conviene sopesar. Por encima de todo se tiene que
acordar que una relacién clinica personalizada, y no puramente técnica y con-
tractual, es importante y se tiene que poder establecer sea donde sea. Si conviene
se puede considerar la ayuda de los profesionales mds especializados, como los
de los cuidados paliativos, pero eso no exime de la necesidad de que todos los
clinicos adquieran una capacitacion suficiente para estas situaciones.

6.1. En casa

Durante el siglo pasado, con los grandes avances médicos, se produjo una
progresiva medicalizacién del proceso de morir, hecho que propicié que la
muerte dejara de ser un fenémeno doméstico y fuera desplazada en parte hacia
el hospital. En las tltimas décadas, sin embargo, se estd produciendo un cam-
bio en la cultura sanitaria (que refleja este documento) en el sentido de aten-
der a las necesidades afectivas de la persona enferma al final de su vida y evitar
las intervenciones desproporcionadas. En este contexto, asistimos a una lenta
recuperacion del espacio privado del domicilio como escenario para morir.

Ahora bien, hace falta analizar diversos factores en cada caso y no imponer
nada de manera general. El esfuerzo por morir en casa, por ejemplo, puede
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implicar cambios que disminuyan las ventajas tedricas que tiene esta opcién:
puede ser que la dedicacién de los familiares resulte dificil y que haya que
delegar el cuidado (jy la compaiia!) de la persona enferma a «cuidadores pro-
fesionales» (si el coste econémico puede asumirse), que no siempre son bien
aceptados por el enfermo. También es evidente que morir en casa comporta
limitar las exploraciones y los tratamientos, y que eso debe estar previsto de
manera consensuada en un PAC (véase el apartado 5.1) en el cual se recoja la
evolucién probable, con el agravamiento de los sintomas y con las actuaciones
que deben realizarse y las que no (analiticas, radiografias, ingresos, hidratacién
con sueros, por ejemplo, ya decididas como futiles). Preverlo evita angustias
posteriores y decisiones precipitadas.

Al mismo tiempo, morir en casa no tiene que comportar verse apartado de
una serie de medidas de apoyo y paliativas que van desde la lucha contra el
dolor hasta la sedacién. En principio, todo el mundo tiene derecho a tales
medidas, y los profesionales tienen que saber utilizar, ya sea directamente o a
través de la ayuda a su alcance, el Programa de Atencién Domiciliaria - Equi-

po de Soporte (PADES).

Requisitos a considerar

Apoyo familiar adecuado, capaz y disponible, y que el domicilio tenga las
minimas condiciones. Es decir, la falta de un cuidador responsable, la poca
implicacién de la familia y la insalubridad del entorno son criterios que hay
que valorar siempre.

Apoyo profesional que atienda a las diversas necesidades. La atencién a do-
micilio requiere una disponibilidad, asiduidad y fdcil localizacién (teléfo-
no) que no se limite sélo a un criterio técnico, sino que se adecue minima-
mente a las necesidades cambiantes de la persona enferma y de los familia-
res segun sea la evolucién del proceso.

Coordinacion entre niveles asistenciales, tanto en caso de que coexistan las in-
tervenciones de mds de un equipo (hospital, atencién primaria y equipo de
soporte a domicilio), como si hay relevo entre ellos. En este dltimo supuesto,
es fundamental que la consulta o el cambio de equipo se produzcan sin que
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el enfermo tenga la percepcion que le estén abandonando, que el profesional
que lo deriva hacia otro servicio o nivel asistencial «se lo estd sacando de en-
cimay, sin6 que la decisién se ha basado en el acceso al mejor recurso en aquel
momento. Por lo tanto, es importante una comunicacién fluida, y no sélo
puntual y distante, entre los diversos profesionales implicados a través del
medio que se considere mds adecuado (teléfono, correo electrénico, etc.).
Prevision de la muerte y de los probables sintomas acompanantes en un plazo
que permita hacer las gestiones y los ajustes correspondientes para organizar
la atencién a domicilio adecuadamente y en comtn (PADES).

Elementos a favor

Comodidad para el enfermo y los familiares; la familia puede atender al
enfermo con mds asiduidad y evitar las continuas idas y venidas a un centro
que pueden acabar en un agotamiento fisico y mental.

Potenciacién de los vinculos afectivos con las personas y los objetos, y de
la complicidad entre la persona enferma, los familiares cuidadores y las
amistades. También con los profesionales, ya que la relacién que se estable-
ce en el mundo del enfermo favorece la personalizacion y la empatia.
Favorece un luto mejor, ya que cuidar personalmente del enfermo genera
una sensacién de utilidad y una satisfaccién que revierten positivamente en
los cuidadores.

Riesgos y problemas a prever

Claudicacién familiar por los motivos siguientes:

— la complejidad de las atenciones que necesita el enfermo o unos sintomas
de dificil control que requieren técnicas o una estrecha supervision sélo
posibles en un centro sanitario;

— la sobrecarga, si hay una tnica persona cuidadora o demasiado pocas, o
ésta es de edad avanzada, o también enferma, o tiene cargas anadidas
(nifos, abuelos, deficientes, etc.); y

— el impacto emocional, como un miedo excesivo, que inhabilita a la fami-
lia para cuidar bien al enfermo.
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Traslados de dltima hora (en situacién de agonia): el riesgo de morir en la
ambulancia o en el servicio de urgencias puede comportar mucha molestia,
una muy mala experiencia para la persona moribunda y para sus familiares.
Conviene evitarlo con previsién realista.

La idea de que en casa no se puede hacer «todo lo conveniente» para el
enfermo puede generar un sentimiento de culpa que acaba haciendo dificil
la atencién en este dmbito. Por lo tanto, es importante ponerse de acuerdo
en los objetivos que se asumen con el fin de aceptar los limites de la actua-
cién. La atribucién de la culpa puede provenir de algin familiar (a menudo
el menos implicado en el cuidado), de cuidadores externos y «profesionali-
zados» (que se sienten desbordados o con un sentido equivocado de la com-
pasién) y a veces de profesionales bajo demasiada presién o con poco senti-
do de la responsabilidad.

A muchos enfermos les preocupa ser una carga para la familia, algo que se
les hace mds evidente en el domicilio. Por este Gnico motivo se pueden de-
cantar por el traslado al hospital. Esta preocupacién puede estar fundamen-
tada en limitaciones reales del entorno, de capacidad, de dedicacién o de
organizacién; también puede traducir, simplemente, la dificultad del pa-
ciente para asumir la progresién de la enfermedad. En todo caso, hace falta
detectar estas situaciones o las percepciones que se tienen al respecto, y
tratar de reconducirlas con un didlogo dirigido con tacto y compartido
entre todos: los profesionales, el enfermo y la familia.

6.2. En un centro sociosanitario

Es l6gico que en una sociedad con un incremento de las personas de edad
avanzada, y en la que se detecta un aumento de las patologias crénicas invali-
dantes y una mayor dependencia funcional, la atencidn sociosanitaria sea un
aspecto novedoso de la atencién sanitaria. La red de recursos domiciliarios
permite dar respuesta a las demandas de muchas personas enfermas, pero, a
veces, hace falta que ingresen en un centro sociosanitario para poder darles
esta atencion, ya sea de cuidados o de seguimiento clinico. En este entorno se
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atiende a personas que estdn en situaciones de elevada vulnerabilidad, incluso
de alta complejidad. No es extrafio, pues, que dichas personas mueran en el
transcurso de su estancia, a consecuencia de la evolucién de las enfermedades
de base o de las intercurrentes. Por lo tanto, se requiere una capacidad tecno-
légica y una preparacion del personal para discernir y personalizar las decisio-
nes y para llevarlas a cabo cuando haga falta.

Requisitos a considerar

Contar con profesionales formados y experimentados en atencién paliativa
basica.

Disponer de espacios que permitan una cierta intimidad para el acompafia-
miento durante el final de la vida.

Estar organizados para prever y atender las necesidades précticas, emocio-
nales y espirituales que se puedan dar.

Tener la opcién de consultar los aspectos éticos en estas situaciones, como
los relacionados con las decisiones sobre hidratacién artificial, administra-
cién de tratamientos, practica de la sedacidn, etc., ya sea a un CEA o a otros
profesionales formados.

Elementos a favor

Profesionales preparados para ofrecer atencién continuada todo el dia y
familiarizados con los procesos de desestabilizacién clinica que se pueden
dar en las enfermedades avanzadas.

Experiencia en la atencién al final de la vida.

Modelo de atencién interdisciplinaria que favorece la reflexién sobre cues-
tiones éticas.

Confianza en que el enfermo serd tratado de manera personalizada.

Riesgos y problemas a prever

Hay que recordar que cualquier persona que ingresa en una institucion
siente la pérdida del espacio, de los objetos familiares y, en gran parte, del
mundo privado en el cual ha vivido.
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Alejamiento de las relaciones anteriores: familia, amistades, vecinos.
Contexto institucional, que puede favorecer la despersonalizacién y poco
las decisiones auténomas (horarios definidos, rutinas generales).
Dificultad para disponer de espacios de intimidad, lo que puede generar
molestias a la familia y visitantes.

Recomendaciones

Personalizar al maximo las relaciones clinicas cuando se prevé el fin del
enfermo.

Si bien en el dmbito sociosanitario es donde mds instaurado estd el proceso
de anticipar y planificar el cuidado, habria que hacerlo més extenso y tendria
que formar parte de la metodologia de atencién habitual (protocolos, etc.).
Flexibilizar las normas del régimen administrativo con el fin de facilitar, y
priorizar, la compania de familiares y amigos y todos los aspectos afectivos
que den mds confort al enfermo en los tltimos dias.

Que la documentacién habitual recoja las preferencias manifestadas: mane-
ras de participacién del paciente y la familia en la toma de decisiones, eva-
luacién de la competencia y, si hace falta, prevision de las posibles actuacio-
nes o limites consensuados (limitacién terapéutica, sedacién, etc.), tal como
se recomienda en el apartado 5.2.

Favorecer la formacién en aspectos éticos de los profesionales.

Evitar la demanda de traslados a otros centros los dltimos dias, ya que resul-
ta muy incomodo y no siempre es factible.

Procurar espacios que favorezcan la intimidad, la relacién y el recogimiento
(uso individual de las habitaciones en estas situaciones).

6.3. En un centro residencial

El centro residencial es un lugar en el cual las personas acostumbran a vivir
mucho tiempo, sobre todo durante las tltimas etapas de la vida. Por lo tanto,
la ayuda en la enfermedad y el proceso de la muerte deberia estar establecida
como prdctica habitual.
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Las personas que ingresan en una residencia lo hacen, fundamentalmente,
porque ya no es posible atenderlas en el domicilio por muchas razones (fami-
liares inexistentes o con poca disponibilidad). Es cierto que los cuidadores
contratados en casa no siempre son la mejor alternativa al ingreso (véase el
apartado anterior, 6.1), ya que las necesidades bésicas de alimentacion, higie-
ne, cuidados y administracién de medicacién pueden estar mejor atendidas en
el ambito residencial y es posible que el afecto y la empatia personal no sean
peores en este Gltimo. Hay que recordar, sin embargo, que el ingreso en una
institucién, ademds de la separacién de los conocidos, se siente como la pérdi-
da del espacio familiar, de los objetos conocidos, del entorno en que se ha vi-
vido y de una libertad personal. Es cierto, de todas maneras, que también
puede ser una oportunidad para adquirir seguridad y nuevas relaciones afecti-
vas y de ayuda, pero tiene que estar previsto que la ayuda también pueda ser la
adecuada en el momento de morir.

Requisitos a considerar

Contar con profesionales formados en atencién paliativa bdsica, o con ac-
cesibilidad a equipos de cuidados paliativos disponibles en caso de deman-
da.

Disponer de espacios que permitan una cierta intimidad para el acompana-
miento durante el final de la vida.

Poder consultar aspectos éticos, frecuentes en estas situaciones, como los
relacionados con la hidratacién artificial, la administracién de determina-
dos tratamientos, y la oportunidad de la sedacién o del traslado.
Establecer circuitos dgiles que respondan a estas necesidades apuntadas:
précticas (PADES, etc.), emocionales (counselling) y de andlisis ético (CEA
de referencia o consultores).

Elementos a favor

Las personas que viven en centros residenciales a veces pueden vivir como en
su casa y, por lo tanto, el entorno puede llegar a serles familiar, encontrar ami-
gos y evitar la soledad.
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Riesgos y problemas a prever

Los inconvenientes pueden superar las ventajas cuando se inicia el proceso de
morir.
Posible falta de personal sanitario preparado o disponible para un cuidado
paliativo correcto en segin qué horas, hecho que puede determinar des-
atencion al final de la vida y derivaciones precipitadas (o tardias) a los ser-
vicios de urgencias.
A veces, la dificultad por disponer de espacios que permitan el acompana-
miento de familiares y la intimidad, puede generar un malestar que, de por
si, ya puede generar la demanda de traslados (no siempre factibles, ademas)
a otros centros.
Como en toda institucién, el régimen de vida puede ser disciplinario y rigi-
do, y puede sentirse como despersonalizado.

Recomendaciones

Aparte de las relativas a los centros sociosanitarios, ya apuntadas mds arriba
(apartado 6.2), hay que mencionar las siguientes:
Como nuevo domicilio del paciente que es, en la residencia deberia ser
posible, Ccomo en casa, una atencion sanitaria correcta cuando se necesita, Vs
en el caso que nos ocupa, unos cuidados paliativos.
Organizar el acceso fluido a los equipos sanitarios que la situacién requiera,
por ejemplo a los especializados en la atencién al final de la vida (PADES),
a fin de que puedan hacerse cargo del cuidado paliativo al cual tiene dere-
cho la persona enferma.
Instituir la practica de la planificacién anticipada en la atencién (véase el
apartado 5.1) para favorecer la personalizacion de las necesidades y los limi-
tes, y para asegurar los cuidados.
Favorecer la formacién en atencién paliativa de los profesionales y cuidado-
res que trabajan.
Evitar, en la medida de lo posible, el traslado innecesario al servicio de ur-
gencias en la agonia, porque se trata de un procedimiento que estd lejos de
propiciar una muerte tranquila.
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Flexibilizar las normas y los aspectos administrativos para favorecer el
acompafiamiento afectivo y la presencia activa, ya sea de los familiares o de
los amigos.

Vista la gran variabilidad de centros residenciales con respecto a la estruc-
tura y las posibilidades, y la variedad de situaciones cerca de la muerte,
hace falta instaurar la costumbre de evaluar y adecuar siempre los requeri-
mientos bédsicos de cada caso, ya se trate de morir alli donde el enfermo ha
vivido en los tltimos tiempos o de su traslado adonde pueda ser mejor
atendido.

6.4. En una planta de hospitalizacion

En las plantas de hospitalizacién de nuestros hospitales mueren enfermos de
enfermedad aguda, por las complicaciones operatorias o por el empeoramien-
to de enfermedades crénicas, los cuales, en principio, tuvieron que ingresar
para buscar una curacién o una mejora. Y la atencién que reciben cerca de la
muerte no siempre es la adecuada, lo que puede parecer sorprendente tratdn-
dose de una situacién tan comdn. La ayuda paliativa acostumbra a llegar de-
masiado tarde y, en muchos ambientes, de manera inadecuada: es frecuente
que se pase de un esfuerzo terapéutico exagerado a decidir una sedacién a
menudo poco controlada. Se echa de menos una practica de paliacién progre-
siva proporcional a la evolucién del enfermo.

Los profesionales de una planta de hospitalizacién, sea cual sea su disci-
plina y especialidad (médica o quirirgica), deben estar preparados y dis-
puestos a cuidar de los enfermos cuando estos estdn cerca de la muerte;
todos necesitan una formacién bdsica en atencién paliativa que les permita
hacerlo, tanto desde el punto de vista técnico como relacional.

No es ficil en el dmbito hospitalario reconducir los objetivos y ver que debe

aceptarse la muerte. Y tan dificil es para los enfermos, que confiaban en la
eficacia médica muy tecnificada del entorno, como para los profesionales,
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acostumbrados a la actuacién contra la enfermedad de una manera intensa y a
veces rutinaria. Hay que personalizar la atencién para anticiparla oportu-
namente con didlogo reiterado sobre lo que habrad que decidirse.

La preparacién en este campo es importante, aunque en el centro haya com-
paneros con formacién especifica en cuidados paliativos. Ninguna colabora-
cién puede hacer decaer la importancia del médico hasta entonces «responsa-
ble» del enfermo, que es mejor que continde a su lado. Conocen al paciente y
su familia, y el esfuerzo previo y la confianza ganada debe aprovecharse para
tomar decisiones con mds naturalidad. Asimismo, conviene propiciar una
atencién pluridisciplinar mediante una colaboracién estructurada (no espo-
rddica) de la atencién paliativa que garantice mds calidad: circuitos, protoco-
los, demandas y formacién continuada, sobre todo para médicos internos y
residentes.

Por otra parte, es altamente recomendable que los ajustes o las reorientaciones
de la estrategia terapéutica se hagan con la contribucién de todos los profesio-
nales del equipo que intervienen (otros médicos, enfermeras, trabajadores so-
ciales, psicélogos, etc.); integrar diferentes puntos de vista puede resultar muy
Gtil para una toma de decisiones mds rigurosa y esmerada.

Puede que en la etapa final algunos de los pacientes tengan el perfil para ser
atendidos en otros dmbitos asistenciales (en el domicilio, con la ayuda del
PADES o de atencién primaria; en centros sociosanitarios o en unidades de
cuidados paliativos). A menudo mueren ingresados en el hospital por razones
diversas: falta de previsién, poca informacidn sobre el pronéstico, dificultades
para ser aceptado en otros lugares, reticencia familiar a que se haga evidente
una gravedad que quieren ocultar, o a hacerse cargo de los cuidados sin la
presencia permanente de equipos médicos y de enfermeria al lado. Cuando
existe una indicacién de traslado, es bueno preverla con tiempo y requiere,
para no transmitir una sensaciéon de abandono, habilidades comunicativas y
empatia para plantearla, asf como un contacto fluido y asiduo para coordinar-
se con las instituciones de destino.
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Aparte de las consideraciones que se han hecho a lo largo de este texto (sobre
todo en el apartado 5 sobre las caracteristicas de esta ayuda), se pueden subra-
yar aqui las siguientes:

Elementos a favor

Tener al alcance una atencién sanitaria muy cualificada, diversificada y or-
ganizada (turnos, guardias) y en cualquier momento.

Tener al alcance un amplio abanico de técnicas y recursos para cualquier
sintoma.

Confianza del enfermo y de la familia en unos profesionales, en principio
conocidos, y en que hardn todo lo que haga falta.

Riesgos y problemas a considerar

Los profesionales de las diferentes disciplinas y especialidades de los hospi-
tales estdn formados y habituados a actuar contra la enfermedad, pero lo
estdn poco para ayudar en la muerte de los enfermos; saben hacer mucho
para evitar la muerte, pero demasiado poco y demasiado tarde para mitigar
el sufrimiento.

Los turnos y las guardias son eficaces para muchas necesidades terapéuticas,
pero lo son poco para la agonia, ya que la informacién puede ser rutinaria
y poco dialogada.

La intimidad acostumbra a ser precaria: habitaciones en comun con otros
pacientes, dificultades de la familia para hacer compania a la persona enfer-
ma, ruidos, reglamentos rigidos, etc.

Ejemplo: es una mala muerte morir en una habitacién con otra persona enferma, con la
ﬁzmilz'ﬂ en el paxi[/a, en un cambio de turno de mfermerz’a Y en una visita m'piaﬁz de un
médico de urgencias desconocido que estd muy ocupado.

Recomendaciones

El profesional que trata a un enfermo, sea cual sea la especialidad, tendria
que responsabilizarse también del proceso de informacién y de planifica-
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cién de los cuidados adecuados cerca de la muerte, aunque pida ayuda
técnica a otros profesionales (cuidados paliativos, unidad de criticos) o asis-
tencia ética (CEA, sesién clinica).

Por lo tanto, debe prever esta posibilidad y calibrar la oportunidad de
cambiar de objetivo y dirigir el esfuerzo al confort y a propiciar una buena
muerte.

Para la previsién de este futuro tiene que conocer la voluntad de la perso-
na enferma o, si esta no es suficientemente competente, de los familiares o
representantes, con un didlogo previo dirigido a personalizar el tratamiento
(oportunidad de la limitacién o de la sedacién). Al menos debe informar
del derecho a expresar la propia voluntad.

La planificacién consensuada y explicitada de los cuidados a hacer, y de
los limites correspondientes, es la mejor manera de asegurar el respeto y la
oportunidad.

Alguna situacion clinica o el deseo del enfermo pueden aconsejar la redac-
cién de un DVA, y por lo tanto habria que facilitarle ayuda. Igualmente,
tiene que aconsejar la renovacién del documento ya redactado para ade-
cuarlo a la situacién que se presenta.

Hay que saber reducir la hidratacién y la alimentacién asistidas rutina-
rias en los hospitales, cuando ya no son dtiles, de la misma manera que
otras actuaciones diagndsticas, terapéuticas o de control.

Siempre que sea posible, los tratamientos deben administrarse por la via
mas cémoda (oral o subcutdnea, o bien aprovechando la via venosa ya
instaurada para otras necesidades).

Por otra parte, no investigar més el equilibrio de los electrolitos o del he-
matocrito, por ejemplo, no quiere decir que se abandone al enfermo, el
cual quizds requerird entonces més asiduidad y didlogo.

Hay que aprender a manejar el tratamiento sintomdtico y, cuando se plan-
tee, el de sedacién, y hacerlo de manera proporcional a la necesidad del
enfermo.

Hay que tomar decisiones con otros miembros del equipo. La consulta en
la sesién clinica, siempre que sea posible, es conveniente para ayudar a to-
mar decisiones y analizar después las que ya se han tomado.
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Es necesario utilizar la historia clinica para reflejar las caracteristicas de las
decisiones y previsiones en torno a la muerte del enfermo, y explicitar los
limites ya consensuados, para que los conozcan y los puedan aprovechar los
otros compaferos del equipo (p. ¢j. el personal de guardia, que se tiene que
prever diariamente).

Deberfa poder trasladarse el enfermo a una habitacién mds intima, con
menos ruido y entradas de extranos o, si no es posible, poder trasladar pro-
visionalmente a la persona con quien comparte la habitacién. En cambio,
conviene evitar traslados poco razonables a una unidad de criticos para
continuar un esfuerzo ya inttil.

También hay que cuidar de la familia, informdndoles periédicamente y
acompafidndoles en su proceso de luto.

6.5. En una unidad de criticos

Muchos enfermos mueren en las unidades de cuidados criticos de nuestros
hospitales (unidad de cuidados intensivos, unidad de reanimacién posquirtr-
gica, unidad de coronarias, etc.), a menudo después de tratamientos largos,
dolorosos y costosos, por enfermedad aguda o por complicacién de una enfer-
medad crénica avanzada o de una actuacién invasiva. Aunque las unidades de
criticos se idearon para mantener al enfermo hasta que se recuperara, el atrac-
tivo de la alta tecnologfa (para las familias y muchos profesionales) y la idea de
hacer «todo lo posible» antes de la muerte hacen que en dichas unidades tam-
bién se encuentren enfermos no recuperables. La sobreutilizacién de los servi-
cios de urgencias ante sintomas de agonia no bien previstos, la cirugia de alto
riesgo o repetitiva, el envejecimiento de la poblacién hospitalizada y uno largo
etcétera hacen que muy a menudo sea en estas unidades donde se tenga que
plantear la limitacién final del tratamiento y seguir los principios que hemos
visto en el apartado 5.5 (LET) de esta guia.

Elementos a favor

Actuacién répida y en cualquier momento.
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Alta tecnologia y alta «efectividad» (p. ¢j. en el mantenimiento de los do-
nantes de 6rganos).

Atencién muy alerta y préxima.

Diferentes especialistas que interactiian sobre un mismo paciente.

Riesgos y problemas a considerar

La persona enferma tiene a menudo una competencia disminuida.

La familia estd angustiada y alejada.

Es una actuacién que a menudo resulta incomprensible para una persona
profana.

Dificultad para ver al paciente «en conjunto y con una perspectiva vital».
Mds facilidad para «hacer» que para parar, evaluar, decidir y consensuar el
limite.

Recomendaciones

El proceso incluye llegar primero a una decisién consensuada sobre el objetivo
y después tener en cuenta los aspectos précticos para la retirada del apoyo vital.
Se recomiendan los pasos siguientes:

1) Prevision
Debe adoptarse el hébito de considerar la posibilidad de que lo que se estd

haciendo sea ftitil. La rutina de «continuar haciendo» también es una decisién,
y puede ser mala si no se replantea reflexivamente.

Ejemplo: a menudo el ingreso se ha hecho durante una guardia y el tratamiento inicial
se ha continuado y adaptado a las nuevas complicaciones que han surgido (a veces
producidas por nosotros mismos), sin pararnos a pensar dénde estamos, dénde queremos
y podemos llegar y qué querria la persona enferma.

2) Mdxima informacion previa

No es recomendable tomar decisiones sin revisar antes toda la informacién
que se tiene.
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Bioldgica. Indice de gravedad, prondstico y actuacién estdndar. Es ineludible
para cualquier planteamiento conocer bien la enfermedad que presenta el pa-
ciente, los antecedentes patolédgicos y la probable evolucién con o sin trata-
miento. Hay que asumir que cualquier tratamiento critico, aunque se haga
como es debido, comporta un sufrimiento ineludible, mds o menos grande,
para el paciente y para la familia. Se han publicado multiples indicadores,
tanto de gravedad (APACHE), como de prondstico, evolucién (SOFA) y pre-
visién de morbimortalidad (POSSUM), que conviene tener en cuenta y que
pueden orientar, pero en cada enfermo convergen circunstancias que puede
que no estén incluidas en las escalas estdndar y que hay que valorar.

Ejemplo: si se trata de una persona con insuficiencia respiratoria, hay que ver cudntas
descompensaciones tiene cada afio y si requieren ingreso hospitalario, intubacion, etc. Tam-
bién hay que considerar la «reserva fiuncionaly, el episodio actual que comporia descompen-
sacion, la respuesta que tiene al tratamiento, las posibilidades razonables de recuperacion y
las secuelas previsibles (como la dificultad de la posterior desintubacion) antes de proponer
una intervencion quiriirgica que puede aumentar su sufrimiento y su dependencia excesi-
vamente.

Biogrdfica. La voluntad de la persona enferma siempre es importante, aunque
esté en situacién de incapacidad. La familia es la interlocutora normal en estas
unidades, ya que el paciente, sedado o en un estado muy critico, a menudo no
puede tomar decisiones. Ademds, como no se ha podido conocer directamen-
te su mundo ni su personalidad (con los deseos y las preferencias que lo carac-
terizan), la familia es, en principio, la intérprete para conocerlos. Aunque haya
un representante nombrado o un familiar de referencia, también se tendria
que escuchar a los otros y detectar puntos de vista diferentes. De la misma
manera, conviene escuchar a los otros profesionales que hayan podido tratar al
paciente en el hospital o en el centro de atencién primaria (CAP), como p. ¢j.
médicos y enfermeros, y psicélogos, si es el caso. Saber cosas del paciente ayu-
da a adecuar mejor las propuestas que se tendrdn que hacer. También se verd
cémo su entorno vive la situacién y las cargas que comporta, y con esto se
podran prever decisiones o reacciones futuras.
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Ejemplo: la propuesta de limitacion o de sedacion puede ser inoportuna (en los casos en
que la futilidad no sea muy evidente) en una persona muy optimista y vital y con una
Jamilia en la que algunos miembros no hayan tenido tiempo de hacerse cargo de la
irreversibilidad.

3) Consenso entre el equipo (médicos, enfermeras, etc.)

Es importante cohesionar al méximo los puntos de vista de los profesionales
que intervienen en el proceso, si difieren sobre el objetivo y los limites del
tratamiento; y eso no siempre es fécil. A menudo los enfermos que ingresan en
una unidad de criticos provienen de otros dmbitos clinicos donde estaban a
cargo de otros profesionales, los cuales contintan siendo en parte responsables
de dichos enfermos, conocen su evolucién anterior y cuentan con su confian-
za previa. Para actuar todos en la misma linea y para informar sin contradecir-
se, hay que deliberar y no s6lo comentar las diferencias: hace falta aportar ra-
zones y analizar bien las causas de la discrepancia para consensuar una estrate-
gia a seguir.

Ejemplo: puede ser que un cirujano defienda, después del trabajo, del tiempo empleado
y de las expectativas puestas en el quirdfano, continuar el esfuerzo terapéutico a pesar
de las complicaciones que se van presentando; y que, en cambio, otros profesionales va-
loren el mal prondstico mds rdpidamente. Conviene entonces reunirse, quizds con al-
guien mds, y analizar qué hay de objetividad en cada postura o, en cambio, qué hay de
optimismo excesivo por un lado (o de sensacion de fracaso o de culpabilidad) y de pesi-
mismo prematuro en el otro (o de desdnimo).

Es bueno que el punto de vista de la enfermeria, y el de las otras profesiones
clinicas, esté presente en las consideraciones sobre el objetivo a priorizar, la
futilidad a discutir y la posible limitacién.

4) Consenso con los familiares

Una vez se tiene relativamente claro lo que seria deseable y posible para un
paciente, y a menudo antes de ofrecer una propuesta concreta, hay que iniciar
la deliberacién con los familiares para ver si se adecua a su proyecto.
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. Se debe clarificar con los familiares el objetivo que se estd persiguiendo y

adecuar ambos conocimientos, el de los profesionales y el de los familiares.
No es infrecuente que las dos partes hablen de cosas diferentes. La familia
tiene que saber cudl es la situacion real y cudles son las expectativas razona-
bles de evolucién y cudles no lo son. Y los profesionales deben saber cudl es
la demanda actual y si es realista o ilusoria.

. Con la informacién hay que tener cuidado de no crear falsas esperanzas,

que pueden disminuir la angustia temporalmente, pero que después pue-
den verse como un engao. Las palabras del médico a menudo se interpre-
tan segtn los deseos, y es importante clarificarlas bien sin herir a los fami-
liares, acompanando su dolor pero puntualizando. Conviene comprobar si
lo han comprendido y darles tiempo para que se hagan cargo de la situacién
y para que hagan mds preguntas.

. Muchas cuestiones técnicas (intubacién, firmacos vasoactivos, ventila-

cidn, etc.) tienen una dificultad especial. En una unidad de criticos no es
facil explicar lo que representan ciertos procedimientos y la soledad y el
sufrimiento que comportan (es dificil hacer entender que una traqueoto-
mia puede ser mds cémoda que mantener la intubacién). Hace falta pacien-
cia e imaginacion para poner ejemplos y buscar la explicacién mds com-
prensible.

La manera c6mo se presenta la informacién tiene una gran influencia.
No hay ninguna duda de que, segin cémo se plantee la situacién y las al-
ternativas terapéuticas, los familiares optardn por una via u otra, quizds es-
quemdticamente. Presentar una informacién sesgada para favorecer una
opcidn, exagerando sus ventajas («si no se opera, morird»), es una manera
de manipular. La informacién tiene que ser leal para permitir una decisién
lacida («pero si lo hace, quedard con estas deficiencias»).

. El profesional debe informarse de los valores de la persona enferma a

través de los familiares. Asi, pueden ver reforzada una propuesta de las que
tenfa previstas, o bien rectificar la que aconsejarfa. La propuesta final tiene
que ser leal, equilibrada entre lo que es aconsejable y lo que se espera.

. Cuando se esperaba una recuperacion suele costar que la familia acepte el

cambio. En este caso se hay que escuchar mas que hablar, aportar infor-
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macién y esperar que se vaya asimilando la situacién, respetando su ritmo.
A algunos profesionales también les cuesta hacer este giro emocional hasta
la aceptacion de irreversibilidad. Con tiempo debe hacerse comprender que
ha llegado un punto en que lo mejor para ayudar a la persona enferma es
dejarla morir en paz.

7. Es ttil prever las situaciones y anunciarlas con tiempo como posibilidad;
pactar las actuaciones o limitaciones antes de que haya que decidirlas, y
establecer plazos («si con el tratamiento continda tan inestable, tendremos
que pensar en disminuirlo; démonos un poco de tiempo» o «nos tendria-
mos que plantear no intubarlo mds»).

8. Es importante no dejar que la familia cargue con todo el peso (jy la cul-
pa!) de algunas decisiones dificiles para la limitacién de tratamientos o de la
sedacion. Una cosa es el derecho y otra la necesidad o la oportunidad de
ejercerlo. Hay que dar a entender que el equipo se implica, que entiende la
dificultad y que ayuda a decidir.

9. En caso de dudas importantes, o de controversia, se aconseja la opinién de
terceros, sobre todo la ayuda del Comité de Etica Asistencial del centro o de
sus consultores.

5) Aspectos prdcticos en la retirada del soporte vital

Una vez tomada la decisién, ;c6mo hay que llevarla a la practica? Debe quedar
claro para todo el mundo que el objetivo ha cambiado, y documentarse el
consenso y como se ha alcanzd.

A. Medidas no farmacoldgicas:

Evitar traslados innecesarios, para lo cual puede estar justificado dejar
que un paciente ocupe unas cuantas horas una cama de criticos segtin el
desenlace que se prevé.

Megjorar factores ambientales: evitar ruidos, monitores, alarmas, medi-
da de constantes o analiticas si no son necesarios para mejorar algin
sintoma.

Favorecer la compaiia al flexibilizar los horarios de visita y facilitar que
la familia esté al lado de la persona enferma. Esto no sélo consuela, sino
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que ayuda a hacer entender la realidad de la situacién y que la decisién
se ha tomado para ayudar al paciente.

Mantener la comunicacién con el paciente, si es posible, y con la fami-
lia. Aunque la decisién ya se haya tomado, los familiares necesitan saber
qué pasa. Suele ser util pasar por su lado y preguntar si necesitan alguna
cosa, si lo ven tranquilo, etc.

B. Uso de firmacos. Aunque todo el mundo esté de acuerdo en que se ha lle-
gado al final, la actitud de la familia puede hacer aconsejable dilatar un
poco el tiempo de retirada del tratamiento vital. La primera medida a to-
mar suele ser la de incrementar la sedacién. Las perfusiones de morfina y
benzodiacepinas (midazolam) son las mds utilizadas para asegurar el con-
fort, la analgesia y la inconsciencia, y hay que explicar que su dnica finali-
dad es evitar el sufrimiento del enfermo.

C. Escalonamiento de la retirada de tratamientos, hasta retirar el respirador
(la medida mads dificil). Puede ser util disminuir progresivamente las ami-
nas vasoactivas (un mililitro cada hora, por ejemplo). Muchas veces, la re-
tirada de los tratamientos farmacoldgicos ya es suficiente para permitir que
la muerte ocurra plicidamente. En un enfermo con hipoxemia puede suce-
der que el estimulo del centro respiratorio haga que se pierda la adaptacién
al respirador y que, por lo tanto, sea necesario incrementar los sedantes e
incluso utilizar un relajante muscular una vez el enfermo ya esté incons-
ciente. Para los familiares es desagradable observar tos o lagrimeo, y les
hace pensar en una falta de confort. Cuando pasa esto, y el paciente tiene
una cierta capacidad de respiracién espontinea y no tiene exceso de secre-
ciones, se puede plantear la retirada de la ventilacién, aumentar la sedacién
y esperar la bradipnea y el paro respiratorio.

Puede ser que cueste aplicar la retirada de la ventilacién mecdnica, ya que
puede sentirse como una causa activa y muy directa de la muerte, a pesar de
las consideraciones racionales que se puedan hacer sobre la futilidad de lo que
ya no es util y la legitimacién de quitarla. En general, se prefiere mantenerla
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hasta el final, y disminuir la concentracién de oxigeno hasta alcanzar la am-
biental, asi como la frecuencia y el volumen respiratorios.

En todo el proceso hay que explicar que se trata de medidas de buena prictica,
que ni éticamente, ni segdn la legislacién actual, se trata de una eutanasia, sino
que es la manera de ayudar a morir cuando ha llegado la hora y se habian
instaurado unos tratamientos que ahora ya no son pertinentes. Es la manera
de evitar la crueldad de una obstinacién o encarnizamiento terapéutico sin
sentido, algo comdn en las unidades de criticos.

6) Aumento del apoyo emocional

Una vez decididas las medidas de adecuacién del tratamiento y de los cuidados
para permitir una muerte en paz, es conveniente no olvidar las que pueden
favorecer un entorno célido: abolicién de horarios rigidos, tolerancia hacia la
presencia continuada de los familiares y continuacién de la comunicacién con
ellos para ayudarlos en el luto y el confort.

6.6. En urgencias

El cardcter repentino de la asistencia que habitualmente se dispensa en los
servicios de urgencias de los hospitales hace que todo esté dirigido a una ac-
cién rdpida y directa contra la enfermedad o sus manifestaciones, y parece
que ayudar a morir sea ir contra la corriente. Domina la disposicién a hacer
todo lo posible para curar, y que, para hacerlo, la protocolizacién estdndar es
de gran ayuda. Sin embargo, es 16gico que mueran alli personas por enferme-
dades agudas y accidentes, o por complicaciones sobrevenidas en un proceso
patoldgico previo. Y en algunos casos, aproximadamente en el 30% de los
enfermos que mueren, la muerte ya era previsible antes de ingresar en urgen-
cias, ya sea por reagudizacion de enfermedades crénicas muy avanzadas, pro-
cesos terminales o incluso en plena agonia.

En urgencias hay pocas posibilidades de personalizacién: ni el espacio ni el
ambiente (la masificacién suele ser grande) son propicios para establecer bue-
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nos didlogos. A menudo no hay tiempo para conocer a la persona enferma ni,
por lo tanto, para sopesar la conveniencia de una posible no actuacién o una
limitacién. En caso de duda se opta por una actuacién estindar; aunque siem-
pre se deberia prever (y anunciar) que, si se demuestra mds adelante la futili-
dad, se tendrd que detener o retirar lo que entonces se empieza. El servicio de
urgencias tampoco es un buen lugar para sopesar la oportunidad de una seda-
cién, ni de si los tratamientos utilizados hasta entonces son realmente refrac-
tarios, ni si tienen alternativas, ni si la voluntad del enfermo es realmente au-
ténoma. Consecuentemente, en principio no es muy responsable trasladar,
desde otros dmbitos (domicilio, sociosanitarios o residencias) a las urgencias
hospitalarias, a los enfermos que tienen que morir (y sobre todo en fase agdni-
ca), a menos que sea muy necesario para el enfermo.

A pesar de todo, siempre habrd enfermos terminales que se trasladen porque el
prondstico no se habia establecido bien o porque un sintoma es muy perturba-
dor. Por lo tanto, la formacién de los profesionales que trabajan en urgencias
tendria que incluir, en gran parte, la preparacién para ayudar a morir a los en-
fermos con todas estas caracteristicas. Tienen que poder analizar la situacién y
estar preparados para tratar el dolor y el sufrimiento, saber proponer y efectuar
la limitacién del tratamiento y administrar la sedacién cuando se crea indicada
y de una manera correcta. También deben aprender a no hacer determinadas
actuaciones, o a reducir las que se hacen, cuando sea conveniente.

Por otra parte, es evidente que los profesionales de urgencias tienen que estar
preparados para dar «malas noticias» a los familiares de los enfermos que han
ingresado por un episodio agudo y que han muerto de manera imprevista.

Elementos a favor

Posibilidad de actuacién répida, multidisciplinar y eficaz contra los sintomas.

Riesgos y problemas a considerar

Decisiones en la incertidumbre con gran presién de carga de trabajo.
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Espacios con intimidad y confort escasos: ruidos, otros pacientes a la vista,
dificultad para los familiares, etc.

Relacién dificil: desconocimiento de los antecedentes de la persona enferma,
competencia disminuida del paciente, representante a menudo ausente, etc.

Pocas posibilidades de personalizacién, de adecuacién a la voluntad o al DVA.
Angustia y prisa: es mds fécil actuar contra la enfermedad que pensar y per-
sonalizar la ayuda a morir.

Tiempo de espera que puede aumentar la angustia y el sufrimiento.

Recomendaciones

a) Informacién y consentimiento

78

La informacién es fundamental, sobre todo en una situacién imprevista y
angustiosa como la de urgencias. Hay que informar periédicamente de las
medidas que se toman, de los resultados de las exploraciones o de la evolu-
cién del enfermo.

Es importante informar de los tiempos de espera, ya que los hace mucho
mds soportables.

Ejemplo: «calculo que hasta dentro de dos horas no tendremos resultados. Ahora le po-
nemos un suero con [...] para que esté hidratado, y ya le iré explicando la evolucién...
Para cualquier cosa, diganoslo...».

También en urgencias debe informarse de cualquier decisién al paciente,
o a los familiares, aunque se empiecen en seguida las medidas de confort y
de lucha contra el dolor y el sufrimiento.

En casos sin riesgo inmediato, también hace falta el consentimiento antes
de una actuacién. En principio, el consentimiento en este contexto deberia
ser oral.

Si se sabe que la persona enferma ha redactado un DVA, hay que tenerlo en
cuenta y acceder a este, sin importar dénde se encuentre: en la historia clini-
ca, en casa del paciente o en el registro central donde esté depositado (con-
viene que se haya previsto el acceso al registro central de DVA).
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Es importante anotar en la historia clinica qué decisiones se toman, cémo
se toman y como se llevan a la prictica.

b) Abstencion o limitacion terapéuticas en urgencias

Todo paciente tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento, incluso ur-
gente y vital para él, si es legalmente capaz."" Si la decisién parece poco
razonable, conviene asegurarse de que la haya tomado libremente (falta de
coaccién visible), de que su competencia para tomarla es suficiente (véase el
apartado 5.3 y el anexo 1) y de si estd bien informado de las alternativas y
de las consecuencias que comporta.

Hay que tener presente que, en algunos casos, la abstencién o la limitacién

de la actuacién pueden ser una buena préctica, sobre todo si se trata de:

— una afeccién aguda con claudicacién profunda de una funcién vital no
recuperable o, si es recuperable, que dejard una deficiencia no aceptable;
0

— una complicacién en una afeccién crénica terminal, con calidad de vida
muy limitada y que empeorard el estado del paciente.

La limitacién o la abstencién terapéuticas no deben aplicarse por simple
impresién clinica, sino que deben conocerse los hechos siguientes:

— que la muerte estd proxima, que es irreversible y que la intervencién
terapéutica no harfa mds que retrasarla;

— que la actuacién no proporcionard un beneficio claro al paciente con
relacion a la calidad de vida, o que puede incluso empeorarla; y

— que el paciente no desea la evolucidn esperada con la actuacién (depen-
dencia o sufrimiento colateral), una informacién obtenida verbalmente
o a partir del DVA, o a través de los familiares o del representante).

VIl Véase el apartado de «5.2. Respeto al rechazo del enfermo», con la nota a pie de pdgina sobre
edad y requisitos.
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La decisién de no actuacién o de limitacién se debe basarse, pues, en da-

tos racionales:

— en un andlisis clinico por parte del equipo (se aconseja mds de una opi-
nién) para calibrar la calidad de vida a ofrecer, con limites realistas;

— en un didlogo con el enfermo y los familiares para calibrar la calidad de
vida aceptada y la no aceptada.

No hay que tomar la decisién por simple facilidad o prisa: es mala pric-
tica. Tener en cuenta que en el dmbito de las urgencias es mds facil hacer
que no hacer, y es mds fécil hacer que hablar.

Se puede optar por empezar o continuar una actuacién discutible en los

casos siguientes:

— si se duda de la utilidad o la aceptacién de la medida; entonces es mejor
iniciarla, a la vez que se programa y anuncia una revisién futura con el
fin de detenerla si se demuestra la futilidad;

— si ya estaba empezada y se quiere analizar mejor si es conveniente dete-
nerla o limitarla progresivamente; o

— si hay una razén por la cual la continuacién favorece a alguien y no es
perjudicial para el enfermo.

Ejemplo: el mantenimiento vital de una persona sedada puede prolongarse sin esperan-
za si se espera la llegada de un familiar, si se quiere acabar de consensuar la desconexion
0 para permitir a los familiares hacerse cargo de la situacién.

¢) Medidas paliativas y de confort: la sedacion
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Es urgente tratar el dolor y los sintomas que provocan sufrimiento a la
persona enferma, aunque sea presumible que el tratamiento le acorte la
vida.

Es oportuno colocar al enfermo en un lugar tan intimo como sea posible,
donde la familia pueda acompafarlo, lejos de ruidos, de idas y venidas y de
conversaciones inadecuadas del equipo de guardia. Incluso un ingreso puede
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Ser Oportuno en estos casos, aunque se prevea una estancia corta: la muerte
inminente puede ser una indicacién de ingreso y no de lo contrario.

Deben explicarse las medidas propuestas y se debe obtener la aceptacién
del enfermo, o bien de los familiares si ya es incapaz de hacerlo (hecho fre-
cuente en urgencias). Hay que evitar las actuaciones agresivas y molestas
que no tengan como objetivo el confort del enfermo, y hay que potenciar
las que tengan dicho objetivo.

Una vez aprobada la actuacién para ayudar a morir al enfermo, se pueden
limitar algunas medidas ya instauradas, como los aparatos, las analiticas,
los controles, etc. (véase LET, apartado 5.5), y decidir los plazos para hacer-
lo correctamente.

La sedacién en urgencias debe cumplir los requisitos expuestos mds arriba
(apartado 5.6). Se puede pedir la ayuda de profesionales mds habituados a los
cuidados paliativos, pero, en principio, los profesionales de urgencias de cada
especialidad deberfan estar familiarizados con dichos requisitos. Hay que re-
cordar que la sedacién se basa en la voluntad del enfermo, expresada me-
diante una demanda o bien la aceptacién a lo que le proponemos.

d) Dar malas noticias en urgencias (véase el apartado 4)

Uno de los inconvenientes propios de urgencias es que los profesionales que
ahi trabajan no tienen vinculos previamente establecidos con la persona enfer-
ma y sus familiares, lo que hace delicada la comunicacién de las decisiones que
hay que tomar.

1. Prepararse para dar la informacién
Dar malas noticias es una cuestién dificil y hay que prepararse para hacerlo.
Deben dejarse de lado temporalmente otros problemas; si el dia ha sido
estresante, conviene tener un poco de tiempo antes de dar las malas noti-
cias. Y, para hacerlo, hay que escoger a la persona del equipo mds preparada
o con més condiciones. Ademds, hay que pensar en la manera como se da-
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rin (revisar la historia, consultar puntos de vista y prever preguntas), con
qué ritmo y a quién se comunicaran.

Ejemplo: «; Ustedes son familiares de...? ;Quieren avisar a alguien mds?».

. Preparar la recepcién de la informacién

Conviene preparar a las personas que reciben la mala noticia para que se
puedan hacer un espacio mental para recibirla.

Ejemplo: «Tendria que hablar con Ustedes seriamente» (aqui se puede preguntar: «;qué
saben de él?») y «las noticias no son buenas, lo siento» (pausa).

. Crear el entorno propicio

Hay que evitar el box o el pasillo, y buscar un despacho o un lugar més in-
timo para separarse del entorno.

Ejemplo: «si vamos alli nos sentiremos mds cémodos para hablar».

Si no es posible, es necesario buscar un rincén apartado y hacerlo notar.
Ejemplo: «aqui podemos hablar».

Sobre todo, hay que evitar oir «conversaciones intranscendentes» (del per-

sonal de guardia en urgencias, por ejemplo) y evitar ser interrumpido (apa-
gar el teléfono).

. Propiciar el didlogo para informar

Antes de informar, es bueno saber cual es la informacién que ya se sabe.

Ejemplo: «ya saben que ha tenido un accidente. Se lo han dicho, jverdad? ;Qué les han
dicho, exactamente?» (pausa).

Debe usarse un lenguaje claro y evitar al mdximo las frases ambiguas.
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Ejemplo: «empezaré explicando su estado y después podemos hablar de lo que habria
que hacer. El traumatismo ha sido tan fuerte que el cerebro ha dejado de funcionar.
Hemos visto en la mdiOgmﬁ'ﬂ que las ﬁ4nci0ne:...>). Hay que evitar, de entrada, el «no
hay nada que hacer», y esperar prequntas.

Hay que planificar cémo se dard la informacién: en dosis pequenas y con
pausas, para dejar que los otros se expresen o entiendan lo que se les explica;
y comprobar siempre la comprension y la reaccién (hay que estar dispuesto
a repetir las cosas). A la vez, se tiene que cuidar el lenguaje no verbal (dis-
tancia comoda, nivelacién de las miradas, postura no forzada, etc.), y dar la
sensacion de que se dispone de tiempo (por ejemplo, si se tiene que estar de
pie, apoyarse en la pared transmite dicha sensacién). Una actitud compren-
siva es fundamental. Los receptores tienen que percibir la gravedad de lo
que se dice y al mismo tiempo la disponibilidad del profesional a ayudarlos,
a hacerse cargo de su dolor.

5. Acoger las reacciones emocionales

Cuando la mala noticia es muy brusca, puede haber negacién, rabia y des-
consuelo. Conocer estas reacciones normales puede ayudar a aceprarlas vy,
cuando se perciben, a contenerlas. También conviene reconocer y contener
las propias.

Los silencios y los gestos son importantes: no hay que dar sensacion de prisa.
No es conveniente querer dar «soluciones» o «esperanzas» excesivas y preci-
pitadas. Hay que insistir, sin embargo, en algtin aspecto positivo:

Ejemplo: «ahora estd tranquilo». «Estd bien controlado». «Hemos conseguido que no se
ahogara tanto». «Estén seguros de que, por lo que vemos, no ha sufrido nada».

Uno de los problemas que mds preocupan al profesional de urgencias es el
de la reaccién irritada:
Se suele dar en situaciones de alteracién emocional grave y, en estos esta-
dos, las explicaciones «racionales» no se asumen enseguida. Se tiene que
comprender (factores objetivos y de personalidad) y aceptar el derecho a
sentirse irritado.
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= Hay que saber que la ira acostumbra a seguir un proceso caracteristico:
primero, una explosién incontrolada; en segundo lugar, una fase de mo-
deracién y disminucién gradual; y finalmente, una fase de normalizacién
progresiva y recuperacién del control racional. Si no se interrumpe el
proceso con intervenciones verbales reactivas (seguramente bieninten-
cionadas), este se suele reconducir.

Ejemplo: debe evitarse interrumpir la fase de explosion diciendo «cdlmese, sea razona-
bler, «déjeme hablar» o «deje de grizar». Nunca se tiene que volver la espalda e irse. Se
ha reconocer el peligro de reaccion propia y activar la comprension del otro. Hay que
evitar la despersonalizacion del entorno (reglamentos rigidos).

= Por lo tanto, es importante mantener la calma y dejar expresar las emo-
ciones, de manera visiblemente comprensiva, sin ver sélo un ataque per-
sonal; las manifestaciones, que siempre tienen mucha influencia cultural,
se deben tolerar y tan s6lo hay que intentar limitarlas si son excesivas,
demasiado largas y teatrales y alteran excesivamente el entorno.

= Hay que evitar, sobre todo, las actitudes reactivas y las respuestas de pura
justificacion.

= Conviene ser capaz de admitir la razén de fondo, tal vez razonable, y
nuestra posible responsabilidad personal o institucional, sin querer echar
la culpa a otros.

Ejemplo:«entiendo que se sienta molesto y enfadado por lo que ha pasado. ;Le parece
bien que lo analicemos juntos?»

= Hay que reconducirla hacia cuestiones positivas.

6. Incluir un plan de actuacién

Siempre hay que hablar de lo que conviene hacer y dejar claro cual es el
mejor objetivo para la persona enferma. Hay que explicar qué se propone a
partir de aquel momento y, sin poner un peso excesivo en su decisién, pedir
al familiar que exprese su opini6én o voluntad.
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Ejemplo: «creemos que a partir de ahora hay que intentar que no sufra y no aplicar
medidas excesivas que no le aporten confort. Ya no le pondriamos mds sangre. ;Estin de
acuerdo?» (véase LET, apartado 5.5).

Ya hemos dicho que puede ser duro aceptar la muerte inminente de un fa-
miliar. Se tiene que dejar tiempo y quizds pactar algin plazo, como por
ejemplo esperar la llegada de alguien, aunque comporte un tratamiento de
mantenimiento. Pero se debe informar de cudndo puede presentarse la
muerte, como se prevé que se produzca y qué pueden hacer ellos: quizds s6lo
estar a su lado (con las minimas trabas reglamentarias), porque se traslada o
no de lugar. Finalmente, también es bueno informar de los pasos burocrati-
cos que tendrdn que hacer mds adelante: donde serd trasladado, papeles para
rellenar, si conviene que haya necropsia, tiempo de espera, etc.

Resumen
Se tienen que tener en cuenta las caracteristicas del
lugar.

En casa

e Se tienen que prever las incidencias evolutivas, y pactar
objetivos y limites realistas para evitar sorpresas o
traslados ante sintomas desagradables.

Puede ser el /ugar mas confortable, si hay colaboracién
familiar y prestacion profesional.

Requiere la disposicion del equipo profesional para
adaptarse a caracteristicas concretas.

En un hospital sociosanitario
e En principio, buena preparacion para la atencion
paliativa.
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Se tendrian que evitar las limitaciones relativas a la
intimidad propias del ingreso en una institucion.

Se tendria que personalizar al maximo la atencion al
final de la vida (espacios, compafiia, etc.).

En un centro residencial

En el nuevo hogar residencial de la persona enferma se
debe prever la atencion a los cuidados y a la muerte,

y evitar traslados excesivos.

Para ello, hace falta una atencién sanitaria cualificada

y al alcance.

Se necesita, en caso de enfermedad terminal,
flexibilizar las normas y aumentar la atencién personal.

En una planta de hospitalizacién

Los profesionales, sea cual sea su especialidad, tienen
que saber prever la agonia y tratarla, aunque puedan pedir
ayuda al personal mas especializado en casos dificiles.
Para hacerlo, y en el momento oportuno, deben saber
dejar de luchar para retrasar la muerte y disponerse a
hacerla mas placida, limitar los tratamientos y sedar
proporcionadamente.

En una unidad de criticos
e Es mas facil hacer que dejar de hacer, pero hay que

pensar en éllo.

e Cuesta reconducir a los profesionales y familiares que
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pensaban hacer todo lo posible, y hacerles cambiar de
objetivo para limitar el tratamiento.

® Para hacerlo, puede ser (til proponer plazos para
consensuar el cambio cuando es conveniente.

En la unidad de urgencias

® Poco tiempo para conocer a la persona enferma y el
prondéstico; protocolos de actuacién rapida.
Cuesta ver la oportunidad de empezar cuidados
Gnicamente paliativos.
Hay que ser consciente de esta posibilidad y

consensuarla con el equipo y los familiares.

Los profesionales de cualquier especialidad deben tener

una formacion especifica en:

e cuidados paliativos (para el manejo del tratamiento),

¢ habilidades comunicativas (para dialogar sin miedo,
dar malas noticias y llegar a un consenso), y

® bioética (para comprender los conceptos, los derechos
y los limites de la actuacién profesional).

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencién a los enfermos al final de la vida
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/. Ayudar a morir bien es también
objetivo institucional

Aparte de los profesionales que tratan directamente a la persona enferma, la
instituciéon también es responsable del proceso. La preocupacion por la eficien-
cia de la prestacion sanitaria, a menudo con criterios economicistas, cientificos
o de gestién, puede pasar por encima de la preocupacién por la calidad global
de la muerte de los enfermos. Por eso puede parecer que la misién de la institu-
cién sea Unicamente actuar contra la enfermedad, y que se inhiba cuando esta
lucha ya no se ve posible. Pero entonces la institucién también tiene que vigilar
el entorno, evaluar la calidad de la prestacion y facilitar las buenas practicas.

Por encima de todo, y con independencia de donde ocurra la muerte, en el
hospital o en el domicilio, las organizaciones también deberfan ser sensibles al
servicio que se les pide, y, por lo tanto, tienen que estar al caso de este deber
fundamental y proclamar su implicacién. Tienen que favorecer todo lo que
pueda contribuir al buen tratamiento y al buen trato en estas situaciones. En
este documento se ha insistido en aquello que resulta mds oportuno: el trata-
miento precoz del dolor y otros sintomas, un buen diagnéstico, una previsién
clinica realista y no obstinada, una compafia compasiva, un ambiente adecua-
do y un cuidado paliativo prudente y personalizado. Pues bien, las institucio-
nes tendrian que propiciar que todo esto fuera posible.

Por lo tanto, desde el &mbito propio de los gestores del sistema sanitario, haria
falta:
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a) La autoridad sanitaria

Hacer publico el compromiso de que un objetivo primordial, ademds
del de prevenir la enfermedad vy tratarla, es luchar contra el sufrimiento,
en especial cuando el ciudadano estd cerca de la muerte.

Informar activa y periédicamente de los derechos de los enfermos
agénicos y criticos:

— ala informacién;

— ala decisién, a rechazar las propuestas de actuacién clinica;
— ala confeccién de un DVA;

— ala integridad personal, la intimidad y la confidencialidad;
— al acceso a los cuidados paliativos cuando estén indicados;
— aesperar una sedacién cuando la crea necesaria;

— ala compaiia de familiares y amigos;

— aun trato educado y respetuoso; y

— aser atendido si pide ayuda espiritual.

Conocer las deficiencias de la asistencia que reciben los enfermos que
mueren (con demandas y expectativas defraudadas) y las deficiencias de
formacién de los profesionales y de implicacién de las instituciones.
Establecer en los estdndares de acreditacién, en conciertos instituciona-
les, en programas de evaluacién y en la financiacién, la existencia o no
de planes de mejora para ayudar a una buena muerte de los enfermos,
con objetivos que puedan asumirse y con un seguimiento pertinente.

b) Cada organizacion sanitaria (publica o privada)
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Implicarse en la proteccién de los derechos de los enfermos cerca de la
muerte como objetivo bésico. Se tendria que explicitar y hacer publico el
compromiso de respetar los derechos de los enfermos criticos o agéni-
cos, y favorecer el ejercicio profesional. Asi, hay que:

—  propiciar la compania de familiares y amigos;

— organizar los cuidados paliativos contra cualquier sintoma molesto;

— formar a los profesionales en la ayuda al final de la vida;
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— evaluar la prictica de la sedacién;
— fomentar el trato educado y respetuoso; y
— atender la demanda de necesidades espirituales.

Poner al alcance unos minimos estructurales (de horarios, fisicos,
etc.) para:

—  evitar las esperas innecesarias;

— informar de las esperas previsibles;

— evitar la soledad;

— evitar la falta de intimidad; y

— evitar los ruidos y las molestias del entorno.

Luchar con eficacia contra el dolor y el sufrimiento, al potenciar el es-
tablecimiento de unidades del dolor y de cuidados paliativos para
integrarlas en el centro y al servicio de las otras unidades, y también en
la atencién domiciliaria, actuando no como unidades separadas, sino
impregnando de manera transversal el conjunto de la actividad asisten-
cial.

Procurar que los miembros de cada servicio clinico, médico o quirtrgico
se familiaricen con el cuidado paliativo, la sedacién y la ayuda a morir,
y, por lo tanto, mejoren las aptitudes y las actitudes necesarias en cada
caso. No es conveniente que el abordaje y tratamiento de los enfermos
terminales sea Gnicamente competencia de los especialistas. Todos los
profesionales deben adquirir una competencia minima y contar con una
ayuda préxima para los casos dificiles.

Analizar cémo se muere y tener un plan de mejora especifico. Puede ser
oportuna una comisién ad hoc, que dependa del CEA y de la direccion,
que impulse estudios de evaluacién para conocer la atencién que reci-
ben los pacientes al final de la vida en los diferentes contextos.

Propiciar protocolos y guias clinicas que faciliten la ayuda de los profe-
sionales a los enfermos cerca de la muerte.

Dar a conocer la utilidad y la utilizacién de los DVA como derecho deri-
vado de la autonomia personal:
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— entre todos los usuarios (ya en la documentacién de acogida), y

— entre todos los profesionales.

Crear los circuitos adecuados para los DVA se acepten, queden en la
historia clinica y sean visibles; también para ayudar a confeccionarlos,
actualizarlos y registrarlos.

Exigir que la voluntad de la persona enferma se tenga en cuenta en la
toma de decisiones. Hay que recordar que en la historia clinica debe ex-
plicarse como se ha seguido el DVA.

Analizar la oportunidad de una hoja para problemas éticos en la histo-
ria de la persona enferma, donde puedan constar los problemas de infor-
macién, de evaluacién de la competencia, de valoracién de las volunta-
des anticipadas (escritas o no), de pactos y ritmos consensuados con la
persona enferma o con sus representantes (PAC), etc. Si no es asi, estos
datos tienen que quedar reflejados en la hoja de curso clinico.

Informar a todos los usuarios de que pueden nombrar a un represen-
tante desde el primer momento.

Dotarse de un CEA, o adscribirse en uno de referencia, para tratar
conflictos puntuales entre valores, para confeccionar protocolos o
guias, y para reflexionar mds sobre los derechos de los enfermos y los
objetivos y limites de la actuacién sanitaria. Deberia ser una ayuda 4gil,
efectiva y comoda para los profesionales, también en casos de decisio-
nes urgentes.

Respetar la demanda de ayuda espiritual que cada uno pueda hacer y
ayudar a establecer los contactos y el ambiente que la hagan efectiva.
Adecuar el espacio ahora dedicado a un culto especifico para que pueda
ser utilizado por otros, tal como explicita la Guia para el respeto a la plu-
ralidad religiosa en el dmbito hospitalario de la Generalitat de Catalufa
(2005), para que sea incluso un «lugar de recogimiento» para cualquier
ciudadano o ciudadana.

Modificar el mensaje actual de insistencia en la necesidad de mds recur-
sos, y complementarlo con la conveniencia de un cambio de sentido y de
finalidad, mds efectivo, de ayuda personalizada y atenta a los enfermos
cerca de la muerte.
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Tener en consideracién lo que implica la atencién a la muerte para los pro-
fesionales asistenciales. Hay que prever planes de apoyo emocional para
los profesionales, para que puedan facilitar la mejor atencién posible.

¢) En la formacion universitaria y continuada

Es importante aumentar y mejorar la formacién universitaria del con-

junto de profesionales sanitarios en lo referente a nociones y habilidades

en cuidados paliativos, comunicacion (p. ¢j. saber dar malas noticias) y

refuerzo emocional, asi como en el tratamiento de los problemas éticos

que puedan surgir. Concretamente:

— en el primer ciclo, sobre la vivencia de la enfermedad y la muerte
para la persona enferma, las expectativas de ayuda, los derechos y la
variabilidad personal en cuanto a las necesidades, y la actitud y los
conocimientos para detectarlas.

— En el segundo ciclo, sobre los conocimientos, las habilidades y las
actitudes para prestar la ayuda personalizada que haga falta en las
diferentes situaciones.

— En el posgrado clinico es necesaria una profundizacién tedrica y
préctica en la especialidad médica o quirtrgica.

Es necesario un plan pedagdgico de formacién continuada para clinicos

(médicos y enfermeras), para recordarles los derechos de los pacientes y

la metodologia de andlisis ético en la toma de decisiones. Hay que recor-

dar a los profesionales, continua y activamente, que ayudar a los enfer-

mos a morir implica conocer su derecho a rechazar tratamientos, a limi-

tarlos y a acceder a una sedacién cuando sea necesaria. Y debe insistirse

en el respeto a las personas, especialmente a su voluntad, y en la preemi-
nencia de la calidad de vida por encima de su prolongacién en situacio-
nes de sufrimiento.

d) En el dmbito de las iniciativas politicas y legislativas

Hay que desarrollar estrategias de apoyo a las familias y a los cuidado-
res para que su tarea sea reconocida y valorada adecuadamente por la
sociedad. Entre estas estrategias serian oportunas las siguientes:
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— en el derecho laboral, regular mejor el permiso de ausencia del tra-
bajo (sin perjuicio econdémico) para acompanar un familiar o una
persona préxima en su tltimo periodo de vida;

— fomentar al voluntariado en el acompanamiento a los moribundos
y a los pacientes con enfermedades terminales, y la coordinacién con
los dispositivos de trabajo social, y

— remunerar y compensar adecuadamente a los cuidadores y las
personas que tratan enfermos terminales. Resultarfa, junto al permi-
so, mds beneficioso y menos oneroso que destinar recursos a ingre-
sos, alta tecnologia y medicamentos costosos al final de la vida.

= Proponer a los legisladores cambios en el marco normativo penal para ir
mis alld de las posibilidades actuales de ayuda a los enfermos en el proce-
so de morir. Un ejemplo de ello es la redaccién del articulo 143.4 del ac-
tual Cédigo Penal, tal como ya recomendaba el Comité Consultivo de
Bioética de Cataluna en el Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio
(2005,)% para poder ir mds lejos de lo que ahora estd permitido, y poder
hacerlo con mds respeto a la voluntad de los enfermos y mds seguridad
para los profesionales sanitarios que los atienden responsablemente.

En resumidas cuentas, mejorar la ayuda que merecen los ciudadanos que mue-
ren es un reto de cada profesional, pero también de las instituciones; no sélo
es un deber individual, sino también colectivo.

94

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencién a los enfermos al final de la vida

Resumen
Las /instituciones:

también tienen responsabilidad en el trato y el
tratamiento de los ciudadanos que mueren.
deberian proponerse defender los derechos de los
enfermos criticos y en agoniay darlos a conocer.

deberian conocer las limitaciones de la practica,
evaluarlas e /ncentivar la mejora.

deberian ofrecer mas recursos técnicos, humanos y
estructurales.

deberian exigir mas y mejor formacion profesional.

desde el punto de vista /egis/ativo, habria que imaginar
estrategias de apoyo a los familiares y posibilidades de
decision personal de los enfermos y de seguridad de los
profesionales respetuosos.
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Anexo 1. Evaluacidén del enfermo

Instrumentos que pueden ayudar a valorar
la competencia del enfermo

Hay instrumentos utiles, aunque no sean imprescindibles. Su uso no tendria
que representar molestias adicionales para la persona al final de la vida, aun-
que puedan ser de ayuda para lo que se quiere prever, por ejemplo, en un PAC
(véase el apartado 5.1).
Hay esquemas, como el de Jonsen,” que pueden ser ttiles para adaptar las
decisiones a determinadas realidades clinicas y que tratan de correlacio-
nar el perfil patolégico con la actitud terapéutica, de acuerdo con los obje-
tivos consensuados (p. ¢j. cuidar o aliviar).
La valoracién de la repercusién funcional se puede hacer con escalas como
la de Karnofsky,” la escala ECOG! y el Palliative Performance Status,' que
miden la «calidad de vida» de los pacientes en relacién con aspectos de 4m-
bito fisico, psicolégico y social. Utiles en oncologia, se pueden aplicar a
otras enfermedades crénicas evolutivas e invalidantes, pero son poco ttiles
en la demencia.
Hay orientaciones sobre el nivel de intensidad de tratamiento, como las
de Ouslander, que muestran una posible gradacién de las intervenciones,
desde las técnicas de apoyo vital hasta las medidas paliativas.
Con respecto a la idoneidad de los representantes, es referencia la escala
de Buchanan y Brock.3 Se trata de una serie de normas que senalan grados
progresivos de alerta ante la actuacién dudosa de la persona sustituta.
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Para la elaboracién del PAC también se puede consultar la propuesta del
EPEC.»®

Evaluacién de la competencia

Ya hemos dicho que no deberia evaluarse la competencia en situacién de
agonia o estados préximos. En casos de estricta necesidad, deberia ser tan
imperceptible, flexible y ponderada como fuera posible para minimizar las
molestias, con preguntas cortas, comprensibles, razonables, no invasivas, rele-
vantes y de contenido potencialmente terapéutico.

En otros casos, sin embargo, algunos instrumentos pueden ayudar a salir de la
duda, sobre todo cuando es la decision la que acerca el enfermo a la muerte, la
que hace imposible evitarla o posponerla.

Se evaluaria entonces la capacidad cognitiva general, del paciente, la minima
y necesaria para la orientacién, la memoria reciente, la comprensién del len-
guaje y la expresion. Deberian analizarse al menos los puntos siguientes:

si tiene dificultad para comprender una informacién;

si retiene la informacién que se le da;

si utiliza la informacién para tomar la decisién;

si mantiene expectativas ilusorias sin légica; y

si consigue tomar y comunicar una decisién.

También se tendria que tener en cuenta el estado animico de la persona en-
ferma:
— si se puede etiquetar de depresion grave o ansiedad, y si puede mejorarse;
— hasta qué punto le afectan la soledad o el ambiente, y si puede mejorarse.

Si es necesario puede realizarse un andlisis mds detallado, basado por ejemplo

en The Aid to Capacity Evaluation (ACE) de Singer, o en la MacArthur Com-
petence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T), de Grisso y Appel-
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baum,* que recogen y puntdan algunas habilidades del paciente (con un «si»,
«no» o «dudoso»), entre las cuales:
— la comprensién del problema médico que tiene delante, del procedi-
miento que se le propone y de las alternativas que hay;

la valoracién de las consecuencias de cada opcidn;

la explicacién del porqué de la preferencia o decisién; y
— la coherencia entre la decision y su personalidad.

Todas estas habilidades son importantes. Aunque el rendimiento en alguna sea
mds pobre, el juicio sobre la competencia debe basarse en una ponderacién de
todas ellas, sin olvidar que la evaluacién depende de la decisién que tiene que
tomar el paciente.

Para esto tltimo hay que mencionar la escala mévil de Drane,* que adecua el
tipo de competencia exhibida al tipo de decisién al cual debe aplicarse. A modo
de ejemplo, hemos querido simplificarlo en el contexto del cual hablamos:

Competencia minima Puede decir si al tratamiento eficaz y no al pos-
tergable. Es consciente de su situacién clinica.

Ejemplo: competencia para pedir y aceptar la sedacion en la agonia o para negarse al
tratamiento molesto y poco 1itil (sonda gdstrica durante los viltimos dias).

ompetencia medi, uede rechazar el tratamiento incierto o de ries-

C tencia media  Puede rechazar el tratamiento incierto o de ri
go. Comprende la informacién médica y elige,
pero muy influenciado por la confianza.

Ejemplo: competencia para manifestar necesidades personales (sedacion paliativa) o
para negarse a actuaciones habituales que ya no son curativas.

Competencia llena Puede rechazar un tratamiento vital en cual-
quier momento. Reflexiona con coherencia,
responsabilidad y consciencia del derecho.

Ejemplo: competencia para rechazar un tratamiento curativo ¥ vital: sangre, inter-
vencion o didlisis.
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Una vez evaluada la competencia

El profesional debe hacer constar en la historia clinica del enfermo las razones
por las cuales considera que este es competente y dejar patente que la dicha
persona es auténoma en aquel momento y que, en principio, debe ser respeta-
da. Si el profesional cree que la persona enferma no tiene competencia sufi-
ciente, tiene que intentar mejorarla. En todo caso, para establecer el diagnds-
tico final de incompetencia, es bueno que este sea compartido por otros pro-
fesionales y, posteriormente, hay que informar a la persona enferma y avisarle
de que la decisién se tomard con su representante.
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1. Estatuto de autonomia de Cataluiia, ley refrendada por la ciudadania el
18 de junio de 2006

Titulo I. De los derechos, deberes y principios rectores
Articulo 20. Derecho a vivir con dignidad el proceso de la muerte

1. Todas las personas tienen derecho a recibir un tratamiento adecuado del
dolor y cuidados paliativos integrales y a vivir con dignidad el proceso de su
muerte.

2. Todas las personas tienen derecho a expresar su voluntad de una manera
anticipada para dejar constancia de las instrucciones sobre las intervencio-
nes y los tratamientos médicos que puedan recibir, que tienen que ser res-
petadas, en los términos que establecen las leyes, especialmente por el per-
sonal sanitario, cuando no estén en condiciones de expresar personalmen-
te su voluntad.

2. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién
concerniente a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacién
clinica (DOGC n°. 3303, de 11 de enero de 2001)

Articulo 2. Formulacién y alcance del derecho a la informacién asistencial
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. En cualquier intervencién asistencial, los pacientes tienen derecho a cono-

cer toda la informacién obtenida sobre la propia salud. No obstante, hay
que respetar la voluntad de una persona de no ser informada.

. La informacién tiene que formar parte de todas las actuaciones asistencia-

les, tiene que ser veridica, y se tiene que dar de manera comprensible y
adecuada a las necesidades y los requerimientos del paciente, para ayudarlo
a tomar decisiones de una manera auténoma.

. Corresponde al médico responsable del paciente garantizar el cumplimien-

to del derecho a la informacién. También tienen que asumir responsabili-
dad en el proceso de informacién los profesionales asistenciales que lo
atienden o le aplican una técnica o un procedimiento concretos.

Articulo 3. El titular del derecho a la informacidn asistencial

. El titular del derecho a la informacién es el paciente. Se tiene que informar

a las personas vinculadas al paciente en la medida en que este lo permite
expresamente o ticitamente.

. En caso de incapacidad del paciente, este tiene que ser informado en fun-

cién de su grado de comprensién, sin perjuicio de tener que informar tam-
bién a quien tiene la representacién.

. Si el paciente, a criterio del médico responsable de la asistencia, no es com-

petente para entender la informacién, porque se encuentra en un estado fi-
sico o psiquico que no le permite hacerse cargo de su situacidn, se tiene que
informar también a los familiares o a las personas que estdn vinculadas.

Articulo 5. Formulacién y alcance del derecho a la intimidad

1.
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Toda persona tiene derecho a que se respete la confidencialidad de los datos
que hacen referencia a su salud. Igualmente, tiene derecho a que nadie que no
esté autorizado pueda acceder si no es amparandose en la legislacién vigente.
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2. Los centros sanitarios tienen que adoptar las medidas oportunas para garan-
tizar los derechos a que se refiere el apartado 1, y a este efecto tienen que
elaborar, si procede, normas y procedimientos protocolizados para garanti-
zar la legitimidad del acceso a los datos de los pacientes.

Capitulo 4. Con respecto al derecho a la autonomia del paciente
Articulo 6. El consentimiento informado

1. Cualquier intervencién en el dmbito de la salud requiere que la persona
afectada haya dado su consentimiento especifico y libre y haya sido infor-
mada previamente, de acuerdo con lo que establece el articulo 2.

2. Este consentimiento se tiene que hacer por escrito en los casos de interven-
ciones quirtrgicas, procedimientos diagndsticos invasivos y, en general,
cuando se llevan a cabo procedimientos que comportan riesgos e inconve-
nientes notorios y previsibles, susceptibles de repercutir en la salud del pa-
ciente.

3. El documento de consentimiento tiene que ser especifico para cada supues-
to, sin perjuicio de que se puedan adjuntar hojas y otros medios informati-
vos de cardcter general. Este documento tiene que contener informacién
suficiente sobre el procedimiento de que se trata y sobre sus riesgos.

4. En cualquier momento la persona afectada puede revocar libremente su
consentimiento.

Articulo 7. Excepciones a la exigencia del consentimiento y otorgamiento del
consentimiento por sustitucién

1. Son situaciones de excepcién a la exigencia del consentimiento:
a) Cuando hay riesgo para la salud publica, si lo exigen razones sanitarias de
acuerdo con lo que establece la legislacién que sea aplicable.
) Cuando en una situacion de riesgo inmediato grave para la integridad
fisica o psiquica del enfermo no es posible conseguir la autorizacién de
este o de sus familiares o de las personas que estdn vinculadas. En estos
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2.
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supuestos, se pueden llevar a cabo las intervenciones indispensables des-
de el punto de vista clinico a favor de la salud de la persona afectada.

Son situaciones de otorgamiento del consentimiento por sustitucién:

a) Cuando el enfermo, a criterio del médico responsable de la asistencia, no
es competente para tomar decisiones, porque se encuentra en un estado
fisico o psiquico que no le permite hacerse cargo de su situacién, el con-
sentimiento se tiene que obtener de los familiares de este o de las perso-
nas que estdn vinculadas.

b) En los casos de incapacidad legal, de acuerdo con lo que establece el ar-
ticulo 219 de la Ley 9/1998, de 15 de julio, del Cédigo de familia.

¢) En los casos de personas internadas por trastornos psiquicos, en quienes
concurran las circunstancias del articulo 255 de la Ley 9/1998, de 15 de
julio, del Cédigo de familia.

d) En el caso de menores, si estos no son competentes, ni intelectualmente
ni emocionalmente, para comprender el alcance de la intervencién sobre
la propia salud, el consentimiento lo tiene que dar al representante del
menor, habiendo escuchado, en todo caso, su opinién si es mayor de do-
ce afios. En el resto de casos, y especialmente en casos de menores eman-
cipados y adolescentes de mds de dieciséis afios, el menor tiene que dar
personalmente su consentimiento. No obstante, en los supuestos legales
de interrupcién voluntaria del embarazo, de ensayos clinicos y de practi-
ca de técnicas de reproduccién humana asistida, hay que atenerse a lo
que establece con cardcter general la legislacién civil sobre mayoria de
edad, y, si procede, la normativa especifica que sea aplicable.

. En los supuestos definidos en las letras ), 6) y ¢) del apartado 2, se pueden

llevar a cabo las intervenciones indispensables desde el punto de vista clini-
co a favor de la salud de la persona afectada.

. En los casos de sustitucién de la voluntad del afectado, la decisién tiene que

ser la més objetiva y proporcional posible a favor del enfermo y de respeto
a su dignidad personal. Asimismo, el enfermo tiene que intervenir tanto
como sea posible en la toma de decisiones.

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencion a los enfermos al final de la vida

Articulo 8. Las voluntades anticipadas

1. El documento de voluntades anticipadas es el documento dirigido al médi-

co responsable en el cual una persona mayor de edad, con capacidad sufi-
ciente y de manera libre, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando
se encuentre en una situacion en que las circunstancias que concurran no le
permitan expresar personalmente su voluntad. En este documento, la per-
sona puede también designar a un representante, que es el interlocutor vé-
lido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la sustituya en
caso de que no pueda expresar su voluntad por ella misma.

2. Tiene que haber constancia fehaciente de que este documento ha sido otor-

gado en las condiciones mencionadas en el apartado 1. A este efecto, la

declaracién de voluntades anticipadas se tiene que formalizar mediante uno

de los procedimientos siguientes:

4) Ante notario. En este supuesto, no hace falta la presencia de testigos.

b) Delante de tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar,
de los cuales dos, como minimo, no pueden tener relacién de parentesco
hasta el segundo grado ni estar vinculados por relacién patrimonial con
el otorgante.

. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen pre-

visiones contrarias al ordenamiento juridico o a la buena prictica clinica, o
que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que el sujeto
ha previsto a la hora de emitirlas. En estos casos, se tiene que hacer la ano-
tacién razonada pertinente en la historia clinica del paciente.

. Si hay voluntades anticipadas, la persona que las ha otorgado, los familiares

o su representante tiene que entregar el documento que las contiene en el
centro sanitario donde la persona es atendida. Este documento se tiene que
incorporar a la historia clinica del paciente.

105





Anexo 2. Referencias legales

3. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derecho y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica. Sigue el espiritu de la Ley 21/2000, y no supone
cambios relevantes a tener en cuenta en la préctica asistencial.

4. Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del
ser humano en relacién con las aplicaciones de la biologia y la medicina
- Convenio europeo sobre derechos humanos y biomedicina (1996).
Ratificado por las Cortes Generales espafiolas el 5 de octubre de 1999 (BOE
n°. 251, de 20 de octubre de1999).

Articulo 9. Voluntad manifestada con anterioridad

Si un paciente no estd en condiciones de expresar su voluntad cuando se tenga
que someter a una intervencién médica, se tendrd en cuenta la que hubiera
manifestado con anterioridad.

5. Informe de The Hastings Center sobre los hitos de la medicina

A pesar de todo el poder de la investigacién y los avances médicos, los seres
humanos continuardn enfermdndose y muriendo. La conquista de una enfer-
medad abrird el camino para que otras enfermedades puedan expresarse mds y
mds. La muerte puede posponerse y evitarse, pero nunca conquistarse. El do-
lor y el sufrimiento continuardn siendo parte de la condicién humana. Estas
son verdades poderosas, aunque simples, pero ficiles de olvidar en el entusias-
mo por los nuevos conocimientos y las tecnologias innovadoras. Siempre ha-
brd que cuidar a las personas cuando las posibilidades de la medicina curativa
alcancen sus limites; este es el lugar donde sélo los cuidados, la paliacién y el
respeto ayudardn a los enfermos en el trdnsito de la vida a la muerte. Una
medicina moderada y prudente siempre tendrd estas verdades delante de si
misma, buscando el progreso, pero sin dejarse embrujar por este o permitién-
dole que la lleve a olvidar la mortalidad intrinseca de la condicién humana.
Una medicina prudente y moderada equilibrard su lucha contra la enfermedad
con un sentido perdurable de que su papel no es buscar la trascendencia del
cuerpo, sino ayudar a las personas a vivir vidas tan saludables como se pueda,
dentro de los limites de un ciclo vital finito.
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6. Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacién con la salud
y la atencién sanitaria (2002)

2.4. Toda persona tiene el derecho de vivir el proceso de su muerte de acuerdo
con su concepto de dignidad.

Toda persona tiene el derecho de vivir el proceso que ocurra hasta su muer-
te con dignidad. El enfermo tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento
que se encamine a prolongar su vida, cuando crea que una terapéutica o
intervencién puede reducir su calidad de vida, hasta un grado incompatible
con su concepcion de la dignidad de la persona, y asi evitar el llamado en-
carnizamiento terapéutico.
Todas las personas tienen derecho a poder acceder a los tratamientos palia-
tivos de confort y, en particular, al del dolor, que se tienen que facilitar en
el entorno mds idéneo posible (domicilio, hospital, etc.).
Cuando el paciente se encuentre en el hospital, se tendrd que facilitar al
mdximo el acompanamiento de los familiares, en un contexto social ade-
cuado que permita la intimidad y, finalmente, el luto.
Si la muerte ocurre en el hospital, se tendrd que tener un cuidado especial,
a fin de que los familiares y las personas préximas reciban un trato y unas
orientaciones adecuados en este momento.
Los procedimientos y las actuaciones correspondientes no podran incorpo-
rar previsiones contrarias al ordenamiento juridico.

7. Cédigo de Deontologia del Consejo de Colegios de Médicos de Cataluna
(2005)

57.Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la
muerte y el médico tiene que velar para que este derecho sea respetado. El
médico tiene que tener en cuenta que el enfermo tiene el derecho de re-
chazar el tratamiento para prolongar la vida. Es deber médico fundamen-
tal ayudar al paciente a asumir la muerte de acuerdo con sus creencias y
aquello que haya dado sentido a su vida. Cuando el estado del enfermo no
le permita tomar decisiones, el médico aceptard la de las personas vincula-
das responsables del paciente, pero les sefialard el deber de respetar lo que
se cree que habria sido la opinién del enfermo.
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58.

El objetivo de la atencidn a las personas en situacién de enfermedad ter-
minal no es acortar ni alargar su vida, sino promover la calidad de esta al
méximo posible. El tratamiento de la situacién de agonia tiene que adap-
tarse a los objetivos de confort, sin pretender alargarla innecesariamente ni
acortarla deliberadamente. En los casos de muerte cerebral, el médico ten-
drd que suprimir los medios que mantienen una apariencia de vida si no
es que son necesarios para un transplante previsto.

8. Cédigo de Etica del Colegio Oficial de Enfermeria de Barcelona (1986)

30.

31.

32.

El concepto de muerte y la manera de asumirla puede variar, segin la reli-
gi6én o la ideologfa que haya dado sentido a la vida del enfermo. El profe-
sional de enfermerfa procurard que todos los derechos del enfermo, deri-
vados de esta concepcién, sean respetados y que se le ayude en el proceso
de la muerte de manera que pueda vivirla con la médxima dignidad, liber-
tad y confort posibles.

El profesional de enfermeria considerard a la familia como parte integrante
de la asistencia al enfermo terminal y le procurard el apoyo adecuado para
disponerla a afrontar la muerte del ser amado cuando esta sea inevitable.

El profesional de enfermeria tiene que compartir responsablemente con el
equipo de salud las decisiones orientadas a la supresién de ayudas técnicas
al paciente, de manera particular en los casos de coma sobrepuesto (muer-
te de tronco cerebral) y cuando alarguen la vida meramente bioldgica del
paciente, en un proceso irreversible.

9. Patient Self-Determination Act

La Patient Self-Determination Act (PSDA), ley federal de los Estados Unidos del
5 de noviembre de 1990, dice, en resumen, que «una voluntad anticipada es
cualquier tipo de instruccién escrita, ya sea un testamento vital, un mandato o un

poder de representacién, que sea reconocido por la legislacién o por la jurispru-

dencia del estado donde se aplique, y que haga referencia a la manera en que se

han de realizar los cuidados sanitarios del individuo cuando se vuelva incapaz».

108

Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencion a los enfermos al final de la vida

1. Instituciones y pacientes afectados por la ley (como condicién para que la

atencién sanitaria sea subvencionada por Medicare, Medicaid o ambas).

Deberes:

a) Hospitales: informar a todos los pacientes hospitalizados al ingresar.

b) Residencias asistidas: informar a todos los residentes al ingresar.

¢) Agencias de cuidados domiciliarios: informar a todos los clientes antes de
ser admitidos por la agencia.

d) Programas de cuidados paliativos (bospice): se tiene que informar a todos
los pacientes al entrar.

¢) Companias de seguros (Health Maintenance Organizations, HMO): in-
formar a todos sus asociados a la hora de inscribirse.

. Obligaciones de los profesionales y organizaciones sanitarias

a) Desarrollar y actualizar los protocolos escritos y los procedimientos res-
pecto de las directrices previas.

b) Proporcionar informacién escrita a los pacientes con respecto a su dere-
cho (segiin cada estado) de aceptar o rehusar tratamientos médicos o
quirdrgicos y a su derecho de formular directrices previas, y a las maneras
mediante las cuales el profesional o la organizacién a la cual pertenece
facilitan el cumplimiento de estos derechos.

¢) Documentar en la historia clinica si el individuo ha cumplido o no una
directriz previa.

d) Asegurarse de que se cumple la legislacidn estatal con respecto a las di-
rectrices previas.

¢) Educar a los otros profesionales y a la comunidad con respecto a las di-
rectrices previas.

. Obligaciones de los estados y del gobierno federal

a) Cada estado, con asesoramiento del Department of Health and Human
Services (DHSS), tiene que desarrollar materiales escritos en los cuales se
describan las leyes estatales concernientes a las directrices previas.

b) E1 DHSS tiene que desarrollar o aprobar materiales informativos en re-
lacién con las directrices previas para la distribucion a los profesionales y
las organizaciones sanitarias; ademds tiene que planificar y realizar una
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campafia nacional de educacién con respecto a las directrices previas, y
tiene que enviar por correo informacién con respecto a las directrices
previas a todos aquellos que se beneficien de los fondos o los servicios del
sistema de Seguridad Social.

Anexo 3. Farmacos para la sedacion

1. Recomendaciones basicas

a) La sedacién es una maniobra terapéutica indicada para controlar uno o mds
sintomas somdticos o psicoldgicos refractarios a otros tratamientos.

b) Es necesario evaluar la respuesta a otras medidas antes de (considerar indi-
cado) pensar en iniciar una sedacién.

¢) El objetivo de la sedacién es disminuir el nivel de consciencia para proteger
al enfermo del malestar que estd sufriendo en una situacién de fin de vida.

d) La intensidad de la sedacién tiene que ser proporcional al grado de control
del sintoma.

¢) Excepto en situaciones agudas, la maniobra de la sedacién tendria que estar
planificada y, siempre que se pueda, habria que hablar con la persona enfer-
ma y la familia para valorar la demanda o la aceptacién.

/) En situaciones de agonia que requieran sedacién, serd irreversible. En cam-
bio, fuera de la situacién de agonia, la sedacién puede ser transitoria en la
mayoria de casos.

2. Metodologia

a) Escoger el firmaco mds indicado para la sintomatologfa clinica del enfermo.
b) Escoger la via de administracién de firmacos mds adecuada. Pensar en vias
alternativas ante la falta de respuesta.
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¢) Iniciar el tratamiento con dosis bajas y aumentar de manera progresiva se-

gan las necesidades del enfermo y la situacién.

d) Evaluar los resultados, lo cual implica una supervisién por parte del médico

y la enfermera.

¢) Registrar en la historia clinica los motivos para iniciar la sedacién, la pauta

farmacoldgica y la monitorizacién de los resultados.

3. Opciones

4) Con delirio
I. 12 opcidn:
II. 22 opcidn:
II1. 32 opcidn:

b) Sin delirio
IV. 12 opcidn:
V. 22 opcién:
VI. 32 opcién:

112

en funcion de la sintomatologia

levomepromazina
midazolam
propofol o fenobarbital, en funcién de la via parenteral

midazolam
levomepromazina
propofol o fenobarbital, en funcién de la via parenteral
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repeticién de

respuesta o cada

de la respuesta

de la respuesta

Midazolam Levomepromazina Propofol Fenobarbital
., Viales de Viales de Viales de Viales de
Presentacién 15 mg/ml 25 mg/ml 10 mg/ml 200 mg/ml
Si no toma BZD Frecuencia Dosis de
Dosis de induccién: | de administracién induccién:
2,5-5,0 mg (bolo) en bolo 100-200 mg
Dosis de rescate:
Via 2,5-5,0 mg (bolo) Dosis de Dosis de
subcutdnea _— induccién: rescate:
Si toma BZD 12,5-25,0 mg (bolo) 100 mg
Dosis de induccién:
5-10 mg (bolo) Dosis de rescate: No se tiene que
Dosis de rescate: 12,5 mg (bolo) mezclar con
2,5-5,0 mg (bolo) otros firmacos
Si no toma BZD Dosis de Dosis de
Dosis de induccién: induccién: induccién:
1,5 mg (bolo) Dosis de 1,0-1,5 mg/kg | 2 mg/kg (lento)
Dosis de rescate: induccién: en 1-3 min
Via 1,5 mg (bolo) 6,0-12,5 mg (bolo) Dosis de
intravenosa Dosis de resca- rescate:
Si toma BZD Dosis de rescate: te: 2 mg/kg (lento)
Dosis de induccién: 6 mg (bolo) 50% de la dosis | No se tiene que
3,5 mg (bolo) de induccién mezclar con
Dosis de rescate: en 1-3 min otros fArmacos
3,5 mg (bolo)
Tiempo de En funcién de la En funcién En funcién En funcién de

la respuesta

dosis de rescate 5 min
Sumar dosis de Sumar dosis de 2 mg/kg/h 600 mg/
Dosis de rescate hasta rescate hasta 24 h/SC
mantenimijento | controlar el sintoma | controlar el sintoma Hay que
y administrar y administrar individualizar 1 mg/kg/h/TV
en24 h en24 h
Dosis de rescate
en tratamiento 1/6 de la dosis 1/6 de la dosis
de manteni- total diaria total diaria
miento
Retirar BZD y Retirar BZD y
Dosis méxima: NLP antes de NLP antes de
Observaciones 160-200 mg Dosis maxima: iniciar, y reducir | iniciar, y reducir
cada24 h 300 mg cada 24 h la dosis de la dosis de
opioides a la opioides a
mitad la mitad

BZD: benzodiacepinas; IV: intravenosa; SC: subcutdnea; NLP: neurolépticos
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Anexo 4. ;De qué hablamos?
A modo de glosario

Para comprender mejor el texto, conviene definir diferentes conceptos y situa-
ciones que tratamos. Asi, en el contexto de este documento, hablamos de los
términos siguientes en el sentido que se presenta a continuacién.

Agonia. Periodo de horas o de pocos dias en que la vida se extingue progresi-
vamente con signos fisicos reconocibles y sufrimiento por la proximidad de la
muerte.

Buena praxis. Conducta profesional realizada de acuerdo con el conocimien-
to cientifico y préctico sobradamente consensuado, incluyendo necesariamen-
te el respeto a la voluntad expresada por el paciente, o por quien le representa,
y la aceptacion de las limitaciones a la actuacién que estos decidan.

Compasién y empatia. Palabras que provienen de «con o en sintonia con el
pathos» (sufrimiento, sentimiento, emocion de un ser vivo, sobre todo con
aquello que lo hace sufrir). A pesar de las diferencias, en el documento se usan
como equivalentes, como participacién afectiva frente al dano del otro (dolor,
angustia, miedo, desesperacién y otros sentimientos) que lleva a la ayuda, en
este caso profesional. Con ellas queremos denotar que se debe procurar enten-
der y respetar la situacién animica de los pacientes y no reducir la prdctica cli-
nica a un mero contrato de servicios. En la ayuda al final de la vida es particular-
mente importante.
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Cuidados paliativos. Cuidados activos destinados a los enfermos en procesos
avanzados e incurables y a sus familiares, con especial atencién al confort y a
la calidad de vida. Es funcién de los médicos y de todos los profesionales sani-
tarios aliviar el dolor y los otros sintomas, asi como el sufrimiento de los en-
fermos que estdn en una fase terminal o cerca del fin de la vida. Estos enfermos
tienen derecho a recibir asistencia de calidad, apoyo psicolégico y ayuda social
que contribuya a humanizar el proceso de su muerte.

Decisién informada. Decisién que toma un paciente auténomo fundamen-
tada en el conocimiento de los hechos mds relevantes de su proceso, después
de haber sido adecuadamente informado, y en sus valores. El enfermo tiene
derecho a disponer en todo momento de la informacién existente sobre su
proceso, especialmente de las diferentes alternativas y posibilidades de actua-
cién. Todo enfermo puede decidir no aceptar lo que se le propone.

Dignidad. Es cierto que expresa la igualdad de trato que merece todo ser huma-
no y su derecho al respeto, a no ser ofendido y a no ser utilizado, pero a veces se
utiliza como peticion de principio de lo que se defiende desde posturas contra-
rias. Por eso, hemos intentado obviarlo en el documento como argumento.

Enfermedad terminal. Se dice de aquella enfermedad incurable, progresiva,
sin respuesta al tratamiento, que llevard al paciente a la muerte al cabo de
pocos meses (como mdximo unos seis). Los enfermos y familiares pueden en-
tender los términos enfermedad terminal o fase terminal como sinénimos de
«no poder hacer nada», y sin embargo, a menudo todavia puede hacerse mu-
cho para mejorar la situacién de la persona enferma.

Eutanasia. Actuacién llevada a cabo por un profesional sanitario que tiene
como objetivo provocar directamente la muerte de un paciente que sufre una
enfermedad incurable e irreversible, y que se encuentra en un estado de sufri-
miento intenso que no ha podido ser aliviado por otros medios, a peticién
expresa, informada y reiterada del mismo paciente. En el momento de la re-
daccién de este texto, la eutanasia estd penada en Espana.

Futilidad de un tratamiento. Inutilidad de un tratamiento para conseguir el
objetivo perseguido y pactado. También hablamos de futilidad de un trata-
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miento cuando se ve que puede producir perjuicios superiores o desproporcio-
nados en relacién con el posible beneficio.

Limitacién del esfuerzo terapéutico (LET). Restriccién o paro de los trata-
mientos que tienen por finalidad prolongar la vida, y mantenimiento sélo de
las terapias necesarias para garantizar al maximo el bienestar del enfermo. El
objetivo es facilitar la evolucién de la enfermedad hacia la muerte sin prolon-
gar indtilmente la agonia. Incluye no iniciar o retirar tratamientos habituales
como la ventilacién mecdnica, la reanimacién cardiopulmonar, la didlisis, la
nutricién artificial o la hidratacién al final de una enfermedad incurable.

Objecién de conciencia. Derecho individual de no atender a las demandas de
actuacién que resultan incompatibles con las convicciones morales propias.
No se puede esgrimir para imponer una actuacién no querida por el enfermo,
por bien indicada que esté.

Obstinacién terapéutica. Instauracion o continuacién de medidas médicas
que no tienen ningtn otro sentido que el de prolongar la vida bioldgica del
paciente cuando este estd destinado a una muerte préxima y segura. Se conoce
habitualmente con el término encarnizamiento terapéutico.

Paternalismo. Forma de relacién clinica ancestral, sobradamente aceptada
durante siglos y hasta hace poco, que se fundamentaba en la incapacidad de
opinién y de decisién de la persona enferma, por el solo hecho de serlo. En
esta forma de relacién, la autoridad profesional podia actuar por el bien del
enfermo sin contar con su opinidn, incluso utilizando impunemente la men-
tira, el engano o la fuerza. El derecho a la autonomia personal ha proscrito esta
préctica. Sin embargo, aunque se va aceptando el cambio de modelo, la inercia
de la imposicién paternalista se manifiesta a menudo, sobre todo cuando el
enfermo se encuentra en una situacién de gravedad.

Plan anticipado de cuidados (PAC). Planificacién anticipada de las decisio-
nes que sigue un modelo de atencién deliberativa, que incluye el respeto a la
persona enferma, especialmente a sus preferencias y sus limites, y que tiene en
cuenta su entorno y la esencia de los cuidados paliativos de atencién integral.
Esta planificacién tiene que constar en la historia clinica, pero también puede
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ser la base de un documento de voluntades anticipadas (DVA) si se cree pru-
dente una formalizacién mds fehaciente.

Principio de autonomia. Entendemos por autonomia la capacidad para esco-
ger libremente, entre diferentes concepciones, la manera cémo queremos vi-
vir. El ejercicio de esta autonomia, que da un sentido genuino a nuestra vida,
incluye cémo queremos que sea nuestro final. Por lo tanto, cuando se nos
niega la posibilidad de decidir sobre el final de nuestra vida o sobre las decisio-
nes que lo acompafian, se nos priva de autonomia.

Rechazo del tratamiento. Derecho reconocido legalmente por el cual una
persona expresa, de manera verbal o por escrito, su voluntad de no aceptar una
determinada actuacién médica.

Representante. Toda persona enferma tiene derecho a tener un representante
que le sustituya en la toma de decisiones cuando ya no sea competente o bien
cuando quiera delegarlas. Habitualmente era el familiar mds préximo, pero
puede ser cualquier persona que el paciente quiera nombrar. El DVA es una
buena ocasién para hacerlo.

Sedaci6n en la agonia. Administracién de firmacos para conseguir el alivio,
imposible de obtener con otras medidas, de un padecimiento fisico o psicolé-
gico, mediante la disminucién suficientemente profunda y previsiblemente
irreversible de la consciencia en un paciente cuya muerte se prevé muy proxi-
ma, siguiendo su demanda o su aceptacion.

Voluntades anticipadas. Deseos, prioridades o decisiones de una persona for-
mulados anticipadamente en previsién de una situacién de incapacidad en la
cual no pueda manifestarlos directamente. Se trata de una manera de conti-
nuar ejerciendo el derecho a ser respetado con los valores propios en una situa-
cién de més vulnerabilidad. El otorgamiento se puede hacer mediante un do-
cumento, tal como establece la Ley 21/2000 del Parlamento de Cataluna.
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Practical Viewpoint

The concept of quality of life: Legal aspects
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In this contribution | would like to study the meaning cial practice; and, finally, | will conclude with an

of the expression “quality of life”, when it is used evaluation of quality of life as a legal criterion.

in legal decisions. In fact, this issue is very inter-

esting especially if we realize that there is much ambi-

guity about what “quality of life” mean.Currently, 1. Some definitions of the term “quality of life”

modern medicine can save more lives than ten years

ago through the use of new technology. But, theThe concept “quality of life” as a normative criterion

consequence is that some of these lives have sevebegan to be used in the period after World War II.

disabilities or continue to exist only at the biolog- There are some causes that promoted this process.

ical level. Quality of life is frequently proposed For instance, technological advances in Medicine, the

as a criterion in making treatment decisions aboutulture of peace. Medicine is the area where this

these patients. Obviously, ethical and legal values areriterion is borr® The term “quality of life” covers

involved. So, | think it is necessary to reflect on thebroadly those health-related aspects of life which are

concrete legal aspects of the “quality of life” criterion. capable of being modified by the provision of health
Quality of life is an interdisciplinary concept. It care.

arises in several areas, such as Medicine, Law, Ethics. Some authors agree that is very difficult to define

From the legal point of view, the “right to quality of this criterion. That is obvious, specially it we think

life” starts to be used, instead of the traditional rightabout the meaning of each word in this expression

to life.? It is used as well to justify the new legislative (“life” and “quality”). Nevertheless, it can be said that

proposals about abortion, euthanas#n so on.

In the legal perspective quality of life issues arise
when it is necessary to decide about a person’s life,
that is, in the context of withholding or withdrawal of
life-sustaining medical interventichThe question is
under what circumstances the removal of life support
is lawful. This is the setting in which | would like to
concentrate this paper, in spite of the fact that actu-
ally this concept can be used in other areas, such as
environment and public health.

What is the meaning of quality of life in these situ-
ations? What does quality of life mean? Is it possible
to objectivize this criterion? Are quality of life judge-
ments purely subjective or objective criteria guiding
them? Jurists have to think about the ethical and legal
criteria, that must guide legal and judicial decisions in
this area. We have to “take quality of life seriousRy”,
because many lives depend on the interpretation of this
criterion.

My scheme is the next: first, | will expose some
quality-of-life’s definitions; secondly, | will continue
with the way this criterion is used in legal and judi-

the most important definitions are the néxt:

Quality of life can refer to the idea of excel-
lence. It is clear, at least for me, that it cannot
be accepted, because trying to discover one
objective criterion to asses quality of life, seems
very complex.

Quality of life as an attribute or property of
either biological or personal life. For instance,
McCormick said that quality of life means
“the potential for human relationship”; Joseph
Fletcher defines quality of life as the indicators
of humanhood, that is, fifteen positive qual-
ities, among them self-awareness, concern for
others, curiosity ..8; Michael Tooley bases
quality of life on self-control; Engelhardt on brain
functions, self-awareness; Shelp has proposed
minimal independence (as to communicate, to
ambulate and to perform the basic tasks of
hygiene, feeding and dressing).

Quality of life as a relationship that exists
between the medical condition of the patient and
the patient’s ability to pursue human purposes.
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The difference between these definitions ispermission to refuse further medical treatment. The
important, when a decision must be taken in clinicaltrial court and the Florida District Court of Appeal
cases. The first group (McCormick, Engelhardt) doegranted Permultter’s request.
not attribute intrinsic value to biological life, that is, However the relevant cases recognize that patients
physical life is only a condition of other valudsThe can (and often do) base their rejection of life-
second, however, argues that physical life is an ontisustaining treatment on quality of life factdf3Courts
value, in others words, a true and real value that doeaniformly uphold the patient’'s decision. These courts
not depend on some property to give it value. recognize that patient self-determination encompasses

These definitions about quality of life’s concept personal values and preferences about whether a
represent two different “ethics”. the quality of life prospective medical state is intolerably painful or
ethic and the sanctity of life ethic. For the first group, degrading, that is, constitutes an unacceptable quality
life has a relative value, whereas for the second, lifeof life.
has an intrinsic valué&® However, authors who are
included in this last ethical position use the quality of2.2 Quality of life in incompetent patients
life criterion for taking decisions about whether or not
to forgo or withdraw medical treatment from patients. Nevertheless, this theory breaks when the patient lacks
And, in addition the sanctity of life ethics does not capacity. For this reason, it is important to distin-
believe in life as an absolute value because there arguish, in the judicial context, cases where quality-
several exceptions (death penalty, martyrdom, selfef-life judgements are made by patients who possess
defense). But, on the other hand the use of the qualitgecision-making capacity, and those cases where
of life criterion does not exclude the protection of life patients — for example, PVS patients, neonates or
within “quality”. severely mentally handicapped adults from birth —

In conclusion, the discussion appears to be veryack the capacity to decide. Some authors argue that
complex. In a theoretical perspective it is necessaryuality-of-life judgements should never be permitted
to find the balance between sanctity and quaftin in treatment decisions for patients who lack decision-
the medical practice, quality of life entails a different making capacity. Only competent patients can make
conception about the relationship between patient anthese judgments for themselves. It is reasonable. It is
medical professional. The first is considered as armasiest for a court to recognize an individual's right
integral and autonomous person, who takes his owio decide when the individual is competent and able to
decisions. In this concept it is necessary to take intanake an unambiguous request to end his life. However,
account both social and emotional needs of the patienin many cases, the individual whose life is at stake is

especially when recovery is not possible. not able to make a statement about whether he wants
to live or die.
Many courts consider cases like these to be more
2. Quality of life as a criterion in the legal complicated for a number of reasons. First, it is diffi-
perspective cult for a court to determine whether an incompetent

person would have chosen on his own to end his life
In the legal practice it must be analysed how courts us@nder particular circumstances. Second, cases of this
the quality of life standard. This concept arose in thekind require courts to determine how much discretion
legal perspective in the cases of terminal patiéhts.  should be given to the family of an incompetent person

for deciding to terminate his life. The idea of giving
2.1 Quality of life understood as patient’'s autonomy the incompetent’s family “surrogate” authority has

o ) considerable appeal, but it has also some dan§ers.

In the beginning, courts used the patient’s autonomy Nevertheless for the incompetent patients, both
to preserve quality of life. Self-determination consti- g rts and legislatures accept in principle the
t_uted a protection aga_inst_ _artificial prolo_ngation Ofprospective autonomy, that is, the now-incompetent
life. Informed consent justified these decisidfidn patient has exercised personal autonomy previously,
re Farrell, for example, the patient chose to die in his\yhen competent, having issued written or oral instruc-
house and judges said that “the most important thingjons about terminal medical care. In these cases courts

is that the patient is competent to take decisions angseq two standards: living will and advance directives.
he is completely informed about his situation”. ri@

Permultter the patient was incapable of movement,| jing will 17: a living will is essentially a formal
unable to breathe without a respirator and unable tQeclaration by a competent adult expressing the wish
speak without an extreme effort. He decided no longegnat if he becomes so mentally or physically ill that
to be connected to a respirator and filed suit requestinghere is no prospect of recovery, any procedures
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designed to prolong life should be withheld. The state’s interest in preserving lifé.The state supreme
object is to rebut any presumption that the patient hasourt stated that the constitutional right to privacy also
consented to the treatment, which may be administeredncompassed a patient’s decision to decline medical
under the doctrine of necessity, and to give the patientreatment under certain circumstanéeés.
power to direct in advance the treatment, or lack of Currently, courts subscribing to this position
treatment, that he wishes to receive at the end of hisisually articulate a “best interests of the patient”
life in case he lose the ability to do so at that time.standard to guide the surrogate decision-maker
The first legislation where was recognized this living (Conroy, Saikewigz The “best interests” standard
will was the Natural Death Act in Californiain 1926. is derived principally from childcare law and repre-
At the moment, there are a lot of states with “naturalsents the more paternalistic and at times restrictive
death legislation”, which prescribe conditions for theapproach: the decision taken is that which the decision-
execution of living wills, endorse their validity, and maker thinks is best for the person concerféd.
free medical practitioners and institutions from civii  Under the “substituted judgement” standard,
and criminal liability for complying with their term®’  decisions made for an incapacitated person attempt to
arrive at the choice that particular person would have
Advance directives: the purpose of an advancemade had he been competent to do so. For example,
directive is to enable a competent person to givelobes casé* Court used this standard to withdraw
instructions about what he wishes to be done, or whdareatment. It is widely agreed that the surrogate
he wishes to decide for him, in the case of losingdecision-makerwho is to apply these principles should
the capacity to decide. Advance directives are usuallysually be the patient’s closest family memBer.
discussed in the context of medical treatment and Nevertheless, these standards have to be used
relate mainly to the patient’s right to refuse or changewith care by courts, because it can give too much
treatment in a disabling chronic or terminal illness. If power to decision-makers. For example, in the Cruzan
the patient appoints his own representative he has thease, the one case that was judged by the Supreme
confidence of knowing that the person he has selecte@ourt (1990Y° The Court recognized that a competent
will be making decisions for him, rather than someoneperson has a constitutionally protected liberty interest
he might not have chosen. In the legal perspectivein refusing unwanted medical treatment. But, Nancy
these directives have been developed principally in th€ruzan, who was rendered incompetent as a result
United States? of an automobile accident, was unable to play any
The situation is more complicated when a now-role in the decision about whether to terminate her
incompetent patient facing a potentially fatal affliction life. The Cruzan Court, in this decision declining
has never articulated personal values and preferencés allow Nancy Cruzan's family to end her life,
about life-sustaining medical intervention. Courts in anoted that even where family members are present,
few states disallow any terminal decision on behalf onthere will, of course, be some unfortunate situations
an incompetent patient who has never issued advandge which family members will not act to protect a
instructions Cruzan v. Harmon1990). patient. Courts will have to determinate the indi-
In these cases, the hazard is that such personsidual’s wishes. In the Cruzan case the wishes of
once afflicted with debilitating medical conditions, Nancy were not clear. She had made statements to
will be indefinitely maintained in a status that the family members and a close friend that she would not
patients themselves would deem intolerably painful oiwant to live in a vegetative state. But, in assessing
demeaning, were they able to express their wishegshe individual's wishes, the evidentiary standard that
To avoid this unfortunate consequence, most courta court requires is important. The Cruzan majority,
that have spoken to the issue allow some surrogat® adopting the exacting “clear and convincing” proof
decisions to reject life support even in the absence o$tandard — higher than the usual civil standard — upheld
prior instructions. the Missouri Supreme Court’s determination that
Courts, especially at the beginning, founded theirthese statements were not proof enough of Cruzan’s
sentences on the right to privacy, with the object towishes.
preserve the right to equality. For instance, the most
famous Quinlan case (1976). This case was the first
and the most publicised decision directly to address th&. Evaluation of quality of life
legal issues concerning the withholding or withdrawal
of life-sustaining procedures for a terminal patient. 1. Quality of life is equal to patient’s autonomy. But
The bodily invasion from artificial life support was there are limits, because it is not lawful (with
great and the prognosis extremely poor for Quinlan. the exception of Netherlands) for this standard to
Therefore, Quinlan’s right to privacy outweighed the justify, for example, euthanasia.
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2. When the patient lacks capacity, living will and 4. Currently, problems about life and death remain united with
advance directives are very important to guide problems about the meaning of quality-of-life. In this sense,
judge’s function. Saraceno, Ch., “ll senso e i confini della vita: una questione

3. When there are not instructions: best interest, intersoggetiva’, in Di Meo, A./Mancina, CRioetica Bari,
surrogate decision-maker and assessment of levels Laterza, 1989, p. 76. o _
of deterioration will be the criteria to take 5. In words of Ronald Dworkin,Taking Rights Seriously

. . . w . »,  Cambridge, Mass., Harvard University Press, 1978.
decisions. It might seem that the “best interests

dard . ivelv obiecti 6. In Leone, S., “La riflessione bioetica sulla qualita della
standard remains a normatively objective account vita’, en Russo, G.Bioetica fondamentale e generale

when _it is employed. _m these cases, ethiCS  Torino, Societa Editrice Internazionale, 1995, p. 105.
committees have a special function to decide. 7. We follow Encyclopedia of Bioethigsword “Quality of

life”, vol. 3, 1995, pp. 1352—-1365.
8. In Fletcher, J., “Indicators of humanhood: A tentative

. Profile of Man”, Hastings Center Repqrvol. 2, number
Conclusion 5, 1972, pp. 1-4.

9. In this position we can find some authors. For instance,

The challenges addressed by modern medicine and Tooley, M., “Abortion and Infanticide”, in Leiser, B.M.
natural sciences to the law are multiple and grow with  (ed.), Values in conflict. Life, liberty and the rule of law
time. The relationship between bioethics and biolaw 1981, New York, Macmillan Publishing co., pp. 59-83;
will be outlined. In this moment the theory of free and ~ the most radical, Singer, P., “Value of life”, iBncyclo-
informed consent governs the whole physician-patient- ~ Pedia of Bioethicsvol. I, New York, The Free Press, 1978,
relationship, if the patient is able to make competent ﬁ]ngjizc?fjg?A Eﬁ:jﬁé O"')g:rz Sg;f‘g;gy(;;r'-e';‘zg]og:'e”si
necessary 1o have oiher standards (o take decisions n 1237 Engenard, H.Titam, Jr, “Fashioning an Etic o

A . L T life and Death in a Post-modern societyfastings Center
medicine and In IaW'_ | think it is w_nportant to take Report vol. 19, number 1, January—February, 1989, special
account of quality of life’s standard in this area. More  gypplement, pp. 7-9.
and more we are becoming dependent for the qualityo. The first author who spoke about “sanctity of life” was
of our lives. Williams, G., inThe Sanctity of Life and the Criminal Law

The current challenge for law and medicine is to  New York, Alfred A. Knoff, 1957.

fix quality of life criteria for surrogate decision makers 11. Vid., Second Mediterranean Meeting on Bioethics, “The
that avoid arbitrariness and abuse toward vulnerable, —Sanctity of Life. Physical, cultural and religious problems”,
incapacitated patients. The key, for previously compe- ~Quaderni di Bioetica e Culturanumber 2, 1994. See too
tent patients without instructions, should be assess- Romeo Casabona, C.MEI Derecho y la Bioética ante
ment of which levels of deterioration the great majority los limites de la vida humanaladrid, Editorial Centro de

f tent Id id for thei Estudios Ramon Areces, 1995, p. 42.
of competent persons would consider (for their own 2. See Eser, A., “Entre la santidad y la calidad de la vida.

dying processes) to be so undignified that they would  sqpre |as transformaciones en la proteccion juridico-penal
prefer that life support to be withdrawn. de la vida”,Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales
1984, pp. 764-781.
13. See Cantor, N.L., “Quality of Life in Legal Perspective”,
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SUMARIO:

Los desafios que la Medicina moderna y las ciencias naturales presentan al Derecho
son cada mas numerosos. La conexion entre la Bioética y el Derecho debera ser
perfilada. En este momento la teoria del consentimiento informado rige en toda
relacion médico paciente, si el paciente es capaz de tomar decisiones. Cuando el
paciente es incapaz, es necesario contar con otros criterios para decidir en el ambito
de la Medicina y también en el Derecho. Este articulo estudia estos standards y su
problematica tanto tedrica como practica.

ABSTRACT:

The challenges addressed by modern medicine and natural sciences to the law are
multiple and grow with time. The relationship between bioethics and biolaw will be
outlined. In this moment the theory of free and informed consent governs the whole
physician-patient-relationship, if the patient is able to make competent decisions.
When patient is incompetent, it’s necessary to have others standards to take
decisions in Medicine and in Law. This article studies these standards and their
theoretic and practical problemacy .

PALABRAS CLAVE: Bioética/ Bioderecho/ Consentimiento informado

1. INTRODUCCION

Los recientes avances cientificos estan originando en todos los campos, pero sobre
todo en el de la Medicina, problemas y situaciones impensables hace unos afios. La

incidencia de la alta tecnologia aplicable a la vida humana repercute tanto en su inicio
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como en su final. No solo es posible crear "seres a la carta"', sino también vencer
enfermedades que hasta hace poco se consideraban incurables. Sin embargo también es
cierto que, recurriendo a una complicada tecnologia en el cuidado de los enfermos, se
impide en muchas ocasiones dibujar una clara linea entre lo licito y lo ilicito. Asi ocurre,
que ante la complejidad y multiplicidad de tratamientos, de las técnicas aplicables, de la
proliferacion de las medicinas alternativas, el paciente y el médico se encuentran ante una
amplia gama de posibilidades de actuacion. Y, en ocasiones, €stas pueden ir en detrimento
del bienestar del enfermo, sometiéndole a tratamientos que unicamente prolongan su
"cantidad" de vida®, no su calidad. Esta situacion ha hecho que el paciente cobre mayor
protagonismo en el curso de su enfermedad a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En
este contexto ha surgido la exigencia del consentimiento informado para cualquier

tratamiento al que se someta el paciente’, que ineludiblemente ird unido al deber de

informacion del médico.

' La cuestion no sera en el futuro si debemos o no disefiar a nuestros hijos, sino en qué medida y
hasta donde queremos mejorarlos, potenciarlos y optimizarlos. Vedse en A. CAPLAN - G. MCGEE &
D. MAGNUS, What is immoral about eugenics?: British Medical Journal 13 (1999) 1284-1286.

2 En el fondo de estas situaciones se encuentran dos principios para decidir lo mejor para el paciente
y son la santidad de la vida versus la calidad de vida. Sobre estos criterios, véase A.M. MARCOS
DEL CANO, The concept of quality of life: legal aspects: Medicine, Health Care and Philosophy, vol.
4 n. 1 (2001) 91-95; A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosofico-juridico, Marcial
Pons-UNED, Madrid 1999, 96-108; A. ESER, Entre la santidad y la calidad de la vida. Sobre las
transformaciones en la proteccion juridico-penal de la vida: Anuario de Derecho Penal y Ciencias
Penales (1984) 764-781.

? Exigencia materializada ya juridicamente en nuestra Ley General de Sanidad, en la que en su art.
10.6 se exige el consentimiento del paciente para la aplicacion de cualquier tratamiento, habiendo
sido previamente informado por el médico. “Todos tienen los siguientes derechos con respecto a
las distintas administraciones publicas sanitarias: 6. A la libre eleccion entre las opciones que le
presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo consentimiento escrito del
usuario para la realizacion de cualquier intervencion, excepto en los siguientes casos: a) cuando la
no intervencion suponga un riesgo para la salud publica; b) cuando no esté capacitado para tomar
decisiones, en cuyo caso, el derecho correspondera a sus familiares o personas a él allegadas; c)
cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o existir un

peligro de fallecimiento”.
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Estos factores, entre otros, provocan que en la actualidad estemos asistiendo a un
cambio leve, pero imparable, en la concepcion de la practica de la Medicina. Poco a poco la
mentalidad paternalista que conducia la relacion médico-paciente, va transformandose en
una relacion mas simétrica, en la que se tiene mas en cuenta el principio de autonomia del
paciente y se le otorga a éste mas capacidad de decision®. No desconocemos que esta
situacion puede tener una doble lectura: si bien es cierto que por un lado, el fin que se
persigue con esta transformacion es la de que en tal relacion exista cada vez mas igualdad,
informacion y confianza; por otro lado, también somos conscientes de que corre el riesgo
de convertirse en una relacion fria, meramente contractual. Es decir que la exigencia del
consentimiento del paciente sea un simple procedimiento por el que exonerar de
responsabilidad al médico. A la vez, puede ocurrir que el paciente se sienta "abrumado"
ante tales dosis de informacion y la necesidad de elegir y siga prefiriendo el modelo
anterior. Si bien esto es asi y, a pesar de que todo proceso de transformacion lleva una
cierta dosis de inestabilidad que habréa que sufrir hasta que se resitte la relacion, el avanzar

por caminos de autonomia es positivo.

Estas cuestiones se agudizan en el final de la vida, sobre todo en nuestra época en la
que la expectativa de supervivencia es cada vez mayor, sin que esto implique una mejora en
la calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas veces lo que ocurre es que se
multiplican las enfermedades mentales, como por ejemplo, el alzheimer; o se aplican
tratamientos que no hacen sino alargar la vida. No es de extrafar, pues, que el enfermo se
plantee la posibilidad de elegir como quiere vivir sus ultimos dias. En esta tesitura, la
decision se torna una cuestion dificil, a saber, por los sujetos que en ella intervienen, por las
consecuencias médicas que se puedan derivar de ella e, inevitablemente, por la controversia
tanto moral como juridica que surge, al estar en juego la vida y la integridad fisica y moral

de la persona. Ademas, si pensamos que en estas fases la mayoria de los enfermos carecen

* En este sentido, se ha afirmado la necesidad de cambiar "las concepciones tradicionalmente
impositivas de la relacion médico-paciente por otras interactuantes y participativas", en E. DiAz
ARANDA, Dogmdatica del suicidio y homicidio consentido, Centro de Estudios Judiciales, Ministerio
de Justicia, Servicio de Publicaciones de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense de
Madrid, Madrid 1995, 63. Sobre la evolucion historica de la relacion médico paciente, desde la
Antigliedad hasta nuestros dias, ver D. V. ENGELHARDT, Il rapporto medico-paziente in
mutamento: ieri, oggi, domani: Medicina e Morale 2 (1999), 265-299.
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de capacidad para tomar decisiones, la situacion se complica.

Aqui se sitia el problema que pretendo analizar en las paginas que siguen: el
relativo a la respuesta juridica que se ha dado para solucionar la toma de decisiones al final
de la vida cuando el paciente es incapaz para ello. Este es el marco factico en el que se
enmarca este trabajo. Quedan fuera los sujetos con plena capacidad de obrar, ya que pueden
manifestar su voluntad de acuerdo con las directrices de la doctrina del consentimiento
informado.

En estas circunstancias existen tres estrategias de accion, para tomar decisiones:
1.- que el paciente deje establecido previamente sus preferencias;
2.- que nombre a un sustituto para que tome las decisiones oportunas;

3.- que, a falta de indicaciones previas, las medidas que se adopten sigan los

"protocolos" de los profesionales en este &mbito.

Para materializar y concretar estas lineas de actuacion han surgido instrumentos que
faciliten la toma de decisiones. Entre ellos, el mas conocido, el testamento vital o "living
will", que se encuadra dentro de lo que se denomina por la doctrina "advances directives”,
"directrices anticipadas", "indicaciones previas" o "voluntades anticipadas", "cartas de

autodeterminacion'

, etc. Estos instrumentos son de gran actualidad en este momento en
nuestro pais. En este mismo afio se han aprobado varias leyes autonémicas en las que se
recoge la figura del testamento vital y las voluntades anticipadas. Esta novedad legislativa
ha suscitado tal interés por parte del Gobierno que en los proximos meses se abordara la
elaboracion de una legislacion sobre estas cuestiones a nivel nacional. En este sentido, me
parece muy importante reflexionar sobre estos instrumentos que se estan creando, que, por
otra parte, ya llevan funcionando varios afios en Estados Unidos, para explicitar sus

"defectos" y sus "virtudes".

3 Véase, MITCHEL, C. B. - WHITEHEAD, M. K., A Time to Live, a Time to Die: Advance Directives
and Living Wills: Ethics & Medicine 9 (1993) 2-5; M.F. MORETON SANZ, Los testamentos vitales.
La voluntad individual del paciente: A distancia n. 2 (1998), 69.
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2. TESTAMENTO VITAL

El testamento vital tiene una historia fundamentalmente americana. Surgié en
Estados Unidos para salir al paso de los problemas que planteaban situaciones muy
concretas, a saber, la de los pacientes que, incapaces de manifestar su voluntad, no
deseaban que se les prolongase artificialmente su vida. A esto se unian las numerosas
demandas de responsabilidad civil que hospitales y médicos recibian, principalmente por
omisién de tratamientos en pacientes en estado de enfermedad avanzada® y el elevado coste
de los servicios sanitarios, ya que en Estados Unidos, como se sabe, no existe un sistema
universal de Seguridad Social y de ese modo se evitaba una carga econdmica considerable
para el paciente o su familia. Ademas en ese pais es ya tradicion no s6lo médica, sino
también juridica (tanto jurisprudencial como legislativa), el contar con el consentimiento
del paciente para la aplicacion de cualquier tratamiento. En la jurisprudencia encontramos
ejemplos distanciados en el tiempo. Asi, a principios de siglo XX, en el caso Scholoendorff
contra la Administracion del Hospital de Nueva York (1914), el juez Benjamin Cardozo
expuso: "El cirujano que practica una operacion sin el consentimiento del paciente, comete
un acto de agresion por el que se le pueden reclamar dafios y perjuicios. (...) Todo ser
humano adulto y capaz tiene el derecho de determinar lo que se hard con su propio
cuerpo'’. Recientemente, el primer caso que ha llegado a la Corte Suprema sobre estas
cuestiones, el de Nancy Cruzan, confirmé la sentencia del juez Cardozo, estableciendo la
posibilidad de retirar el sistema de hidratacion y nutricién de un adulto con graves dafios

neuroldgicos, si estuviese claro que esa habia sido su voluntad®.

® En C.M. ROMEO CASABONA, El Derecho y la Bioética ante los limites de la vida humana, Ramoén
Areces, Madrid 1995, 461; F. FUERTES y otros, Testamento vital: dificultades en su aplicacion, en
M. PALACIOS (ed.), Actas de comunicaciones del I Congreso Mundial de Bioética, Gijon 2000, 534.

7 En D. HUMPHRY - A. WICKET, El derecho a morir. Comprendiendo la eutanasia, Tusquets,
Barcelona 1989, 300; J. LYNN - J.M. TENO, Advances Directives: Encyclopedia of Bioethics, vol. 3
(1995) 572.

¥ Ya hay una sentencia reciente (abril de 2001) de la Corte Suprema de Estados Unidos en la que se

permite retirar la alimentacion y la hidratacion de una enferma en estado vegetativo persistente
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Fue precisamente la jurisprudencia la que motivo la primera ley sobre el testamento
vital. El famoso caso de Karen Ann Quinlan en el que su familia solicitd que le fuera
desconectado el ventilador que la mantenia en estado vegetativo persistente, inspird la
primera ley estatal de los Estados Unidos que garantizaba los living wills: la Natural Death
Act’ de California. Su nombre (ley de Muerte Natural) se debe a que su finalidad era la de
procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el prolongarles artificialmente la
vida'. En ella se reconocia el derecho del paciente a rechazar un tratamiento médico,
eximiendo de responsabilidad al sanitario que se atuviese a las disposiciones de la carta del

enfermo. Actualmente, ya son mas de cuarenta estados los que reconocen esta posibilidad''.

La expresion "testamento vital" fue acunada por Luis Kutner en 1969 y describia un
documento mediante el cual un adulto capaz expresaba un conjunto de mandatos para que

se llevasen a cabo en relacion con su tratamiento, en el caso en que se encontrara

(caso Schiavo). Sobre el caso de Nancy Cruzan, ver R. DWORKIN, E! dominio de la vida. Una
discusion acerca del aborto, la eutanasia y la libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, 255-259
(en donde se relatan los hechos y la sentencia); A. PUCA, El caso de Nancy Beth Cruzan: Medicina
y Etica (1993-1994) 99-120; W.D. WoODS, The Moral Right to a surrogate decision: The Cruzan
Case: Hec Forum, vol. 2, 4 (1990) 233-238; L. SOWLE CAHILL, Bioethical Decisions to End Life:
Theological Studies, vol. 52, 1 (1991) 107-127.

? Esta ley introdujo una modificacién del Codigo de Salud y Seguridad en los articulos 7185 y
siguientes. Sobre esta Ley sobre la muerte natural, ver, SANTOSUOSSO, A., "A proposito di
living will e di advances directives: note per il dibattito", Politica del Diritto, anno XXI, n° 3,
settembre, 1991, pp. 477-497; SCHAEFFER, S., "Death with Dignity. proposed amendments to the
California Natural Death Act", San Diego Law Review, vol. 25, 1988, pp. 781-828.

' No obstante, esa normativa no sirvio para resolver ese caso. Asi, la Natural Death Act de
California no permitia que el documento fuera efectivo hasta 14 dias después de que la condicion
del paciente fuera determinada como terminal y requeria que la persona fuera competente en ese
momento.

" Sin caracter exhaustivo, podemos citar los estados de Washington, Arkansas, Idaho, Nevada,

Nuevo M¢jico, Carolina del Norte, Oregon, Tejas, Kansas, Alabama.
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inconsciente'?. La funcion inicial del testamento vital era la de evitar en la medida de lo
posible el uso de medidas que pudieran acabar en un "ensafiamiento terapéutico". En su
acepcion originaria se referia concretamente a la declaracion formal de la voluntad
realizada por un adulto capaz en la cual establece que, si ¢l llega a encontrarse mental o
fisicamente enfermo, en fase terminal, no le sea aplicada ninguna terapia para prolongarle

la vida.

En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura a los testamentos vitales, incluyendo
la posibilidad de que se tengan en cuenta para la aplicacion de cualquier tratamiento o
terapia o incluso para negarse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de prolongacién
artificial de la vida. Lo que se pretende es llevar hasta las ultimas consecuencias la
posibilidad del consentimiento informado no excluyendo de tal posibilidad ni siquiera a los

que son incapaces.

Este es el espiritu que anima las distintas reformas legales que se han producido
recientemente en nuestro entorno mas cercano. Asi, en la Union Europea, en el Convenio
sobre Derechos Humanos y Biomedicina, en vigor en nuestro pais desde el 1 de enero de
2000, en su art. 9 establece: "Se tendran en consideracion los deseos expresados con
anterioridad respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el momento de la
intervencion, no esté en condiciones de hacer saber su voluntad”. También, en la
Recomendacion del Consejo de Europa relativa a la proteccion de los derechos del
hombre y de la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, nim. 1418, de 25
de junio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este mismo sentido y concretamente
para los enfermos terminales: "La Asamblea recomienda, en consecuencia, al Comité de
Ministros alentar a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la
dignidad de los enfermos incurables y de los moribundos en todos los aspectos: b)
protegiendo el derecho de los enfermos incurables y de los moribundos a la
autodeterminacion, tomando las medidas necesarias: 1V) para hacer respetar las

instrucciones o la declaracion formal ("living will") rechazando ciertos tratamientos

2 Ver L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal: Indiana Law Journal, 4
(1969) 539-554; G. J. ANNAS, Standard of Care. The Law of American Bioethics, Oxford
University Press, New York 1993, 110.
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médicos dados o hechos anticipadamente por los enfermos incurables o moribundos

incapaces ya de expresar su voluntad".

En nuestro pais, en este mismo afio, se han llevado a cabo reformas legales en
materia sanitaria en las Comunidades Autonomas de Galicia, Catalufia” , incluyendo
también la figura del testamento vital y las voluntades anticipadas. A saber, en el art. 4 de la
ley gallega' se dice "El paciente tendra también derecho a que se tome en consideracion
su voluntad, expresada con anticipacion ante el personal facultativo del centro sanitario,
cuando no se encuentre en situacion de manifestarla en el momento de la intervencion y

conste por escrito debidamente firmada'"”.

El valor juridico del testamento vital, como hoy se ha recogido en la legislacion del
Consejo de Europa y en las leyes de las Comunidades Autonomicas espafiolas, queda
reducido a la posibilidad de elegir determinados tratamientos o negarse a ellos, pero no es
en ningun caso legitimador de conductas eutanasicas, como algin sector pretende's.
Actualmente, este documento no implica mas que la posibilidad de determinar los
tratamientos a los que se desea o no someter el paciente, no es mas que una continuacioén
del consentimiento informado, para aquellos supuestos en los que el enfermo carezca de

capacidad.

3. INDICACIONES PREVIAS

1 Se ha presentado ya el proyecto de reforma en Extremadura.

" Ley Gallega reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes,

aprobada el 8 de mayo de 2001, por el Parlamento Gallego.

15 ~ . . . .
En este mismo sentido se expresan Ley sobre los derechos de informacion concernientes a la
salud y la autonomia del paciente y la documentacion clinica, del Parlamento Catalan y el

anteproyecto de Ley de Salud, del Parlamento Extremefio.
' Lo que no es Obice para que la existencia de este tipo de documentos en la legislacion, aparte de

demostrar una sensibilidad del Derecho hacia los problemas del final de la vida, pueda, en un

futuro, convertirse en instrumento verificador de la voluntad del enfermo que solicita la eutanasia.
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Las indicaciones previas consisten en una serie de instrucciones respecto a los
deseos de una persona capaz en relacion con los posibles tratamientos médicos, previendo
un futuro de incapacidad para decidir. Esta figura surgié debido a la ambigiiedad
interpretativa que planteaban los testamentos vitales. De este modo, si figuraban por escrito
las preferencias del enfermo, se tendria la seguridad de que se interpretarian las
indicaciones del paciente de acuerdo a lo que éste queria en realidad". La diferencia con el
testamento vital consiste en que, normalmente, en estas instrucciones se nombra a una
persona de confianza, familiar o no, que es la que decide en lugar del enfermo. Se
constituira en "sustituto" del paciente, lo que se denomina en la literatura anglosajona el
surrogate decision-maker. Aqui caben dos posibilidades de actuacion, a saber, tomar la
decision él mismo o subrogarse en la decision que el paciente le indicd en su momento'®.
En el primer caso, las indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz
al respecto de posibles tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota
de un poder (DPA: durable power of attorney), es decir, un poder especifico para el
cuidado de la salud. En el segundo estariamos ante lo que se denomina indicaciones por
poder, en las que existen contenidos especificos en torno a los posibles tratamientos. Pero
también las indicaciones pueden consistir en una simple comunicacion oral del enfermo con
la familia o con el equipo médico. Evidentemente, €stas implicarian mas problemas a la
hora de ejecutarlas, bien por contradiccion en la interpretacion de la voluntad del paciente,
bien por no aplicarlas y no derivarse de ello responsabilidad alguna, por falta de pruebas

convincentes.

17 Asi se establecio en U.S. PRESIDENT'S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS IN
MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Deciding to Forego Life-Sustaining
Treatment: A Report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions, Washington
D.C. 1983.

'8 Sobre esto, consultar la interesante relacion de casos clinicos que expone D. W. BROCK, Life and
Death. Philosophical essays in Biomedical ethics, Cambridge University Press, Cambridge 1993,
289-290.

REVISTA: Moralia, n. 92, 2001, pp. 491-518





4. OTROS CRITERIOS

Para aproximarse en el mayor grado posible a la "voluntad" del paciente, se han
creado dos criterios mas, a saber, el denominado juicio sustitutorio (substituted judgment) y
los mejores intereses (bests insterests). La funcion primordial de estos dos criterios es guiar
el proceso de decision. Pueden ser utilizados independientemente o, como ocurre en la
mayoria de los casos, interrelacionados. Estos standards han surgido, al igual que los
anteriores, en la practica médico-asistencial norteamericana en relacion con los pacientes
inconscientes, cuando no hubieran dejado ninguna instruccion respecto a su tratamiento. Se
les quiere proteger del posible abuso de técnicas reanimatorias o invasivas y se
fundamentan estos criterios en el derecho de rechazar o consentir un tratamiento, derecho

incluido en el mas general right to privacy".

El "juicio sustitutorio" consiste en la emision de un juicio que sustituye la voluntad
del paciente, es decir, se decide en funcion de lo que se cree que hubiera decidido la
persona ahora privada de capacidad®. En este punto se plantea el problema de la validez del
consentimiento presunto, pues eso es lo que es este criterio, en definitiva, es decir, el juicio
que se supone que habria dado el sujeto pasivo de haberse encontrado en dicha situacion.
Trata de indagar en los posibles indicios que, en la vida consciente de dicha persona, nos
puedan llevar a presumir que hubiera consentido tal medida. Este criterio presupone que la
persona que toma la decision conocia muy de cerca las preferencias y los valores del

paciente, para aproximarse al maximo a su voluntad®'. Para aplicar este estandar sera

"% Sobre este derecho en concreto consultar el estudio de D. BUSNELLI, I/ diritto e le nuove frontiere
della vita umana: Rivista lustitia (1987) 263-283.

2 Véase ETOKAKPAN, A. - SPAGNOLO, A. G., Volonta dei pazienti e accuratezza dei giudizi dei
“decisori surrogati’: Medicina ¢ Morale 49 (1999) 395-399.

*! En la jurisprudencia norteamericana podemos encontrar varios ejemplos en los que se ha aplicado
el standard del juicio sustitutorio. Asi, en el caso Quinlan (1976), caso Jobes (1987), caso Farrell
(1987), caso Conroy (1988), caso Cruzan (1990), caso Schiavo (2001). Ver G. PONZANELLI, //
diritto a morire: ['ultima giurisprudenza della Corte del New Jersey: Foro Italiano, parte IV (1988)
292-301; G. PONZANELLI, Nancy Cruzan, la Corte degli Stati Uniti e il right to die: Foro Italiano,
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necesario que el individuo haya sido en algin momento de su vida capaz de manifestar sus
deseos, preferencias o valores. Sin embargo, este tipo de opiniones o manifestaciones se
vuelven muy dificiles de probar en la practica. Asi, por ejemplo, en el caso Cruzan, los
padres de Nancy pidieron que se le permitiera morir porque la misma se encontraba en un
estado vegetativo permanente. Tenia su corteza cerebral destrozada por una carencia de
oxigeno después de un accidente. En este caso, la Corte Suprema de los EEUU parecio
reconocer, al menos en principio, que los Estados debian otorgar validez al consentimiento
presunto. Sin embargo, ratifico la sentencia de la Corte Suprema de Missouri, la cual
sostenia que el derecho de Missouri no permitia la interrupcién de los soportes vitales a
menos que existiera una evidencia “clara y consistente” de que el paciente hubiese
manifestado ese deseo. La Corte establecido que "si Nancy hubiese suscrito un testamento
vital, entonces tendriamos la prueba necesaria para interrumpir los tubos que la mantenian
en vida, pero las declaraciones informales y casuales que su familia y amigos recordaban

no constituian una prueba convincente"*.

El best interests consiste en que un tercero decide por el paciente de acuerdo con lo
que seria mejor para é1*°. Este criterio entra en juego en aquellos casos en los que el
paciente nunca ha sido consciente, aunque también puede utilizarse cuando no hay una
voluntad clara al respecto. En esos casos no existe informacion disponible acerca de las
preferencias del paciente, ni tampoco familiares o personas cercanas al enfermo que
pudieran proveernos de tal informacidon o bien, que, aln existiendo, no aparezcan muy

claras las intenciones de aquéllos.

Con estos criterios, se habilita la entrada de terceros en el proceso decisorio. Y es

parte IV (1991) 72-75; D. BUSNELLIL a.c., 263-283.
22 Ver R. DWORKIN, o.c., 255-259.

» En el caso Saikewicz, el Tribunal bas6 su decision en la relacion existente entre las posibles
ventajas y desventajas del tratamiento, y en el convencimiento de que lo mejor para el paciente era
que no se llevara a término, en D. HUMPHRY - A. WICKET, o.c., 317-318 y 320; S. SCHAEFFER,
Death with Dignity, proposed amendments to the California Natural Death Act. San Diego Law
Review (1988) 790.
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aqui donde mas problemas de legitimacion se plantean®. Normalmente estas decisiones han
venido toméandose por los familiares. En cierto modo es logico. Se cree que en la mayoria
de los casos un miembro de la familia hubiese sido el elegido por el paciente para hacer las
funciones de surrogate; se presume también que un familiar sera quien mejor conoce al
enfermo y estan en la mejor posicion para determinar lo que hubiese deseado; ademas,
normalmente serd un familiar quien esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto, el
mas indicado para representarlo; finalmente, porque en nuestra sociedad le es otorgado a la
familia un importante grado de autoridad y de discrecion en los procesos decisorios en lo
que respecta a sus miembros, en orden a preservar el valor de la familia®. Evidentemente,
estas aproximaciones son generales y como tales habrd que tomarlas. Lo indispensable en
estos casos es estar al caso concreto y ahi y desde ahi decidir. Porque, a nadie se le escapa
que actualmente la concepcion de la familia estd en plena y profunda transformacion. Estas
consideraciones soélo establecen una presuncion iuris tantum a favor de ella, que puede
decaer en el caso de que existan ciertos indicios de riesgos para la integridad del individuo.
Por ejemplo, cuando exista un conflicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuando
haya habido una larga separacion entre ellos durante afios, o cuando exista cualquier indicio
o sospecha de que la decision que toman no va en interés del paciente sino en beneficio
propio, etc. En este sentido, sera de gran ayuda conocer cudl es la ultima voluntad del

paciente, asi como el patrimonio del que dispone.

Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que gira la decision es el diagnostico
médico, que vinculard en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse con ello que
volvemos al paternalismo médico, sin dejar espacio al enfermo. No lo creo asi. Esta
situacion lleva una novedad implicita cual es la del deber de informar del médico, quien ya

no podra sustraerse al deber de exponer las alternativas de tratamiento.

En el supuesto en que entrasen en conflicto las opiniones de los médicos y de los

familiares existen dos posibilidades: la de los Tribunales y la de los Comités de ética. Los

** Consultar la lista de casos médicos en los cuales han sido terceros los que han debido decidir
recogidos en T.F. ACKERMAN - C. STRONG, 4 Casebook of Medical Ethics, Oxford University
Press, New York 1989, 89-130.

» Ver BROCK, o.c., 155-156.
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primeros intervienen en aquellos supuestos en los que se ponen en peligro, de un modo
claro, la integridad fisica o la vida del paciente; o también cuando se da un conflicto, entre
las opiniones del médico y los familiares. La legitimidad de la actuacion de los jueces ha
sido puesta en entredicho, pues pudiera pensarse que en la huida del paternalismo médico

126

hacia la autonomia individual, avanzamos hacia una imperialismo judicial™. La tnica tarea

que le corresponderia seria una meramente formal, de procedimiento.

Por ultimo, los Comités de ética, de reciente creacion, son de gran importancia para
los casos que nos ocupan’’. La finalidad de estos Comités”™ consiste en promover el estudio
y la observancia de principios éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina

asistencial™®’. Estos han sido creados™ precisamente con el fin de tomar decisiones en

% yéase D. BUSNELLL, a.c., 273-274; WOODS, a.c., 237.

%7 Sobre los mismos consultar la obra colectiva dirigida por C. VIAFORA (coord.), Comitati Etici.
Una proposta bioética per il mondo sanitario, Gregoriana Libreria, Padova 1995.

* Es necesario poner de manifiesto que existe una variada gama de Comités de ética
(fundamentalmente los experimentales y los asistenciales). Los experimentales (denominados
Comités Eticos de Investigaciéon Clinica, sin cuyo informe previo y favorable no se puede realizar
ningun ensayo) entraron en vigor en Espafia con la Ley del Medicamento, de 20 de diciembre de
1990 y estan regulados al detalle por un Real Decreto de 16 de abril de 1993.

* Bajo el aspecto asistencial, los Comités Eticos se ocupan de promover y defender los principios
de la deontologia médica, con referencia constante a los derechos constitucionales del enfermo, sin
quitar nada a las competencias especificas de los Consejos Médicos. La proteccion de tales
derechos se hace ain mas apremiante por la precariedad del enfermo, sobre todo del nifio, del
anciano y del enfermo desahuciado. Sobre esto, ver COMITE NACIONAL DE BIOETICA ITALIANO, De
los Comités de Bioética: Medicina y Etica (1993/4) 14; el n. 222 de Labor Hospitalaria,

monografico sobre los Comités.

3% Sobre las premisas juridicas para la creacion de los comités, ver COMITE NACIONAL DE BIOETICA
ITALIANO, o.c., 19-21. Ver el texto completo en: Cuadernos de Bioética, 22 (1995) 256-259. En
estas dos normativas se pone el énfasis en el caracter consultivo de los comités que en ninglin caso
podran sustituir a las decisiones clinicas de los profesionales. Ver también, M. ATIENZA, Juridificar

la Bioética. Bioética, derecho y razon practica: Claves de razon practica, 61 (1996) 4.
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casos dificiles®’. La justificacién de estos Comités vendria dada por dos razones: una,
sirven de apoyo al profesional, a los familiares o al enfermo que haya de tomar una
decision en un contexto de conflicto €tico; y, dos, ejercen un control social en un ambito en
que estan en juego derechos e intereses de todos y cada uno de los individuos de una
comunidad, pues, la salud es, obviamente, un bien primario, esto es, condicion para poder
gozar de cualquier otro bien’”. La logica de funcionamiento del Comité no deberia estar
encaminada tanto a establecer lo que es licito o ilicito, cuanto a asegurar que la decision de
aquel que esta involucrado en el problema (médico, paciente u otra persona) pueda tomarse
tras una adecuada reflexion, esto es, primero, sin pasar por alto importantes componentes
informativos; segundo, con la seguridad de haber evitado falacias derivadas de la vaguedad
o de la polivalencia semantica de los conceptos y de las nociones en juego; tercero, después
de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas que se hayan considerado validas en
otros casos similares para encontrar una solucion; y, finalmente, después de haber seguido

en su totalidad todos los argumentos racionales disponibles.

Esta practica surgido también en Estados Unidos. Los Comités estdn formados
normalmente por médicos, juristas, asistentes sociales, psicologos, sacerdotes, etc., los
cuales deberan analizar los casos mas extremos y conflictivos con el fin de aportar una
solucién lo mas justa posible®. En defecto de la decision del paciente y en defecto también
de una transparente toma de postura por parte de la familia, estos Comités cumplen una
labor encomiable, de gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes, en ultima instancia,

deben decidir sobre la utilidad de cierto tratamiento o la conveniencia de suspender una

' Aunque como dice F.J. ELIZARI, Los comités hospitalarios de ética: Moralia 14 (1992) 29,
"realizan un servicio mas directo en favor de los profesionales sanitarios, de los enfermos y sus
familias, de los centros en que han sido creados, pero cumplen ademas una funcion social mas
amplia. Recuerdan que por encima de la ciencia, de los avances técnicos, de las regulaciones
positivas v controles juridicos, existe un nivel mas alto de posibilidades y exigencias humanas, de

nobles impulsos cuyo olvido podria favorecer una atmosfera de mediocridad".
32 Ver el interesante estudio de M. ATIENZA, o.c., 2-15.

3 Ver sobre esto, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y muerte: (v otros trabajos), Depalma,
Buenos Aires 1991, 12.
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determinada terapia.

5. REQUISITOS FORMALES DE ESTOS INSTRUMENTOS

Siendo como son, estos instrumentos, sustitutorios de la voluntad del paciente, se
deberan extremar las garantias en su emision, de modo que haya sido realizado con toda
seriedad, reflexion e informacién. Para ello, serd indispensable el adoptar todo tipo de
precauciones, tanto en el momento de suscribirse, como en el de ejecutarse. Todas las
garantias tenderan a proteger al enfermo de cualquier manipulacidon o coercidon exterior, asi
como a determinar la competencia del mismo. Debe asegurarse que la persona que adopte
este tipo de medidas sea mayor de edad, con capacidad legal suficiente y, ademas, que lo
otorgue libremente. Para ello, serd indispensable el deber de informacion del equipo médico
sobre su situacion, diagnostico y alternativas posibles®. El enfermo debera conocer el
significado, el alcance y los riesgos del tratamiento®, los efectos positivos y negativos de

eventuales terapias que le sean propuestas’®.

* Véase J. SANCHEZ-CARO, Relacion médico-paciente: principios éticos y consecuencias juridicas
en el momento actual, en M. PALACIOS, (ed.), o.c., 21-33. Consultar también el estudio amplio y
profundo sobre el deber de informacion y el derecho del enfermo a conocer su enfermedad, en
donde se aboga por encuadrar e individualizar en términos rigurosamente juridicos, las bases de un
derecho a la informacion en si mismo, valido siempre y nunca condicionado, en A. ANTONINI, //
diritto del malato a conoscere la propia malattia: profili penalistici: La Giustizia Penale, Parte |

(1985) 261-281.

% El "como" debe informar el médico también suscita un amplio debate, pues existe una
desigualdad respecto del conocimiento de la enfermedad y de los efectos de la terapia entre el
facultativo y el paciente. El médico so6lo cumplird con su deber de informar cuando utilice un
lenguaje inteligible, atendiendo al nivel cultural del paciente a quien se esta dirigiendo. Ver M.
CORCOY BIDASOLO, Libertad de terapia versus consentimiento: en M. CASADO (coord.), Bioética,
Derecho y Sociedad, Trotta, Madrid 1998, 123.

36 . . }

En este punto surge una cuestion muy importante, pero que es demasiado extensa como para
tratarla aqui en este momento. Es la problematica que implica el "si la verdad debe ser dicha o no".
Para resolver esta cuestion, aparte de multiples matices, sera necesario tener en cuenta la capacidad

del sujeto de recibirla. La verdad no debe ser tratada como un incomodo objeto del cual hay que
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Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la distancia entre el momento de
expresar la voluntad y su ejecucion, se requiere que exista la posibilidad de modificarlo
hasta que el enfermo pierda la consciencia. En general, se exige que sean modificados o
ratificados cada cinco afos’. Si se llegasen a plantear problemas de autenticidad del
documento, habria que admitir su validez, siempre y cuando la voluntad expresada fuera
coherente con el sistema de valores del paciente y su actitud ante la vida, particularmente

en el periodo anterior a su vida®.

Ademas, el documento deberd emitirse en presencia de testigos. Estos no deberan
tener ningln interés material directo en la continuacion del tratamiento o en su interrupcion,
ni relacion patrimonial con el enfermo. Evidentemente, los problemas practicos no son
baladies, de ahi que se exija que la expresion de la voluntad se realice ante un fedatario
publico, con el fin de que esa decision sea respetada tanto por el médico como por la

familia.

librarse. Muchas veces, por ejemplo, la dificultad en comunicar al enfermo su verdadera situacion
procede mas del médico que del enfermo, ya que a aquél todavia le cuesta enfrentarse a la muerte,
puesto que, en ultimo término, supone un fracaso de su pericia. La comunicacion con el enfermo
debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido de que no puede haber falsedad en las actitudes del
profesional médico ni en las de los familiares, tendentes a ocultar los hechos y a engafar al
enfermo. No obstante, como es obvio, se tendra que estar al caso concreto y analizar los pros y los
contras de que esa informacion sea dada, porque pueden darse situaciones en las que sea mas
prudente el silencio, con el fin de no perjudicar a un paciente aprensivo y con sintomas depresivos.
En general, de acuerdo con el principio del secreto, “es licito ocultar a una persona informaciones
que afectan a su salud, si con ello: -se respeta su personalidad, o -se hace posible una investigacion

a la que ha prestado consentimiento”. Ver M. ATIENZA, a.c., 13.

37 La cuestion de los testamentos vitales traerd no obstante problemas en los casos en los que la
persona ya no tiene capacidad de obrar, pero en cambio si es capaz de expresar su voluntad. Me
refiero a los casos de Alzheimer. No voy a entrar ahora en esta problematica tan delicada, pero se
plantearian graves situaciones pues si bien puede haber directrices del enfermo, habiéndolas tomado
en pleno uso de sus facultades mentales, puede ocurrir que en el momento real de su aplicacion, el
propio individuo se niegue. Y ahi entraria la discusion acerca de cual es la voluntad valida, la

anterior o la actual, sabiendo que en la actual el enfermo no tiene capacidad de obrar.

3% En C.M. ROMEO CASABONA, o.c., 464.
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En la legislacion recientemente aprobada en nuestro pais, asi se prevé. En la ley
catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a
la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, en su art. 8 recoge que las
voluntades anticipadas deberan formalizarse ante notario o ante tres testigos mayores de
edad y con plena capacidad de obrar, sin relacién de parentesco hasta el segundo grado ni

vinculados por relacion patrimonial con el otorgante™.

Otro de los requisitos es que tales documentos no contengan ninguna instruccion
que vulnere el derecho vigente. En concreto, en la legislacion recientemente aprobada en
nuestro pais se introduce una clausula por la que no seran tenidas en cuenta aquellas
voluntades que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o que no se
correspondan con el supuesto de hecho que se hubiera previsto en el momento de
emitirlas®. Este ultimo punto es un tanto discutible pues el marco legal de cualquier
sociedad puede variar durante el intervalo de tiempo que transcurra entre el momento de
otorgar un documento de voluntades anticipadas y el de hacer efectivo su contenido. A este
respecto, algunos afirman que lo 16gico seria que fuesen aceptables previsiones que, aun no
estando de acuerdo actualmente con el ordenamiento juridico vigente, en un futuro puedan
tener cabida dentro de la legalidad”. No creo, sin embargo, que esto deba ser asi. Habria
que buscar el mecanismo oportuno para que se pudiese ampliar de acuerdo con posibles

modificaciones legales posteriores, pero no se podria incluir ninguna cldusula contraria al

* También se recoge asi en la Ley gallega y en el anteproyecto extremefio. En el XXII Congreso
Internacional del Notariado Latino (Buenos Aires, 7 setptiembre/2 octubre 1998), en el voto sobre
el segundo tema del Congreso (Los derechos fundamentales del hombre y el papel profesional del
Notario) se ha propuesto, entre otros, "que la autodeterminacion para el caso de propia incapacidad,
la decision sobre el mantenimiento en vida mediante mecanismos artificiales y la salvaguarda de la
dignidad en el momento de la muerte -que son derechos humanos- puedan ser predeterminados con
la presencia de un Notario", cit. en L. IAPICHINO, Living will in Italy: en M. PALACIOS (ed.), o.c.,
570.

* En este sentido, el ya citado art. 8 de la ley catalana y el art. 11.5 del Anteproyecto de Ley de
Salud de Extremadura.

I Asi, se expresa el Observatori de Bioética i Dret en A. ROYES (coord.), Documento sobre las

voluntades anticipadas, Observatori de Bioética i Dret, 2001 Barcelona, 24.

REVISTA: Moralia, n. 92, 2001, pp. 491-518





Derecho vigente. Con ese razonamiento podriamos permitir "cualquier supuesto", en aras a
lo que pueda ser el Derecho en un futuro y se vulneraria un principio basico en el

funcionamiento del Derecho, a saber, la seguridad juridica.

Para que sean efectivas las advances directives serd imprescindible que sean
accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer su contenido y su
existencia. En este sentido, algunos han propuesto la creacion de un Registro de
Documentos facilmente accesibles a los profesionales sanitarios autorizados, lo cual resulta
especialmente necesario en los casos de urgencia o accidente*. No obstante, las leyes de las
Comunidades Autonomas no contemplan esta posibilidad, haciendo hincapié unicamente en
que se hagan llegar al centro sanitario en que la persona sea atendida y que se incorporen a

la historia clinica®.

Hasta ahora estamos refiriéndonos a las instrucciones que se hayan formalizado por
escrito y éstas son las que mas garantia ofrecen para que se respete la voluntad del paciente.
Habra mas certeza en relacion con sus preferencias. Por otra parte, es importante el hacerlo
por escrito ya que es una prueba documental que exonerara de responsabilidad al médico

que deba aplicar u omitir el tratamiento™.

6. VALORACION DE ESTOS INSTRUMENTOS

En general, la valoracion de estos instrumentos surgidos ante necesidades concretas
de la practica de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran parte de los estudiosos en el
campo de la Bioética consideran que la concrecion de la voluntad del paciente, cuando éste

ya ha perdido la consciencia, es un importante paso adelante en defensa de la autonomia del

2 Ibidem, 22.

“ En EEUU una de las causas por las que se utilizan poco estas instrucciones previas es porque no
son conocidas a tiempo por los equipos médicos. Ver, J. LYNN - J.M. TENO, a.c., 574.

* En este sentido, C.M. ROMEO CASABONA, El médico y el Derecho penal, I, Bosch, Barcelona
1981, 346-347.
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individuo®. Este principio, representa un autoafirmarse del paciente frente a lo que ha sido
hasta hace bien poco un poder desorbitado del médico. Equiparan estas medidas a aquellas
que se utilizan para disponer de los bienes patrimoniales. Para muchos, una vez que el
paciente ya no es consciente, €sta es la mejor forma o la forma menos entrometida de tomar
decisiones y el mejor modo de respetar su autonomia. Siendo ¢l el que indica las
instrucciones a seguir o el que sefiala su propio representante, tiene la confianza de saber
que se seguiran sus preferencias o que dicha persona tomara las decisiones por ¢l, mejor
que otro que ¢l no hubiera elegido. Las indicaciones previas garantizan, asi, la eleccion
individual que, indudablemente, sera preferible a las que pudieran tomar los médicos o los

familiares, en principio.

No obstante, existen diferencias valorativas en torno a la validez de estos
instrumentos. Algun sector de la doctrina se la niega por el riesgo implicito de esta
legislacion de legitimar la eutanasia. El ambito en el que se encuadra el uso del testamento
vital estd muy proximo a la eutanasia y su mera mencion reconduce a ella, aunque el living

will ni surgio6 con ese fin, ni tiene por qué circunscribirse a los supuestos eutanasicos*.

En cierto modo, es logico. En las fases cercanas a la muerte y debido a la
complejidad de los medios técnicos con los que se cuenta resulta dificultoso el trazar una
linea nitida entre los distintos supuestos. Todo depende de como definamos la eutanasia®’.
Si se considera eutanasia la omision de un tratamiento vital, lo que se viene denominando

eutanasia pasiva, en ese caso si que nos podriamos encontrar legitimando la eutanasia por la

# Véase un andlisis comparativo de la experiencia de diversos paises en Advance Directives and
Surrogate Decision Making in Health Care. United States, Germany and Japan: H.M. SASS - R. M.
VEATCH - R. KIMURA, Johns Hopkins University Press, Baltimore 1998.

% Esta es la resonancia que ha tenido actualmente en nuestro pais la promulgacion por varias
comunidades autonomas de legislaciones sanitarias en las que se prevé la figura del testamento
vital. Los medios de comunicacion y, en general, la proyeccion en la opinion publica ha sido que
con esta legislacion se estaba dando via libre a la practica de la eutanasia, cuando en realidad se
trata simplemente de proteger la autonomia del paciente frente a la invasion que sufre por la

tecnologia utilizada.

*7 Ver MARCOS DEL CANO, o.c., (1999) 62-69.
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via y con la forma del testamento vital. Sin embargo, hoy se admite pacificamente en la
doctrina que las actuaciones omisivas al final de la vida, ante una situacion irreversible e
inminente no presentan caracter ilicito, sino que mas bien entran dentro de la praxis médica
y tienden a salvaguardar la integridad fisica y moral del paciente®, por lo que incluso se
esta desterrando el uso del término "eutanasia" para estas conductas, por lo equivoco de
esta expresion. Precisamente lo que se esta intentando lograr con el testamento vital es que
los enfermos terminales no sean sometidos a interminables y dolorosas terapias que no

hacen sino alargarles la vida, sin ninguna perspectiva de mejorar su calidad.

La conexion entre el testamento vital y la eutanasia también se debe a que las
Asociaciones en pro del derecho a morir con dignidad®” y los partidarios de la licitud de
estas practicas, reivindican el derecho a decidir sobre la propia vida cuando ya no haya

consciencia por parte del individuo, por medio del testamento vital’®. Este documento ha

® La Conferencia Episcopal Espaiiola ha redactado un modelo de declaracion de este tipo, en el
que se dice: “A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario: Si me llega el momento en
que no pueda expresar mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar,
deseo y pido que esta Declaracion sea considerada como expresion formal de mi voluntad, asumida
de forma consciente, responsable y libre, y que sea respetada como si se tratara de mi testamento
(...) pido que si por mi enfermedad llegara a estar en situacidon critica irrecuperable, no se me
mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o extraordinarios; que no se me
aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte; que
se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos (...)”. Véase, J. GAFO,
Testamento vital cristiano: Razén Fe 221 (1990) 307-310; DOCUMENTO, Disposizioni del paziente
cristiano in fase terminale di malattia: Medicina ¢ Morale 49 (1999) 1137-1151; C.M. ROMEO
CASABONA, o.c., 463.

* Asi, la asociacion espafiola Derecho a Morir con Dignidad (DMD), ha redactado también un
modelo de testamento vital en el que, sin embargo, el paciente solicita que le sea administrada la
eutanasia activa.

** FROSINI explica en un interesante articulo como el “living will” abarca tres derechos
fundamentales: el right to life, el right to freedom vy el right to happiness (en el sentido de calidad de
vida). El “living will” ofrece la posibilidad de hacer lo que uno quiere con su propia vida.
Representa la libertad de eleccion, lo que significa que el derecho a la vida es también el derecho a
la muerte. Finalmente, comprende el right to happiness, en el sentido estricto de vivir los ultimos
momentos de la propia vida en tranquilidad, ver V. FROSINI, The ‘Living Will’ and the Right to Die:
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alcanzado una gran difusion en la opinion publica gracias a la publicidad que le han dado
estas asociaciones. En estos supuestos, el testamento vital no es simplemente un
instrumento para no someterse a un determinado tratamiento, sino que se expresa por medio
del mismo la voluntad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de su situacion, solicita
que se le aplique una dosis letal y asi se termine con lo que ¢l considera una vida indigna y

vegetativa.

No obstante conviene advertir que, dejando a un lado la legitimidad del living will
en los casos de eutanasia, la puesta en practica de estos criterios es muy compleja. De
hecho, la experiencia de los EEUU en los que ya hace tiempo que se vienen utilizando este
tipo de instrumentos es ambivalente’’. En general, los médicos, los pacientes y la opinion
publica mantienen actitudes positivas ante las indicaciones previas. Sin embargo, esto no se
traduce en una frecuente utilizacion de las mismas, con excepcion de los enfermos de
SIDA. En cambio no se ha visto que hayan jugado un especial papel en las decisiones sobre

tratamientos de sostenimiento vital.

Esa falta de utilizacion se puede deber a que en general no existe una practica
extendida en la que el paciente tome parte en las decisiones acerca de los tratamientos en el
curso de su enfermedad, bien porque prefiere que lo hagan otros, bien porque su decision

no habria diferido en mucho a esas decisiones*>.

Una de las razones que se suelen esgrimir en contra de la validez de estos
instrumentos es la "distancia" (logica, por otra parte) que existe desde el momento en que
se realiza el testamento y el momento en el que se aplica. Se dice que con frecuencia la
situacion animica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de enfrentarse
al momento que motivo la firma del escrito por el que renuncia a la continuacién del

tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad con que se hiciera tal

Ratio Juris 3 (1995) 349-357.
! Ver sobre esto, J. LYNN - J.M. TENO, a.c., 574-575.

52 . . . . . . ,
Otros estudios indican que los pacientes no ven la necesidad de firmar ningiin documento pues

confian en que sus familias tomaran las decisiones adecuadas.
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manifestacion. Aunque el enfermo en el momento de firmar la declaracion, se encuentra
con las facultades mentales intactas, su decision "no puede prever las condiciones efectivas
de su ejecucidn en términos tales que vincule rigurosamente la voluntad de quien tiene la
obligacion de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio personal"*. Por otro lado, €l
hecho de que se exprese la voluntad con anterioridad impide tener la certeza de que la
decision originaria persista cuando es ejecutada, extremo que se considera imprescindible,
ya que bien podria darse el caso de que el enfermo hubiera querido modificar su primera

disposicion sin que le hubiese sido posible hacerlo por multiples impedimentos™.

Esto se debe a que distintos estudios coinciden en afirmar que el estado psicoldgico
de la persona varia mucho del momento en el que se encuentra sana a cuando debe
encararse con la muerte. En estos ultimos casos muchos enfermos se aferran
desesperadamente a la vida o sus deseos fluctuan de un modo constante™. Evidentemente,
se trata de una declaracion muy peculiar, muy dependiente de las variaciones subjetivas de
diversa indole. La no coincidencia implica que tal decision “no puede prever las
condiciones efectivas de su ejecucion en términos tales que vincule rigurosamente la
voluntad de quien tiene la obligacion de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio

1’956

personal”””. Y sera necesaria el reactualizarla hasta que sea posible”.

>3 En este sentido, para los casos de eutanasia S. COTTA, Aborto ed eutanasia: un confronto: en F.
D'AGOSTINO (coord.), Diritto e Corporeitd, Jaca Book, Milano 1984, 30.

** En este sentido, G. ORRU, La tutela della dignitd del morente: en L. STORTONI (ed.), Vivere:
diritto o dovere. Riflessioni sull'eutanasia, L'Editore, Trento 1992, 105.

> Ver, M. MARTIN - J.L. ALONSO, Aproximacién al problema de la eutanasia: La Ley (17.07.1992)
7.

% Ver S. COTTA, o.c., 30.

7 En el Congreso Mundial de Bioética de Gijon, un grupo de especialistas manifestaban las
siguientes dificultades bioéticas para su aplicacion: 1. El paciente expresa una voluntad hipotética y
condicional ya que se basa en acontecimientos futuribles, 2. El deseo del paciente expresado en el
testamento vital presenta una complejidad y dificultad interpretativa por parte del médico en cuanto
dicho documento no explicita una patologia concreta, 3. La correcta interpretacion de los valores

del paciente por parte de las personas allegadas y su influencia sobre la decision médica final, y 4.
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No obstante, existen situaciones especialmente conflictivas, como la de los
enfermos de Alzheimer, donde la voluntad contempordnea (mermada o anulada) puede
contradecir la expresada en las "indicaciones previas", con toda la problemética que esto
conlleva, cuando se trata de pacientes que estan conscientes y viven sin necesidad de un

apoyo externo artificial.

Otro de los inconvenientes es que las instrucciones del paciente pueden ser
detalladas o generales. En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo que prohiba un
determinado tratamiento puede quedar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y en el
segundo, si son generales, no van mas alld de lo reconocido ya, de la practica habitual. Asi,
en nuestro pais en el Codigo de Etica y Deontologia Médica del Consejo General de
Colegios de Médicos de Espana afirma que "en los casos de enfermedad incurable y
terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores fisicos y morales del paciente (...)
evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas"
(art. 28.2). Ademas, mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle para que

libremente consienta, con lo que las instrucciones que se den seran totalmente hipotéticas.

Otro de los posibles inconvenientes es que, a pesar de que sea una garantia el que se
exija que sea por escrito, esto mismo puede ser un impedimento. Porque, a veces ese
documento escrito no se ha realizado con la informacion suficiente o el lenguaje utilizado
es ambiguo e impreciso y puede dar lugar a distintas interpretaciones, no simplemente
formales, sino sustanciales. El escrito no excluira la interpretacion y, por tanto, el juicio del
que debe ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se recoja en una texto legal esta
posibilidad, cada palabra igualmente requiere su interpretacion, un hecho que, sin duda,
limita su utilidad. El que debe tomar la decision efectivamente determinard en parte su

contenido®.

Por otra parte, ;hasta qué punto el enfermo suscribe ese tipo de instrucciones por ¢l

mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar costes a la familia, tanto

Presupone una relacion médico-paciente segun un modelo informativo e interpretativo, en F.
FUERTES y otros, a.c., 538.

¥ Ver J. LYNN - J.M. TENO, a.c., 573.
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econdmicos como emocionales. Ademas hay ciertos aspectos que no se mencionan en esas
"indicaciones previas", generalmente restringidas a los tratamientos médicos, a saber,

cuestiones espirituales o de lugar, cuestiones que tendrian que incluirse.

Incluso se ha llegado a afirmar que la exigencia de estas formalidades perjudique la
relacion entre el médico y el paciente. Quizds si se pudiera afrontar este tipo de
instrucciones desde un dialogo y una confianza entre ambas partes seria mejor. Lo deseable
es que las opiniones confluyeran y se tomaran las medidas oportunas, basadas en la
confianza. Pero siendo realistas y teniendo en cuenta el nimero de pacientes que deben
visitar los médicos diariamente, parece poco probable que se pudiera resolver esta situacion

por medio del didlogo.

CONCLUSION

En general, se puede prever que los pacientes estardn mejor atendidos o, al menos,
tratados como ellos desean, si existen instrucciones previas. Igualmente, parece que su
existencia es positiva para el equipo médico, ya que deberan decidir de acuerdo a dichas
instrucciones y se les exonera de la responsabilidad en cuanto a los resultados de tal
eleccion. Sin embargo, las indicaciones previas, aunque necesarias, no son la panacea para
resolver todas las decisiones que hay que tomar. A veces nos encontraremos con pacientes
con "advances directives" y en las que sin embargo, no exista ninguna indicacién concreta

aplicable a la situacion real en la que se encuentra.

Ademas, teniendo en cuenta que estos instrumentos no pueden reproducir la
decision actual del paciente capaz, no podremos saber tampoco qué grado de autoridad
estamos otorgando a la propia decision del enfermo. Lo que es claro es que la importancia
moral de las indicaciones previas se incrementard en el grado en el que coincidan con la
decision reflexiva, informada y contemporanea del paciente. En el supuesto de que se trate
de indicaciones en las que se haya nombrado a alguien, todo dependera de la confianza y
conocimiento que la persona designada tenga respecto de las preferencias del paciente. En
el caso en que se trate de indicaciones sin haber designado a una persona, entonces tales

instrucciones deberan ser cuidadosamente consideradas y muy detalladas.
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Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor seria optar por unas indicaciones previas
combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente estableciese sus
preferencias en orden a su integridad fisica y moral al final de su vida y a la vez nombrase
un apoderado, un sustituto, para que tome la decision conforme a dichas instrucciones.
Seria necesario para que fuesen realmente practicas y viables que se combinasen estos tres
factores: que fuesen lo mas concretas posible y que ese sustituto fuese un miembro de la
familia o alguien cercano al paciente para interpretar las instrucciones o para tomar
decisiones. Y, por ultimo, en ausencia de un documento se elaborasen por equipos
interdisciplinares unos protocolos®, incluyendo una serie de criterios-guia para decidir en el

caso en que no existan declaraciones previas.

Parece que lo que si es conveniente es que, al menos en nuestro pais y dado que
estan surgiendo leyes que regulan las "voluntades anticipadas", exista una mayor
informacion acerca de lo que son, de qué posibilidades ofrecen y de qué problemas
plantean. Teniendo en cuenta que se trata de una cuestion muy delicada, sera necesaria una
divulgacion de esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero sobre todo en aquellos

sectores mas afectados (médicos, enfermos, juristas, éticos, psicologos...).

APENDICE

Se adjunta a continuacion un modelo de "Documento de voluntades anticipadas".

DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Yo, , mayor de edad, con DNI

nam. y domicilio en , calle

, con plena capacidad de

obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento de voluntades anticipadas.

% Véase EMANUEL, L. L. — EMANUEL, E. J., Decisions at the End of Life: Guided by Communities of
Patients: Hastings Center Report 23 (1993) 6-14.
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En lo que se refiere a la interpretacion y aplicacion de este Documento, designo mi

representante a , con

DNI num. , con domicilio en
calle

y teléfono , quien debera ser considerado como interlocutor valido y

necesario para el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del
cumplimiento de mi voluntad aqui expresada. De la misma manera, por si se diera el caso
de renuncia o imposibilidad de mi representante designo como representante sustituto

a , con DNI num. , 'y domicilio en

, calle y teléfono

DISPONGO:

Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se sefialan a

continuacion:

1. Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...)

2. Dafios encefalicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible,
estado vegetativo persistente,...)

3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis
multiple,...)
Cancer diseminado en fase avanzada (por ejemplo: tumor maligno con metastasis,...)

Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (por ejemplo: SIDA,...)

o

(otras)

Y si a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por lo menos uno de ellos
especialista) no hay expectativas de recuperacion sin que se sigan secuelas que impidan
una vida digna segun yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -0 bien
que se retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o

cualquiera otras que intenten prolongar mi supervivencia.
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Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil:

DES EDs|sRompnisisluguassenpiaBliee |ald yRa dle 42 gildasiaiiehaBtesarias para el control de
cuSTadRs SO RIP Y853 B VOUNtaH 88 WE dolor, padecimiento o malestar, aunque eso

pueda: O Se mantenga integramente la validez de este Documento.
O La validez de este Do&:um,e to quede en suspenso hasta
a Acortar mi expectativa de vida.
después del parto.
a Poner fin a mj vida

0 La validez de este Documento quede en suspenso hasta
después del parto, siempre que haya suficientes garantias
de que mi estado clinico no afecte negativamente al feto.

Instrucciones adicionales:

En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de
conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aqui expresada, solicito ser

transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.

Lugar y fecha: ,

Firma del otorgante:
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Firma del representante:

Firma del representante sustituto:

En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante notario:

Primer testigo: , DNI num.:
Firma:

Segundo testigo: , DNI num.:
Firma:

Tercer testigo: , DNI num.:
Firma:

Si, mas adelante, el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podra firmar,

si lo desea, la siguiente orden de anulacién:

Yo, , mayor de edad, con DNI num.

, , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el

presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos.

Lugar y fecha:

Firma:
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Resumen:

Abstract:

En este trabajo quiero estudiar el significado de la expresion “vida” cuando es
utilizada como “derecho a la vida”. De hecho, este tema es muy interesante, es-
pecialmente si nos damos cuenta de que existe mucha ambigiiedad sobre lo que
“derecho a la vida” significa, sobre todo desde que la medicina moderna puede
salvar mds vidas que hace diez afios, con el uso de nuevas tecnologias. “Vida”
es un concepto interdisciplinario. Surge en diferentes dreas, como el Derecho,
la Filosofia, la Medicina, la Etica... Desde el punto de vista juridico, el “derecho
a la vida” no es absoluto, depende de la vida que queremos garantizar. Por este
motivo es muy interesante conocer el significado del concepto de vida en filosofia.
Con este objetivo, he elegido el pensamiento de Ortega. En este articulo reflejo
los dos significados de vida: la vida como circunstancia y la vida como valor,
que es, vida bioldgica y vida biogrifica.

In this presentation I would like to study the meaning of the expression
“life” when it is used as “Right to life”. In fact, this issue is very interesting
especially if we realize that there is much ambiguity about what “right to
life” means, overall since modern medicine can save more lives than ten
years ago, through the use of new technology. “Life” is an interdisciplinary
concept. It arises in several areas, such as Law, Philosophy, Medicine,
Ethics... From the legal point of view, the “right to life” is not absolute, it
depends on the life that we want to warrant. For this reason it is very
interesting to know the meaning of the concept of life as used in philosophy.
For this propose, I have chosen Ortega’s thought. In this article I reflect
about two meanings of life: Life as a circumstance and life as a value, that is,
biological life and biographic life.
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1. INTRODUCCION

Decia Ortega refiriéndose a Goethe que “no hay mas que una manera de
salvar a un clasico: usando de él sin miramientos para nuestra propia salva-
cion. Es decir, prescindiendo de su clasicismo, trayéndolo hasta nosotros,
contemporaneizandolo, inyectandole pulso nuevo con la sangre de nuestras
venas, cuyos ingredientes son nuestras pasiones... y nuestros problemas. En
vez de hacernos centenarios en el centenario, intentar la resurreccién del cla-

sico resumergiéndolo en la existencia”’.

Pues bien, algo asi he pretendido en este trabajo. Traer a Ortega a una
problematica -la del fundamento del derecho a la vida- que concita reflexio-
nes desde los mas variados puntos de vista y que, en concreto, desde la
perspectiva juridica puede aportarnos nuevas vias de analisis. Ya decia Bob-
bio que una de las primeras dificultades de encontrar una fundamentacién
de los derechos humanos es ponernos de acuerdo en la definicion de mu-
chos de ellos. Ponia precisamente el ejemplo del derecho a la vida. Y decia
que es muy dificil saber qué sea la vida, qué significado tiene’. Es cierto que
cualquier intento de fundamentacion definitiva corre el riesgo de tener una
validez provisional’, de ahi que sea necesario el replanteamiento de los fun-
damentos ofrecidos, sobre todo, cuando el objeto de estos derechos est4 en
constante cambio®. Sin embargo, y como muchos autores han apuntado, no

! En]J. ORTEGA Y GASSET, Goethe y Dilthey, Alianza Editorial, Madrid, 1983, p. 44.
Véase N. BOBBIO, “Sul fondamento dei diritti dell'uomo”, Rivista Internazionale di Fi-
losofia del Diritto, XLII, 1965, pp. 301-309; N. BOBBIO, “Presente y porvenir de los derechos
humanos”, Anuario de Derechos Humanos, nam. 1, 1981, pp. 7-28. En este sentido también A.E.
PEREZ LUNO, Derechos Humanos, Estado de Derecho y Constitucién, Tecnos, Madrid, 2005, pp.
132y ss.
®  Véase B. DE CASTRO CID, “La fundamentacién de los derechos humanos”, en VV. AA.,
El fundamento de los derechos humanos, Debate, Madrid, 1989, pp. 122-124; B. DE CASTRO CID,
“La btisqueda de la fundamentacion racional de los Derechos Humanos”, Persona y Derecho,
nam. 22, 1990, pp. 225-227. Véase también R. JUNQUERA, “La fundamentacién de los dere-
chos humanos: un intento de sistematizacion”, Derechos y Libertades, nam 11, enero/diciem-
bre 2002, pp. 399-430.
Véase R. DE ASIS ROIG, “Algunas notas para una fundamentacién de los Derechos
Humanos”, en VV. AA., El fundamento de los derechos humanos, cit., pp. 68-69.
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Una vision orteguiana del fundamento del derecho a la vida 85

es posible desinteresarnos del fundamento de los derechos humanos, pues
precisamente es nuestro mejor instrumento para su reivindicacion’.

Con este trabajo no pretendo tratar de todo lo que para Ortega fue la
vida humana, pues implicaria el adentrarse en todo su pensamiento y
obra con mayor profundidad de lo que ahora me es posible. Pero si que
voy a “resumergir” a Ortega —-como él decia a prop6sito de Goethe- en el
acuciante problema de definir qué es la vida humana, ;qué realidad pro-
tege el derecho a la vida? jcudl es su fundamento? Ineludiblemente en
estas cuestiones siempre estard de telén de fondo la dignidad de la vida
humana como fundamento altimo de todos los derechos basicos del ser
humano®.

Debido a los avances cientificos en el campo de la Medicina y la Biologia
urge cada vez mas la reflexion acerca de lo que es la vida humana. El pro-
greso cientifico en este &mbito ha hecho que se produzcan situaciones im-
pensables hace algunos afios y, a la vez, la puesta en practica de esos avan-
ces nos lleva a replantearnos cuestiones fundamentales del ser humano,
pero desde otra perspectiva y con otras connotaciones. Entre esas cuestio-
nes, el concepto de vida humana esta siendo uno de los més polémicos y de
los que suscitan mayores confrontaciones entre los expertos. Las fronteras
de esa vida se difuminan cada vez més y ya no podemos hablar de puntos
concretos de inicio y final, sino més bien de procesos, con la consiguiente in-
seguridad para fijar los limites de actuacion. Asi, por ejemplo, los avances
cientificos que han influido més decisivamente en plantearse qué es la vida
son aquellos que afectan, por un lado, al inicio de la vida; y, por otro, los de
su final. En el inicio de la vida, el proyecto Genoma Humano que ha llegado
a descifrar la configuracion genética de esa vida; la ingenieria genética que
nos introduce en el proceso de formacién de esa vida con una capacidad
muy fuerte de intervencién; las técnicas de reproduccién asistida, que hacen
posible la creacién de un ser humano en un tubo de ensayo, la congelacion

> Véase G. PECES-BARBA, “Sobre el fundamento de los derechos humanos (un proble-
ma de moral y derecho)”, en VV. AA., El fundamento de los derechos humanos, cit., p. 266.

® Véanse algunas nociones que sirven de base como fundamento de la idea contempo-
ranea de dignidad en el interesante trabajo de G. PECES-BARBA, La dignidad de la persona des-
de la filosofia del Derecho, Cuadernos Bartolomé de las Casas, num. 26, Dykinson, Madrid,
2002; A. M. MARCOS DEL CANGO, La eutanasia. Estudio filoséfico-juridico, Marcial Pons-
UNED, Madrid, 1999, pp. 233-244; 1. DE MIGUEL BERIAIN, “La dignidad humana, funda-
mento del derecho”, Boletin de la Facultad de Derecho, nam. 27, 2005, pp. 325-356.
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de embriones y el uso terapéutico de éstos, la clonacion... En el final de la vi-
da’, todos los avances en los cuidados intensivos que permiten mantener en
vida a personas que, de otro modo, hubieran fallecido; el problema de la eu-
tanasia, de decidir el momento de la propia muerte, los cuidados paliativos,
el problema de las personas que se encuentran en estado vegetativo persis-
tente...

Las lineas que recogen el debate bioético actual acerca de lo que es la vi-
da humana son dos: por un lado, la de la santidad o sacralidad de esa vida;
y, por el otro, la de la calidad de la vida.

La primera define la vida humana con arreglo a criterios fisico-natura-
listas, entendiendo por tal todo ser perteneciente a la especie homo sapiens sa-
piens, independientemente de las caracteristicas y condiciones concretas de
esa vida. De este modo, deducen que toda vida biolégica humana es vida
plenamente humana y merece la méxima proteccién ética y juridica, siendo
indisponible tanto por terceros como por parte del que vive esa vida.

En cambio, los partidarios de la calidad de la vida defienden que para
que exista vida humana se necesitan ciertas condiciones, a saber, la raciona-
lidad, el lenguaje, la capacidad de comunicacién, la capacidad de sentir, ca-
pacidad de proyectar planes de futuro. Se utiliza un concepto de vida huma-
na centrado en las aptitudes que diferencian al ser humano del resto de los
seres vivos.

La diferencia entre ambas concepciones estriba en determinar qué es lo
mas valioso en la vida humana, lo que en ella hay de creacién natural o lo
que hay de creacion cultural, la vida bioldgica o la vida biogréfica®.

Estos accesos a la vida humana, siendo totalmente necesarios, reducen
en ocasiones la complejidad de la vida humana a los aspectos biolégicos o a
una mera casuistica de caracteres, que no ofrecen la posibilidad de recogerla
en toda la realidad de profundidad, de totalidad y de unidad que es. En este
sentido, tanto la Bioética como el Bioderecho, aunque innegablemente inter-
disciplinares en el &mbito metodolégico, tienen un caracter prioritariamente
filoséfico en cuanto disciplinas o &mbitos del saber estructuralmente abier-
tos a una comprension maés total. La cuestion practica de la Bioética y del
Bioderecho sobre cémo se debe tratar la vida, reenvia directamente a la

Véase F. ]. ANSUATEGUI (coord.), Problemas de la eutanasia, Dykinson, Madrid, 1999.
Véase sobre esto A. M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filoséfico-juridico,
op. cit., cap. IV.
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cuestion tedrico-cognitiva de qué es la vida’. El plano normativo presupone
el plano descriptivo y el plano ontolégico'. Como decia Ortega, “antes de

que hable la ética tiene derecho a hablar la pura biologia”"".

Pues bien, en este articulo, no pretendo en ningtin momento ofrecer so-
luciones a este complejo problema, ni siquiera dar unas pautas normativas.
Mi acercamiento a Ortega pretende mostrar esa interrelacion entre las cate-
gorias bioéticas (de la santidad y la calidad de la vida) y las categorias orte-
guianas de la vida humana y poner de manifiesto cémo esos mismos proble-
mas han de plantearse desde otras perspectivas -en este caso la de Ortega-
que pueden darnos una visiéon mas amplia del fundamento de un derecho
basico como es el derecho a la vida.

En Ortega, se pueden apreciar esos dos modos de entender la vida a los
que hemos aludido: por un lado, la vida humana como circunstancia, como
descripcién del contenido de los aspectos, tanto biol6gicos como psiquicos,
que condicionan la existencia y sus distintos niveles; y, por otro lado, la vida
en sentido axiologico, filosofico, en el que la vida humana para ser tal debe
cumplir una serie de condiciones.

Seguramente a Ortega le hubiera gustado asistir a estos nuevos descu-
brimientos cientificos, cuando él mismo se quejaba de que la ciencia de su
tiempo no habia atin estudiado debidamente las actividades primarias de la
vida. Decia que se habia hecho mecénica biolégica, pero no propiamente
biologia: se habia atendido, con raro exclusivismo, a aquellos fenémenos
que, aconteciendo en el ser vivo, son menos vida'.

2. DESARROLLO

Podemos advertir casi de inmediato al adentrarnos en la lectura de su
obra -deliciosa, por otra parte-, una gran riqueza en su reflexién sobre la vi-

° En este sentido véase J. SAN MARTIN, “La necesidad de fundamentacién filoséfica
de la Bioética”, Thémata. Revista de Filosofia, nam. 33, 2004, pp. 454 y ss., en donde distingue
en la caracterizacién de la vida humana, la vida biolégica y la vida biografica.

1 Véase sobre esto B. DE CASTRO CID, “Notas sobre la influencia de Ortega en la filo-
soffa juridica de Recaséns Siches”, en F. LLANO ALONSO, A. CASTRO SAENZ (eds.), Medi-
taciones sobre Ortega y Gasset, Editorial Tébar, Madrid, 2005, pp. 431-447.

' EnJ. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologia y Pedagogia”, en ]. ORTEGA
Y GASSET, Obras Completas, Fundacién José Ortega y Gasset, Taurus, Madrid, Vol. II, p. 291.

12 En]. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologia y Pedagogia”, cit., p. 277.
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da humana, como no podia ser de otra manera, siendo como es el centro de
gravedad de toda la meditacion orteguiana®. Distingue dos modos a la hora
de reflexionar sobre la vida, que yo he denominado “vida como circunstan-
cia” y “vida en sentido axiol6gico”, que bien podrian corresponder a las ca-
tegorias bioéticas de “vida en sentido biolégico” y “vida como calidad”.

2.1. Vida como circunstancia

Entiendo aqui circunstancia como la descripcion que hace Ortega de las
condiciones basicas de la existencia, en las que incluye tanto los aspectos
biolégicos como los psiquicos. Esa circunstancia esta compuesta por el mun-
do, con todos sus componentes materiales y por los otros'.

Ortega aborda la cuestion de cuéles sean las funciones esenciales de la
vida tanto desde la perspectiva biolégica como psiquica, a proposito de la
publicacién de una Real Orden que impone la lectura del Quijote en todas
las escuelas primarias. Ante esta decision, el escritor Antonio Zozaya dice:
“Que en la Escuela no hacen falta Don Quijote ni Hamlet”. Contintia Zozaya
diciendo que lo importante es preparar para la vida, que él entiende como
aprendizaje de ciertas técnicas particulares que permiten ejercer con alguna
perfecciéon determinadas funciones vitales. Lo decisivo en la educacién -di-
ce Zozaya- sera que el nifio averigiie pronto qué es un ferrocarril, una fabri-
ca, una letra de cambio. La vida real se compone del uso de esas cosas, y
cuanto mejor se conozca su estructura y manejo mas fécil serd el triunfo en
la “lucha por la existencia”*.

Esta noticia lleva a Ortega a reflexionar sobre cuales sean esas funciones
esenciales de la vida, cuya técnica es de méxima urgencia aprender y, por
ende, ensefar. Sobre todo porque la capacidad receptiva del nifio y la de do-
cente del maestro son muy limitadas, la funcién de la educacion -dice él- se-
ré siempre un problema de eliminacién y el problema de la educacion ele-
mental, es el problema de la educacion esencial'®. ;Cuales son, pues, esas

3 En A. E. PEREZ LUNO, “Hegel y Ortega. Meditacion sobre los presupuestos historio-
gréficos de la filosoffa del Derecho”, en F. LLANO ALONSO, A. CASTRO SAENZ (eds.), Me-
ditaciones sobre Ortega y Gasset, cit., pp. 523-568.

*J.SAN MARTIN entiende que la circunstancia es “una realidad en la que la vida esta
ya dada o que preexistia a la vida, el mundo, el cuerpo”, en J. SAN MARTIN, “La necesidad
de fundamentacion filoséfica de la Bioética”, cit., p. 456.

' EnJ. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologia y Pedagogia”, cit, p. 274.

' Ibidem.
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Una vision orteguiana del fundamento del derecho a la vida 89

funciones esenciales de la vida? El comprende entre ellas tanto las biologi-
cas, como las psiquicas. Veamoslo.

2.1.1. Desde la perspectiva bioldgica

Su descripcién de la vida en este sentido es muy minuciosa y con una
multiplicidad de matices que, ademds de mostrar su concepcién de la vida
biolégica, establece lo esencial de esas funciones.

Para ello, Ortega se sirve de tres graficos ejemplos, en los que va a dife-
renciar las funciones biolégicas y psiquicas mds importantes. Hay funciones
vitales que lo son en un sentido més plenario que otras. Por ejemplo, si com-
paramos ciertas actividades corporales que tienen evidente afinidad, como
son montar en bicicleta, andar a pie y la traslacién del ser mas elemental, co-
mo es la ameba, comprobaremos que las actividades primarias de la vida,
las funciones que son mas vida, aconteciendo en las tres actividades, se pre-
sentan de un modo mas claro en la ameba.

Montar en bicicleta es, sin duda, una funcién vital. Si la descompone-
mos en sus factores hallamos que, de un lado, estd la actividad motriz de
nuestras piernas y brazos y de otro, el aparato mecanico, la bicicleta. Cons-
truimos la bicicleta a fin de obtener con un minimum de esfuerzo vital, un
maximo de rapidez en la locomocién. Aunque esto también trae compensa-
ciones desfavorables como lo muestra, por ejemplo, la necesidad de un te-
rreno asequible.

En el andar a pie también podemos distinguir dos funciones, de un la-
do: la energia muscular y nerviosa que empleamos y de otro lado, el esque-
leto que hace moverse. El esqueleto de las piernas con sus pies terminales es
muy semejante a una maquina. Tiene una forma fija, tiene piezas determina-
das y posee un repertorio de posibles movimientos. Pero el pie es una ma-
quina de mayor utilidad que la bicicleta si se suman y se restan sus mayores
servicios y sus menores perjuicios. Seria absurdo, dice, que ensefaramos a
montar en bicicleta a un nifio y no le ensefidramos a andar. Mas si el uso de
la bicicleta es mero mecanismo y, por tanto, menos vital que el uso del pie,
tampoco éste representa la esencial vitalidad, también es mecanismo respec-
to de otras funciones vitales.

Comparese el andar con la ameba, con la traslacién del ser mas elemen-
tal. La ameba carece casi por completo de estructura; no tiene 6rganos espe-
cializados en funciones determinadas. Cuando quiere desplazarse hace
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avanzar su protoplasma en la direcciéon deseada, formando una especie de
tentaculo. Fabrica, asi, un pie momentaneo que tiende hacia el sitio ambicio-
nado. Al llegar, desaparece. Y asi, la ameba puede entregarse por entero a la
nutricién, sin tener que preocuparse de pie ni de pierna que, en el hombre,
incapaces de alimentarse por si mismos, constituyen una carga para el esto-
mago. Aqui el seudépodo es algo que solo existe mientras es ttil y carece de
las limitaciones del pie y de la bicicleta. Claro es que dentro de unas condi-
ciones muy precisas, la bicicleta y el pie sirven la funcién de andar mucho
mejor que el seudépodo, pero fuera de ellas sirven poco, perjudican. Por
eso, la ameba tiene una existencia mas segura que la del caminante o la del
ciclista”. Lo que en la ameba acontece de forma descubierta, acontece en to-
do organismo de forma encubierta. Con todo esto viene a decir Ortega que
“toda aquella zona de la vida que consista en la actuacién de estructuras fi-
jas y especializadas representa una vitalidad mecanizada, secundaria”.

Esto le lleva a definiciones de la vida radicalmente diferenciadas segtin
se tome como tipo de las funciones vitales una u otra de las tres bosqueja-
das. Desde el punto de vista biol6gico, Ortega distingue dos tipos de vida,
por un lado, la que él denomina “la vitalidad primaria u organizante”; vy,
por otro lado, “la vitalidad secundaria o mecanizada”.

La primera, también denominada esencial, es anterior y creadora de to-
das las funciones concretas posteriores. Esta constituida por las funciones de
regulacion que tienen lugar en los érganos internos, son las funciones mas
profundas y mas importantes'®. Esto es el mas claro ejemplo del “escandalo
biolégico”, pues a pesar de que tienen lugar en la “intimidad fisiologica”"’,
es ahi donde empiezan y acaban, apenas tienen repercusion en el exterior,
son, precisamente, ellas las que hacen posible el funcionamiento del resto de
los 6rganos. Porque la vida -dice- no es sélo el funcionamiento de los 6rga-
nos dados, sino que eso supone, por lo pronto, la creacién de esos 6rganos y

ademas su conservacion, su regulacion e impulsion®.
Esto conduce a Ortega a separarse de aquellas definiciones de la vida biol6-

gica que provienen de los naturalistas que consideraban las funciones externas
como el prototipo de la accién vitalmente til -no sabian bien qué pensar de

7" EnJ. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. 11, p. 277.
8 Elalude a la Doctrina de las secreciones internas.
“Ahora resulta que sin esas exudaciones intimas nada funcionaria en el ser vivo”, En-
sayos..., en J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 285.
% En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., Vol. 11, p. 280.
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muchos érganos interiores cuya funcién no parecia rozarse directamente con el
medio®-; de los partidarios de una biologia de la adaptacion, para los que la vi-
da consistia en una adaptacion al medio, en una suma de funciones singulares
independientes, como ver, oir, andar, digerir. Frente a esto, Ortega afirma que
esta vision hace olvidar todos aquellos fendmenos que presentan al ser vivo
funcionando integralmente, de modo que cada una de sus funciones es opera-
cién del organismo entero —el ejemplo claro de la ameba-. La vida es previa a la
suma de las funciones que posteriormente tienen lugar en ella, “la vitalidad es

anterior y creadora de sus funciones concretas; el rio es padre del arroyo”*.

La vitalidad secundaria o mecanizante es entendida como toda aquella
zona de la vida que consiste en la actuacién de estructuras fijas y especiali-
zadas. Es la vida entendida como una suma de funciones de unos érganos,
la vida derivada, vida de segunda clase. La vida esencial desde esta perspec-
tiva atiende a aquellas funciones orgénicas que operan directamente sobre
el medio envolvente y que consisten bien en amoldarse a él, bien en trans-
formarlo® -el ejemplo de la bicicleta y del andar a pie-.

Desde la perspectiva biolégica, Ortega entiende la vida humana como uni-
dad funcional, como funcionamiento integral del organismo entero que niega
la acepcion de la vida biol6gica como una suma parcial de funciones por muy
importantes que sean éstas, pues cada una de las funciones del ser vivo es ope-
racion del ser vivo completo®. Ortega negara, pues, desde esta primera aproxi-
macién, la definicién de la vida humana desde una funcién bioldgica, com-
prendiéndola desde una totalidad orgénica desde sus funciones mas basicas.

2.1.2. Desde la perspectiva psiquica

Ortega distingue aqui también dos tipos de vida: la vida esencial o viviente
y la vida mecanizada o precipitado de vitalidad, entendiendo por la primera
aquella vida no organizada, la vida primitiva del espiritu, previa a la civiliza-
cién, previa a la cultura, en la que existe la forma eterna y radical de la vida psi-
quica, la vida creadora. Y también aqui se percibe esa comprensién de totali-
dad, al igual que la unidad funcional de lo biolégico. Asi dice que “todos
nuestros pensamientos, apetitos singulares nacen de una raiz intima, de un

2 En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 284.
2 En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 285.
»  En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. 11, p. 284.
2 En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. II, p. 285.
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hontanar profundo tinico que estd mas adentro que el sentimiento, es lo que él
llama el “pulso de vitalidad de cada alma”?. Veamoslo mas detenidamente.

Ortega aborda esta cuestion, al menos, en dos ocasiones: una, cuando
estudia cual sea el objeto de la psicologia®; y otra, la que acabamos de ver,
cuando reflexiona sobre qué aspectos debe incidir la educacion.

(Qué es en concreto el fendmeno psiquico? Para saberlo, Ortega analiza el
mito que ha venido distinguiendo hasta ese momento lo fisico y lo psiquico, el
mito de la diferencia entre lo externo y lo interno. Lo externo seria todo lo que es-
ta fuera de nuestro cuerpo y lo interno, lo que est4 dentro, lo intracorporal. Sin
embargo, externidad e internidad para Ortega evidencian por si mismas la insu-
ficiencia para distinguir lo fisico de lo psiquico, pues dentro del cuerpo también
se da esa internidad y externidad. Y ademas en lo interno, siguiendo con el crite-
rio, también tendriamos distintos niveles de internidad-externidad. Y aunque
esos términos indican exclusion, esa exclusion es de orden semejante a la que
existe entre la superficie de los cuerpos visibles y lo que hay detras de esa super-
ficie”. Pareciera que Ortega quisiera hablar mas bien de superficie y de fondo de
una misma realidad, él mismo llegara a decir mas tarde que lo psiquico y lo fisi-
co siendo fenémenos distintos, se nos presentan en una misma inmediatez”.

El rebatir este criterio propicia a Ortega la ocasion para describir -de
fuera a dentro- toda la complejidad del mundo psiquico. Asi va distinguien-
do desde el “ser cuerpo” pasando por los sentimientos, por los fondos de
alegria o de tristeza, hasta llegar al “querer”® que es mas intimo a mi mismo

»  Se da un paralelismo aqui, segtin Ortega, entre sentimientos como los potenciadores

de ese pulso vital y las secreciones internas que veiamos en el aspecto biolégico. La alegria o
la tristeza —dice- son funciones intitiles si se las refiere a la periferia de la vida, a la adapta-
cién exterior, pero de clara eficacia si se mira hacia el centro intimo de la vida.

* En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., Vol. XII, pp. 347 y ss.

¥ En]. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones Psicolégicas”, en Obras Completas, cit., vol.
XII, p. 352.

% En]. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones Psicoldgicas”, cit., p. 360.

¥ Hace Ortega una interesante diferenciacién entre querer y deseo como dos funciones
psiquicas distintas. Querer -dice- es querer la realidad de algo y querer los medios para con-
seguirlo. Y el deseo implica el darse cuenta de que lo deseado es relativo o absolutamente im-
posible. Aunque el deseo nutre el querer, es una funcién interna que es muy ttil como regu-
ladora de la voluntad y otras funciones animicas, pues cuanto mayor es nuestro deseo mas
grande es la superficie ofrecida a la seleccion en que se va decantando el querer. La debilidad
del deseo trae consigo una mengua de la vitalidad psiquica. En J. ORTEGA Y GASSET, “En-
sayos filosoficos. Biologia y Pedagogia”, cit., p. 287.
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que mi cuerpo, mas que mis sentimientos, mas que mi tristeza y mi alegria,
el querer (la intencion, la libertad) soy yo mismo -nos dira-*. Ademas, den-
tro de lo psiquico hallamos también funciones externas, como pueden ser la
percepcién, la memoria, la conciencia moral al uso; y, por otro lado, funcio-
nes internas, en las que no se da adaptacion al medio, constituyen una fauna
psiquica, lo que él llama la trastierra espiritual que es mucho maés rica que la
prudente y atil.

Al exponer sus ideas pedagoégicas, al igual que hiciera en el aspecto fisico,
establece una correlacién entre montar en bicicleta, andar a pie y la traslacion
de la ameba con tres clases de actividad espiritual o psiquica. El montar en bici-
cleta -dice-, el uso de mecanismos o técnicas, politicas, industriales, etc., se co-
rresponderia a lo que en conjunto llamamos civilizacion; las funciones cultura-
les del pensar cientifico, de la moralidad, de la creacién artistica, que siendo
intimas al hombre son ya especificaciones de la vitalidad psiquica dentro de
cauces normativos, equivaldrian al andar a pie corpéreo; y la tercera que son
los impetus originarios de la psique que son el coraje, la curiosidad, el amor y
el odio, la agilidad intelectual, el afdn de gozar y triunfar, la confianza en si y
en el mundo... Estas funciones de la psique previas a toda cristalizaciéon en apa-
ratos y operaciones especificas, son la raiz existencial de la psique, lo que co-
rresponderia biolégicamente a la traslacion de la ameba. Esta dltima seria lo
que él denomina la vida esencial, la vida primaria y espontdnea del espiritu, la
vida creadora. Asi dice que sin ciencia no hay técnica, pero que sin curiosidad,
agilidad mental, constancia en el esfuerzo, no habra tampoco ciencia.

En este sentido, afirma que la ensefianza tendra que fomentar y asegu-
rar la vida primera y espontanea del espiritu, que es idéntica hoy y hace
diez mil afios y que es preciso defender contra la ineludible mecanizacion
que ella misma acarrea®. “Cuando hay que educar a los nifios, antes de edu-
carles para tal o cual cosa, hay que asegurar ese tono vital. (...) Antes de po-
ner la turbina necesitamos alumbrar el salto de agua”*. La vida no organizada
crea la organizacion y todo progreso de ésta, su mantenimiento, su impulsién
constante, son siempre obra de aquélla. Esto lleva -como afirma Ortega- a
una humilde perogrullada: la cultura y la civilizacién, que tanto nos envane-

ce son creacién del hombre salvaje y no del culto y civilizado®. Es obvio que

% En]. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones psicol6gicas”, cit., pp. 354-356.

' En]. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologia y Pedagogia”, cit. , p. 279.
%2 En]. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologfa y Pedagogia”, cit. , p. 292.
% En]. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologfa y Pedagogia”, cit. , p. 280.
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Ortega no entiende esa vida primitiva como un fin en si misma, sino preci-
samente como la tnica capaz de asegurar una organizacion cultural y civil*.

Ortega en este sentido recoge la vida desde su raiz, tanto la biolégica co-
mo la psiquica. Ahi reside lo esencial de esa vida.

2.2.  Vida como significado axioldgico, filoséfico

Aun cuando Ortega describe minuciosamente -hasta donde habia llega-
do el avance del saber en su época- la vida humana desde lo biolégico y
desde lo psiquico, no la acaba ahi. Para él, junto a la descripcion de las con-
diciones de la existencia, de la vida humana, encontramos un significado
mas profundo de esa vida. También aqui se puede observar esa distincién
entre vida originaria y vida derivada. Como él mismo apunta, “todos los estu-
dios naturalistas sobre el cuerpo y el alma del hombre no han servido para
aclararnos nada de lo que sentimos como mads estrictamente humano, eso
que llamamos cada cual su vida. (...) Lo humano se escapa a lo fisico-mate-
matico como el agua por una canastilla. (...) La vida humana no es una cosa,
no es naturaleza y hay que resolverse a pensarla desde otras categorias, des-
de otros conceptos radicalmente distintos a los que nos aclaran los fenéme-
nos de la materia””. La vida no es una especie de fundamento biol6gico uni-
tario, fuente o causa de los fendmenos vitales, ni una vivencia o dato
psicologico de la conciencia®, ni tampoco es una entidad de ninguna espe-
cie”. Esa extrafia realidad no es una cosa fisica ni psiquica, es un puro acon-
tecimiento de caracter dramatico®™. Conviene, pues, abandonar todo reduc-
cionismo biolégico en la comprensién de la vida humana. Junto a la vida en
sentido biolégico, lo que Ortega denomina circunstancia, se encuentra el ser
humano que tiene que decidir, es la vida en sentido biografico, la vida sabi-
da, la vida que se sabe, la vida “evidencial” que decia Ortega™.

% En]. ORTEGA Y GASSET, “Ensayos filosoficos. Biologia y Pedagogia”, cit., p. 282.

% En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VI, p. 24.

% EnJ. LAGASA MEDINA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofia, Biblioteca
Nueva, Fundacién Ortega y Gasset, Madrid, 2003, p. 89.

% EnJ. LAGASA MEDINA, José¢ Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofia, cit., 2003, p. 92.

% En]. ORTEGA Y GASSET, “Investigaciones psicoldgicas”, cit., p. 326. La vida viene
cargada con sus propias exigencias de realizacion en una concreta circunstancia que me faci-
lita unas cosas, pero me niega otras; porque soy irremediablemente libre al hacer mi vida. En
LAGASA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofia, cit., 2003, p. 90.

¥ Véase ]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 415.
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Para Ortega, la vida en sentido originario, la vida entendida como una
realidad radical®’, no es cualquier clase de vida, sino que tiene una serie de
condiciones y esto es lo que la distingue de la vida biol6gica. Para Ortega,
esas condiciones se cifran en lo siguiente: a) la vida es la de cada cual, es tni-
ca, personal, no es pensable en claves o conceptos generales*, por lo tanto,
es responsabilidad mia, intransferible a otro; b) que por ser personal lleva al
hombre a la accién en unas concretas circunstancias; c) que esas mismas cir-
cunstancias presentan diversas posibilidades de hacer y de ser, lo que con-
vierte la vida del hombre en decision, en libertad. La vida se nos da a cada
cual sin hacer y tiene que ser hecha a base de decisiones. Es simultdneamen-
te libertad y fatalidad, destino y eleccion, finita e indigente. Por ello, Ortega
frente a la definicién dieciochesca del homo sapiens propondria la definicién
del hombre como homo insciens, insipiens, como hombre ignorante, el hom-
bre que, desde la indigencia y finitud, tiene que hacerse libertad.

La vida en este sentido es la que genera la identidad de cada uno y la
preservacion de esa identidad es una de las cuestiones fundamentales de la
vida, el cumplimiento de nuestros objetivos, no estar continuamente cam-
biando de objetivos, es lo que Husserl denominaba la autoconservacion, pe-
ro no de la vida biolégica sino de los objetivos y metas que fijamos como las
fundamentales, es una situacion de vida lograda“.

Ortega afirma en EI hombre y la gente® que si hay alguna vida que no
cumple con los requisitos anteriormente vistos, tal vida no es una realidad ra-
dical, quiere decirse, sin duda ni atenuacién, que no es vida humana en sen-
tido propio y originario, sino que serd vida, y si se quiere, vida humana en
otro sentido, sera otra clase de realidad distinta de aquella y ademas, sera
vida secundaria, derivada, mas o menos problematica.

“ Fsta idea de realidad radical es lo que le diferenciara del concepto de vida en comtn

de Dilthey. Como se sabe, para Ortega la vida es ante todo realidad primaria, raiz comtn en
la que radican las demas realidades que existen, que nos surgen o nos aparecen, en suma que
nos acontecen y que asaltan nuestra realidad, no la de los demas, pero para Dilthey la vida es
siempre la vida en comtn. Véase F. LLANO ALONSO, “Estudio iusfiloséfico sobre la rela-
cién de continuidad existente entre la filosofia de la vida, el raciovitalismo orteguiano y la
teorfa de la experiencia juridica”, en F. LLANO ALONSO, A. CASTRO SAENZ (eds.), Medi-
taciones sobre Ortega y Gasset, cit., 2005, p. 510.

" En]J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VI, p. 35.

2 Véase J. SAN MARTIN, “La necesidad de fundamentacion filoséfica de la Bioética”,
cit., pp. 456-457.

# En]J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 114.
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El concepto de vida humana de Ortega es una categoria filoséfica que
engloba en ella todas las demds realidades: el sujeto, el objeto, las ideas y el
mundo. Y ademads estas realidades se encuentran en permanente dinamis-
mo e interaccién. Si bien en un primer momento, en El terma de nuestro tiempo,
pareciera identificar la vida con el sujeto viviente, después de leer a Heideg-
ger, convierte el concepto de vida en un acontecimiento que tiene lugar en-
tre dos entes: por un lado, el yo del hombre y, por el otro, la circunstancia o
mundo.

Pues bien, el concepto de vida originaria lleva implicito el que el hombre
que vive esa vida tenga conciencia para dar cuenta y razén de ella. Esa con-
ciencia la entiende Ortega como la capacidad del hombre de ensimismarse,
de intimidad, de recogerse dentro de si mismo para formarse ideas. A dife-
rencia de los animales, cuya vida consiste simplemente en alteracion —esto es,
en estar perdidos entre las cosas-, la vida del hombre implica un ensimisma-
miento. Los animales viven alterados, son los objetos los que gobiernan su
vida, le traen y le llevan como una marioneta. No rigen su existencia, no vi-
ven desde si mismos, el perpetuo miedo del mundo les hace estar siempre
atentos a lo que pasa fuera de ellos. En cambio, el hombre, aun cuando tam-
bién esté en cierto sentido “alterado”, puede, de cuando en cuando, suspen-
der su ocupacién directa con las cosas, desasirse de su derredor y, sometien-
do su facultad de atender a una torsion radical, volverse de espaldas al
mundo y meterse dentro de si, atender a su propia intimidad*. El mundo es
la total exterioridad, el absoluto fuera, que no consiente ningtn fuera mas
alla de él. El tnico fuera de ese fuera que cabe es, precisamente, un dentro,
es la intimidad del hombre, que esta constituida principalmente por ideas. Y
asi el ser hombre consistird en emerger desde ese mundo interior al mundo
exterior y actuar conforme a un plan preconcebido: “es la accién, la vida ac-
tiva y la praxis”. El destino del hombre es, pues, primariamente accién. No
vivimos para pensar, sino que pensamos para pervivir. Pero esa accion tiene
que venir precedida de un pensamiento, que siempre sera algo costoso, fra-
gil y volatil, pues aunque el pensar sea lo mas caracteristico del hombre, éste
no posee el pensamiento con la seguridad que se posee una cualidad consti-
tutiva e inalienable. El hombre nunca estara seguro de que va a poder ejer-
cer el pensamiento, con lo que es decir que el hombre no estd nunca seguro
de que sea hombre®. Se trata, por tanto, de una conquista precaria. Pero es

“ En]J. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 84.
* En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 89.
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una conquista que tiene que hacer cada hombre y cada época. La vida, al fi-
nal, es la vida concreta de cada hombre, y sin retirada estratégica a si mismo,
sin pensamiento alerta, la vida humana es imposible*.

La vida entendida asi es radicalmente libre; se sittia como un prius ldgico
que hace de la misma un lugar previo, un lugar que nos es dado, pues la vi-
da no nos la damos nosotros a nosotros mismos, sino que nos encontramos
en ella de pronto y sin saber cémo, somos arrojados, nos es disparada a quema-
rropa. Es una realidad a la que tenemos que referir todas las demaés realida-
des, ya que todas de un modo o de otro tienen que aparecer en ella. “Here-
dero” llamaba al hombre Ortega, precisamente porque cuando llega a la
vida se encuentra ya con unas circunstancias, unas condiciones que hereda.
El hombre se encuentra atado a una época, a un cuerpo, a una mente, a un
caracter. Nadie estrena la humanidad, viene precedido. Es esa “esencial pre-
existencia” de la que nos habla Dilthey?, lo que un hombre es no empieza
con su existencia, sino que en su mayor porcién precede a este vivir. Y este
precederse le otorga un caracter de continuidad, de cadena ininterrumpida
e inagotable de hechos y de ideas en las que se ha concretado la vida huma-
na a través de los tiempos. La vida se desarrolla, se objetiva y se manifiesta
en hechos historicos®.

Y desde aqui va a fundamentar todo su pensamiento. No en vano la vi-
da es el fundamento junto con la razén de todo su pensamiento: la razén vi-
tal. Categoria que, como hemos visto, no se halla exenta de problematismo y
que ha dado lugar a diferentes conjeturas hermenéuticas sobre su significa-
cion. La razon vital comprende todos los aspectos que conforman la perso-
nalidad y, por tanto, los sentimientos y voliciones del ser humano, pero sin
hacer ninguna concesién a actitudes irracionales o emotivistas. La racionali-
dad de la vida no le viene de fuera, sino que es un dato inherente a la propia
experiencia.

% En]. ORTEGA Y GASSET, Obras Completas, cit., vol. VII, p. 96.

¥ En]. ORTEGA Y GASSET, “Guillermo Dilthey y la idea de la vida”, en Obras Comple-
tas, cit., vol. VI, p. 206. Véase sobre la idea de vida y Derecho en Dilthey, F. LLANO ALON-
SO, “Estudio iusfilosofico sobre la relacion de continuidad existente entre la filosofia de la vi-
da, el raciovitalismo orteguiano y la teoria de la experiencia juridica”, en F. LLANO
ALONSO, A. CASTRO SAENZ (eds.), Meditaciones sobre Ortega y Gasset, cit., 2005, pp. 507-
509.

“  En A. E. PEREZ LUNO, “Hegel y Ortega. Meditaci6n sobre los presupuestos historio-
graficos de la filosofia del Derecho”, cit., p. 525.
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3. CONCLUSION

Sin pretender ofrecer ninguna respuesta ni pauta normativa a la cues-
tién préctica de como se debe actuar en aquellos casos en los que esta en jue-
go la vida humana, si son muy sugerentes las reflexiones de Ortega en cuan-
to al fundamento del derecho a la vida. La categoria filosofica de vida
humana se transforma aqui de abstracta especulacién en reflexién sobre da-
tos concretos y de adaptacién de los conceptos a las siempre nuevas dimen-
siones abiertas por las innovaciones biotecnolégicas. Ortega vislumbra y
describe lo esencial y lo derivado en toda la complejidad de la vida, desde lo
bioldgico y lo psiquico hasta lo filoséfico. En cada una de sus aproximacio-
nes nos sita en la raiz de la vida. Por otra parte, nos muestra cémo lo fisico,
lo dado, la vida biolégica nos hunde en el terreno filoséfico del “quehacer”,
del “pensamiento”. La vida estd ahi para ser pensada por el hombre, por ca-
da hombre y en cada época. De ahi que se deba pensar la forma de ser de la
vida humana como forma de vida de cada cual.

Siendo la vida en el sentido orteguiano, la vida singular, la vida de cada
cual, la entronca con las circunstancias que debe vivir y frente a las cuales
tendrd el hombre que decidir. Otorga a la vida una trascendencia mayor que
el propio sujeto, “las cosas y yo nos somos mutuamente trascendentes en
esa coexistencia que es la vida”. Saca de las fronteras del yo la propia vida y
le otorga un carécter social, en el que entraria a formar parte todo el entorno
del sujeto. No planta la vida en la subjetividad radical, sino que mas bien el
yo es un ingrediente de otra realidad mas radical que es el mundo®. Aun-
que, también deja muy claro que la estructura mas elemental de eso que lla-
mamos “realidad” es que el mundo o circunstancia aparece configurando
una perspectiva ante un yo.

El concepto de circunstancia de Ortega implica el conjunto de cosas que
rodean al hombre, cosas a las que éste debe buscar sentido y que tiene que
reabsorber, porque sélo en la medida en que logre la integracién de ese en-
torno conseguird también adaptarse al medio que le envuelve y que esta
mas all4 de su propio “ensimismamiento”. Esas “circunstancias de la vida”
en el &mbito de la bioética seran en muchos casos legitimadoras de las deci-
siones. Circunstancias que pueden referirse a condiciones de existencia, a
medios utilizables, a contextos sociales, culturales o econémicos. Circuns-

¥ En]. LAGASA, José Ortega y Gasset (1883-1955). Vida y filosofia, cit., p. 93.
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tancias que hacen impensable la vida en términos generales, como también
decia Ortega, y que hace realmente dificultoso el ofrecer soluciones genera-
les sobre todo en el &mbito legislativo. A saber, cuestiones tan draméticas
como el caso de la eutanasia, por ejemplo, son situaciones tan especiales que
se hacen muy dificilmente generalizables, constituyendo casos que tendran
que ser tratados ad hoc, bien mediante una legislacién que asi lo prevea, bien
por medio de decisiones jurisprudenciales.

También unido a esto aparece la variabilidad y cambio de identidad del
“yo” en relacién con el mundo que le rodea. Esa imbricacion constitutiva del
yo y el mundo, ese carécter social de la vida humana, nos lleva a que en el
proceso decisorio, por ejemplo, a la hora de aplicar un determinado trata-
miento o cualesquiera aplicaciones biotecnolégicas, deben incluirse a todos
aquellos que se encuentran afectados por tal decision, preservando los inte-
reses o bienes de esos terceros. Esta concepcién hace que en la interpretacion
del derecho a la vida sean tenidas en cuenta todas las variables de la vida en
si misma, del sujeto que la vive y del entorno social que le envuelve, sin per-
der de vista que la vida pertenece a cada cual y es el titular de ese derecho a
la vida quien debe dar sentido tanto a su realizacién como a su proteccion.
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INTRODUCCION

La Medicina Paliativa comenzd a desarrollarse en Reino Unido en la década de los
sesenta y en Espafia en los ochenta. Se trata, por lo tanto, de un area asistencial cuyo
desarrollo cientifico es muy joven. A pesar de ello se han hecho avances importantes en
todos los sentidos. Se han incrementado notablemente, sobre todo estos ultimos aifos, el
numero de recursos especificos, la capacitacion de profesionales y también la
investigacion. Se ha avanzado mucho en el control de los sintomas, aspecto clave en
Medicina Paliativa y han aparecido nuevos farmacos, sobre todo analgésicos, que
facilitan mucho el alivio del dolor al final de la vida. Sin embargo todavia hay algunos
enfermos que, a pesar de todo, tienen en algin momento de la evolucion de su
enfermedad (oncologica o no), uno o mas sintomas refractarios al tratamiento que le
provocan un sufrimiento insoportable'.

La necesidad de disminuir la conciencia de un enfermo en las horas anteriores de su
muerte ha sido y es objeto de controversia, en sus aspectos clinicos, €ticos, legales y
religiosos. Ademas, quienes no conocen las indicaciones y la técnica de la sedacion o
carecen de experiencia en medicina paliativa, pueden confundirla con una forma
encubierta de eutanasia.

La mejor manera de afrontar los casos de peticion de eutanasia y su aceptacion social, es
la correcta formacidn de los médicos y el desarrollo de los cuidados paliativos, de forma
que ningun enfermo sufra innecesariamente al final de la vida.

Por ese motivo, la OMC y la SECPAL han elaborado este documento que puede servir
de guia para la buena praxis y para la correcta aplicacion de la sedacion paliativa.

DEFINICION

La sedacion paliativa es la disminucion deliberada del nivel de conciencia del enfermo
mediante la administraciéon de los farmacos apropiados con el objetivo de evitar un
sufrimiento intenso causado por uno o mas sintomas refractarios.

Puede ser continua o intermitente y su profundidad se gradia buscando la el nivel de
sedacion minimo que logre el alivio sintomatico.

' La necesidad de sedacion paliativa se puede estimar en torno al 20% de los pacientes atendidos por
unidades de cuidados paliativos, aunque el rango en la bibliografia presenta amplias variaciones.





La sedacion paliativa en la agonia es la sedacion paliativa que se utiliza cuando el
enfermo se encuentra en sus ultimos dias u horas de vida para aliviar un sufrimiento
intenso. En esta situacion la sedacion es continua y tan profunda como sea necesario
para aliviar dicho sufrimiento.

GLOSARIO DE TERMINOS?

Consentimiento informado

La Ley 41/2002 de 14 de noviembre lo define en su articulo 3 como “la conformidad
libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en pleno uso de sus
facultades después de recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una
actuacion que afecta a su salud”.

La autonomia es un derecho de los enfermos que el médico debe respetar. Evitar el
paternalismo tradicional no debe conducir al abandono del paciente en la toma de
decisiones, que ha de realizarse en el contexto de una relacion clinica cooperativa.

No debemos olvidar que el derecho del enfermo a recibir informacion clara y
comprensible de su situacion, tiene excepciones, como por ejemplo, cuando el enfermo
renuncia al derecho a ser informado o cuando el médico, dadas las circunstancias
personales del paciente, considera que le puede hacer més dafio que beneficio. No tener
en cuenta estos aspectos puede conducir a la “obstinacion informativa” altamente
indeseable por el dano que puede ocasionar.

En las situaciones al final de la vida no se recomienda, sin embargo, la firma de ningin
documento de consentimiento a la sedacion paliativa, aunque es preceptivo que el
proceso de toma de decisiones figure con el maximo detalle en la historia clinica del
paciente.

Enfermedad incurable avanzada

Enfermedad de curso gradual y progresivo, sin respuesta a los tratamientos curativos
disponibles, que evolucionara hacia la muerte a corto o medio plazo en un contexto de
fragilidad y pérdida de autonomia progresivas. Se acompaia de sintomas maultiples y
provoca un gran impacto emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo
terapéutico.

Enfermedad o situacion terminal

Enfermedad incurable, avanzada e irreversible, con un prondstico de vida limitado a
semanas 0 meses.

2 Organizacién Médica Colegial. Atencion médica al final de la vida. Conceptos. 2009.
WWW.Cgcom.org





Situacion de agonia

La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que existe
deterioro fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de
la conciencia, dificultad de relacion e ingesta y pronostico de vida limitado a horas o
dias. Se recomienda identificar y registrar en la historia clinica los signos y sintomas
propios de esta fase.

Sintoma refractario

Aquel que no puede ser adecuadamente controlado con los tratamientos disponibles,
aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable (y en la fase agdnica,
breve). En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la disminucion de
la conciencia.

Sintoma dificil

Se refiere a un sintoma que para su adecuado control precisa de una intervencién
terapéutica intensiva, mas alla de los medios habituales, tanto desde el punto de
vista farmacoldgico, instrumental y/o psicolégico.

Ala hora de tomar decisiones terapéuticas que contemplan la sedacién paliativa es
esencial diferenciar el sintoma dificil del sintoma refractario,

Cuidados paliativos

Conjunto coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque integral a
la promocion de la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, afrontando los
problemas asociados con una enfermedad terminal mediante la prevencion y el alivio
del sufrimiento asi como la identificacidn, valoracion y tratamiento del dolor, y otros
sintomas fisicos y psicosociales.

INDICACIONES DE LA SEDACION PALIATIVA

La sedacion se ha de considerar actualmente como un tratamiento adecuado
para aquellos enfermos que son presa de sufrimientos intolerables y no han
respondido a los tratamientos adecuados.

La necesidad de sedar a un enfermo en fase terminal obliga al médico a evaluar los
tratamientos que hasta entonces ha recibido el enfermo. No es aceptable la sedacion
ante sintomas dificiles de controlar, cuando éstos no han demostrado su condicién de
refractarios.





Las indicaciones mas frecuentes de sedacion son las situaciones extremas de delirium
hiperactivo, nauseas/vomitos, disnea, dolor, hemorragia masiva y ansiedad o panico,
siempre que no hayan respondido a los tratamientos indicados y aplicados
correctamente durante un tiempo razonable.

La sedacion no debe instaurarse para aliviar la pena de los familiares o la carga laboral y
la angustia de las personas que lo atienden, ni como “eutanasia lenta” o “eutanasia
encubierta” (no autorizada por nuestro codigo profesional ni por las leyes actualmente
vigentes).

Para evaluar, desde un contexto ético-profesional, si estd justificada la indicacion de la
sedacion, es preciso considerar los siguientes criterios:

1. La aplicacion de sedacion paliativa exige del médico, la comprobacion cierta y
consolidada de las siguientes circunstancias:

a. Que existe un sufrimiento intenso causado por sintomas refractarios.

b. Que el enfermo o, en su defecto la familia, ha otorgado el adecuado
consentimiento informado de la sedacion paliativa.’

c. Que el enfermo ha tenido oportunidad de satisfacer sus necesidades familiares,
sociales y espirituales.

2. En el caso de la sedacion en la agonia se requiere, ademas, que los datos clinicos
indiquen una situacion de muerte inminente 0 muy proxima.

Si tuviera dudas de la citada indicacion, el médico responsable debera solicitar el
parecer de un colega experimentado en el control de sintomas. Ademas el médico dejara
constancia razonada de esa conclusion en la historia clinica, especificando la naturaleza
e intensidad de los sintomas y las medidas que empleo para aliviarlos (farmacos, dosis y
recursos materiales y humanos utilizados) e informara de sus decisiones a los otros
miembros del equipo asistencial.

Como en cualquier otro tratamiento se debe realizar una evaluacion continua del nivel
de sedacion en el que se encuentra y necesita el enfermo. Se recomienda para este fin la
escala de Ramsay (Tabla I). En la historia clinica y en las hojas de evolucion deberan
registrarse con el detalle necesario los datos relativos al ajuste de las dosis de los
farmacos utilizados, a la evolucion clinica de la sedacidon en la agonia y a los cuidados
basicos administrados.

3Ley 41/2002, de Autonomia del Paciente. Art.9.3a





Tabla [: Evaluacion sistematica del nivel de sedacién con la escala de Ramsay:

Nivel | Agitado, angustiado

Nivel Il Tranquilo, orientado y colaborador

Nivel lll Respuesta a estimulos verbales

Nivel IV Respuesta rapida a la presion glabelar o estimulos dolorosos
Nivel V Respuesta perezosa a la presion glabelar o estimulos dolorosos
Nivel VI No respuesta

Es un deber deontoldgico abordar con decision la sedacion en la agonia, incluso cuando

de ese tratamiento se pudiera derivar, como efecto secundario, una anticipacion de la
45

muerte .

El inicio de la sedacién paliativa no descarga al médico de su deber de continuidad de
los cuidados. Aunque esta sedacién pueda durar mas de lo previsto inicialmente, no
pueden suspenderse los cuidados bésicos e higiénicos exigidos por la dignidad del
moribundo, por el cuidado y el aseo de su cuerpo’.

Igualmente, es necesario transmitir a la familia que el enfermo adecuadamente sedado
no sufre.

SEDACION O EUTANASIA

La Etica y la Deontologia Médica establecen como deberes fundamentales respetar la
vida y la dignidad de todos los enfermos, asi como poseer los conocimientos y la
competencia debidos para prestarles una asistencia de calidad profesional y humana.
Estos deberes cobran una particular relevancia en la atencion a los enfermos en fase
terminal, a quienes se les debe ofrecer el tratamiento paliativo que mejor contribuya a
aliviar el sufrimiento, manteniendo su dignidad, lo que incluye la renuncia a
tratamientos inutiles o desproporcionados de los que so6lo puede esperarse un
alargamiento penoso de sus vidas.

Existe una clara y relevante diferencia entre sedacion paliativa y eutanasia si se observa
desde la Etica y la Deontologia Médica. La frontera entre ambas se encuentra en la

4 Art. 27.1 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica.

5 Existen pruebas de que una sedacién bien indicada y bien llevada a cabo, no acorta la vida (Morita Tsunoda J, Inoue S,
Chilara S. Effects of high doses opioids and sedateives on survival in terminally ill cAncer patients. ] Pain Symptom Manage.
2001;21(4):282-289.

6 Respecto del mantenimiento de la nutricién y la hidratacién durante la sedacion, es preciso valorar individualmente cada
caso, y diferenciar claramente entre sedacién paliativa y sedacién paliativa en la agonia. En la sedacién paliativa, dada su
reversibilidad, suele recomendarse mantener la hidrataciéon y la nutricién, siempre y cuando éstas no su hubieran
considerado como futiles antes de ser necesaria la sedacién. En la sedacién paliativa en la agonia, puede mantenerse la
hidratacion dado que ésta aumenta la eficacia de los medicamentos, pero no esta indicada, en general, la nutricién.





intencién, en el procedimiento empleado, y en el resultado. En la sedacion se busca
disminuir el nivel de conciencia, con la dosis minima necesaria de fArmacos, para evitar
que el paciente perciba el sintoma refractario. En la eutanasia se busca deliberadamente
la muerte anticipada tras la administracién de fAirmacos a dosis letales, para terminar con
el sufrimiento del paciente.

PROCEDIMIENTO

Es recomendable que la sedacion se lleve a cabo en el lugar en que esta siendo atendido
el enfermo, ya sea en el hospital o en el domicilio y que sea aplicada por su médico. En
el caso de que éste no se considere capacitado para ello, solicitard la ayuda a un equipo
de cuidados paliativos o a un médico con la suficiente experiencia para ello.

Eleccion del farmaco y la via adecuados

Los farmacos de eleccion en la sedacion paliativa son, por este orden, las
benzodiacepinas (midazolam), los neurolépticos sedativos (clorpromazina iv o
levomepromazina sc) los anticonvulsivantes (fenobarbital im o sc) y los anestésicos
(propofol iv). En el caso de la sedacion paliativa en la agonia hay que valorar la retirada
de los fArmacos que ya no sean necesarios.

El midazolam es siempre la primera opcion, excepto cuando el sintoma refractario es el
delirium, siendo en este caso de eleccion la levomepromacina. El midazolam puede
usarse por via subcutdnea o endovenosa. La via endovenosa, por lo general, se reserva
para casos de urgencia (asfixia, hemorragia masiva, etc.) o cuando el enfermo ya tiene
una via venosa canalizada por otros motivos.

El midazolam tiene una dosis techo aproximada de 150 a 200 mg diarios, a partir de la
cual pueden producirse reacciones paradojicas. Existen formulaciones con diferentes
concentraciones, por lo que se recomienda pautar siempre en mg y no en ml. Las
presentaciones de uso mas frecuente son las ampollas con 15 mg en 3 ml 6 50 mg en 10
ml.

La levomepromacina se usa como primera opcion en casos de delirio refractario, y
como segunda opcion cuando fracasa la sedacion con midazolam. Puede usarse por via
subcutanea o endovenosa. La levomepromacina tiene una dosis techo de
aproximadamente 300 mg diarios. La presentacion es de ampollas de 25 mg en 1 ml.

El fenobarbital o el propofol se utilizan en el medio hospitalario y bajo prescripcion y
seguimiento de un médico experto, cuando en la sedacidn paliativa fracasan las técnicas
anteriores.





Sedacion con midazolam por via subcutanea

La dosis de induccion es de 2,5 a 5 mg cada 4 horas, administrada en bolo,
individualizando la dosis dentro de ese rango en funcion del estado de consciencia de
partida y de la fragilidad del paciente. En caso de pacientes que hayan desarrollado
tolerancia a benzodiacepinas por tratamientos previos, la dosis de induccion serd de 5 a
10 mg.

Si tras la dosis de induccidn el paciente presenta agitacion, o mantiene el sintoma
refractario, se administra una dosis de rescate extra igual a la dosis de induccion inicial.
Puede repetirse la dosis de rescate tantas veces como se precise hasta alcanzar la
sedacion, siempre teniendo en cuenta que el inicio de la accidon por via subcutanea
requiere de 10 a 15 minutos, y que la vida media del midazolam puede fluctuar entre 2 y
5 horas.

Tras 24 horas de induccion, se calcula la dosis de infusion continua, sumando todas las
dosis (induccion + rescates) administradas en las ultimas 24 horas, obteniendo asi la
cantidad a cargar en un infusor de 24 horas, o bien dividiendo dicha cantidad total entre
24, obteniendo asi los mg/hora a administrar mediante bomba de infusion continua. Las
dosis extra de rescate seran de aproximadamente 1/6 de la dosis total diaria, y se podran
seguir utilizando durante todo el procedimiento de la sedacion.

Sedacion con midazolam por via endovenosa

En este caso la dosis de induccion se calcula administrando entre 1,5 y 3,5 mg en bolo
lento, repitiendo la dosis cada 5 minutos hasta alcanzar el nivel de sedacion minimo con
el que se logre el alivio del sintoma refractario. La suma de las dosis que han sido
necesarias se denomina dosis de induccion. Dicha dosis de induccion, multiplicada por
seis, serd la dosis a administrar en infusion continua durante las siguientes 24 horas. Las
dosis de rescate seran las mismas que la dosis de induccion y se anadiran tantas veces
COMmo sean precisas.

Tras 24 horas se calculara el ritmo de la bomba de infusion endovenosa continua en
mg/h de la misma forma que se ha propuesto para la sedacion subcutanea. Las dosis
extra de rescate se pueden seguir utilizando durante todo el procedimiento de sedacion.





Sedacion con levomepromacina por via subcutianea

Si el paciente estd bajo intento de sedacion previa con midazolam, debe reducirse la
dosis de éste farmaco un 50% en el dia de la induccidon con levomepromacina,
intentando rebajar la dosis de midazolam progresivamente en los dias posteriores, segin
sea la respuesta clinica.

Se calcula la dosis de induccidén de forma similar al midazolam, con dosis iniciales de
12,5 a 25 mg, aunque utilizando mayor intervalo de tiempo (6 a 8 horas), dado que la
vida media de éste farmaco es mayor (de 15 a 30 horas). La dosis diaria de infusion
continua serd la suma de las dosis administradas en las primeras 24 horas, siendo
habitualmente esta dosis de aproximadamente 100 mg diarios.

Sedacion con clorpromacina por via endovenosa

Se calcula la dosis de induccion también de forma similar al midazolam, con dosis
iniciales de 12,5 a 25 mg, utilizando intervalos de 6 a 8 horas. La dosis de
mantenimiento suele ser de 12,5 a 50 mg cada 6 a 8 horas, con una dosis techo de 300
mg diarios.

Sedacion con fenobarbital por via subcutanea o intramuscular

Antes de iniciar la induccion con fenobarbital, hay que suspender el tratamiento con
benzodiacepinas y neurolépticos, y reducir el tratamiento opioide al menos a la mitad de
la dosis.

La dosis inicial de induccion es de 100 mg y hay que esperar al menos 2 horas a que
alcance su concentracion plasmatica maxima. La dosis total suele ser de 600 mg en el
primer dia, en perfusion continua subcutanea, ajustando en los sucesivos hasta alcanzar
una sedacion adecuada.

Sedacion con fenobarbital por via endovenosa

La dosis de induccion es de 2 mg/kg (administracion lenta), y la dosis de mantenimiento
suele establecerse en 1 mg/kg/hora.





Sedacion con propofol por via endovenosa

Debe realizarse siempre bajo supervision médica experta en el manejo de éste farmaco y
en el medio hospitalario, por lo que no es objeto de descripcion en esta guia de uso
general.

Utilizacion de otros farmacos durante la sedacion

En el caso de la sedacion paliativa, dada su reversibilidad, puede ser prudente mantener
todos aquellos farmacos pautados previamente, siempre que no se considere
extraordinario su uso.

En el caso de la sedacion en la agonia, se recomienda mantener durante la sedacion
algunos farmacos esenciales. Entre ellos los anticolinérgicos (con la indicacion de
antisecretores bronquiales), o los opioides, que no deben ser retirados durante la
sedacion, aunque puede reducirse su dosis.

Los anticolinérgicos mas usados son el n-butilbromuro de hioscina (ampollas de 20 mg

en 1 ml) o la escopolamina bromhidrato (ampollas de 0,5 mg en 1 ml).

Es muy probable que ademés haya que utilizar con frecuencia algin otro fairmaco. Tal

es el caso de la hioscina para evitar las secreciones bronquiales o la morfina, sobre todo

si el paciente ya la estaba recibiendo en esos momentos.

+» HIOSCINA. Para prevenir/tratar las secreciones bronquiales (estertores premortem)
y por su capacidad sedante.

N-butilbromuro de hioscina
20 mg en ampollas de 1 ml.
Dosis: 20 a 40 mg cada 8 horas (IV o SC)

Escopolamina bromhidrato
0,5 mg en ampollas de 1 ml.
Dosis: 0,5 a 1 mg cada 4 horas (IV o SC)

o,

«» MORFINA. Tiene capacidad sedante y, por supuesto, no retirarla nunca si el
enfermo ya la estaba recibiendo.





EVALUACION Y SEGUIMIENTO
Tras la iniciacion de la sedacion, las recomendaciones se pueden agrupar en tres':

1. Revisar periodicamente el nivel de sedacion segiin la Escala de Ramsay (tabla 1):
movimientos espontaneos faciales o corporales, repuesta a estimulos (despertar
tranquilo o angustiado, movimientos erraticos).

2. Evaluar y dejar constancia en la historia clinica de la evolucion: temperatura,
secreciones, frecuencia respiratoria, didmetro pupilar.

3. Evaluar constantemente el estado emocional de la familia, dejando también
constancia en la historia clinica. Proporcionar siempre presencia, comprension,
disponibilidad y privacidad (habitacion individual).

CONCLUSION

La sedacion paliativa implica, para el enfermo, una decision de profundo significado
antropoldgico: la de renunciar a experimentar conscientemente la propia muerte. Tiene
también para su familia importantes efectos psicoldgicos y afectivos. Tal decision ha de
ser resultado de una deliberacién sopesada y una reflexion compartida acerca de la
necesidad de disminuir el nivel de conciencia del enfermo como estrategia terapéutica.

Ademas, la sedacion ha de estar siempre bien indicada y bien efectuada, siendo los

elementos fundamentales el consentimiento, la administracion de farmacos a dosis
adecuadas, y la evaluacion.

Madrid, 29 octubre 2011

" Protocolo de sedacion paliativa. Hospital Virgen Macarena. Servicio Andaluz de Salud, Consejeria de
Salud. 2011






CAPITULO 5: LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS:
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1. INTRODUCCION

Parece que es casi ya un topico comenzar cualquier analisis de Bioética o de
Bioderecho con la constatacion de que los recientes avances en el ambito de la Medicina
repercuten directamente en la proteccion y garantia de los derechos humanos. Pero es asi.
La revolucion que se viene produciendo en los tltimos afios era una quimera para nuestros

"l

antecesores. Hoy, no soOlo es posible crear "seres a la carta"', sino también vencer
enfermedades que hasta hace poco se consideraban incurables. Sin embargo también es
cierto que, recurriendo a una complicada tecnologia en el cuidado de los enfermos, se
impide en muchas ocasiones dibujar una clara linea entre lo licito y lo ilicito. Asi ocurre,
que ante la complejidad y multiplicidad de tratamientos, de las técnicas aplicables, de la
proliferacion de las medicinas alternativas, el paciente y el médico se encuentran ante una
amplia gama de posibilidades de actuacion. Y, en ocasiones, €stas pueden ir en detrimento

del bienestar del enfermo, sometiéndole a tratamientos que uUnicamente prolongan su

"cantidad" de vida®, no su calidad. Esta situacion ha hecho que el paciente cobre mayor

" La cuestion no sera en el futuro si debemos o no disefiar a nuestros hijos, sino en qué medida y hasta dénde
queremos mejorarlos, potenciarlos y optimizarlos. Vedse en A. CAPLAN - G. MCGEE & D. MAGNUS,
"What is immoral about eugenics?" British Medical Journal, 13, 1999, pp. 1284-1286.

% En el fondo de estas situaciones se encuentran dos principios para decidir lo mejor para el paciente y son la
santidad de la vida versus la calidad de vida. Sobre estos criterios, véase A.M. MARCOS DEL CANO, "The
concept of quality of life: legal aspects", Medicine, Health Care and Philosophy, vol. 4, n. 1, 2001, pp. 91-95;
A.M. MARCOS DEL CANO, La eutanasia. Estudio filosofico-juridico, Marcial Pons-UNED, Madrid 1999,

pp. 96-108; A. ESER, "Entre la santidad y la calidad de la vida. Sobre las transformaciones en la proteccion
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protagonismo en el curso de su enfermedad a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En
este contexto ha surgido la exigencia del consentimiento informado para cualquier
tratamiento al que se someta el paciente, que ineludiblemente ird unido al deber de

informacion del médico®.

Estos factores, entre otros, provocan que en la actualidad estemos asistiendo a un
cambio leve, pero imparable, en la concepcion de la practica de la Medicina. Poco a poco la
mentalidad paternalista que conducia la relacion médico-paciente, va transformandose en
una relacion mas simétrica, en la que se tiene mas en cuenta el principio de autonomia del
paciente y se le otorga a éste mas capacidad de decision®. No desconocemos que esta
situacion puede tener una doble lectura: si bien es cierto que por un lado, el fin que se
persigue con esta transformacion es la de que en tal relacion exista cada vez mas igualdad,
informacion y confianza; por otro lado, también somos conscientes de que corre el riesgo
de convertirse en una relacién fria, meramente contractual, en la que la exigencia del
consentimiento del paciente sea un simple procedimiento por el que exonerar de
responsabilidad al médico. A la vez, puede ocurrir que el paciente se sienta "abrumado"
ante tales dosis de informacion y la necesidad de elegir y siga prefiriendo el modelo
anterior. Si bien esto es asi y, a pesar de que todo proceso de transformacion lleva una
cierta dosis de inestabilidad que habréa que sufrir hasta que se resitae la relacion, el avanzar

por caminos de autonomia es positivo.

Estas cuestiones se agudizan en el final de la vida, sobre todo en nuestra época en la

que la expectativa de supervivencia es cada vez mayor, sin que esto implique una mejora en

juridico-penal de la vida", Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1984, pp. 764-781.

3> Ambos derechos el de respeto a la autonomia del paciente y el de derecho a la informacién asistencial se
recogen en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, en los arts. 8 y 4,
respectivamente.

* En este sentido, se ha afirmado la necesidad de cambiar "las concepciones tradicionalmente
impositivas de la relacion médico-paciente por otras interactuantes y participativas", en E. DIAZ
ARANDA, Dogmatica del suicidio y homicidio consentido, Centro de Estudios Judiciales,
Ministerio de Justicia, Servicio de Publicaciones de la Facultad de Derecho de la Universidad
Complutense de Madrid, Madrid 1995, 63. Sobre la evolucion histérica de la relacion médico
paciente, desde la Antigiiedad hasta nuestros dias, ver D. V. ENGELHARDT, "Il rapporto medico-
paziente in mutamento: ieri, oggi, domani", Medicina e Morale, 2, 1999, pp. 265-299.
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la calidad de vida del paciente. Al contrario, muchas veces lo que ocurre es que se
multiplican las enfermedades mentales, como por ejemplo, el alzheimer; o se aplican
tratamientos que no hacen sino alargar la vida. No es de extrafar, pues, que el enfermo se
plantee la posibilidad de elegir como quiere vivir sus ultimos dias o qué tratamientos quiere
que se le apliquen sin mas. En esta tesitura, la decision se torna una cuestion dificil, a saber,
por los sujetos que en ella intervienen, por las consecuencias médicas que se puedan derivar
de ella e, inevitablemente, por la controversia tanto moral como juridica que surge, al estar
en juego la vida y la integridad fisica y moral de la persona. Ademads, si pensamos que en
estas fases la mayoria de los enfermos carecen de capacidad para tomar decisiones, la

situacion se complica.

Aqui se situa el problema que pretendo analizar en las paginas que siguen: el
relativo a la respuesta juridica que se ha dado para solucionar la toma de decisiones
respecto a los tratamientos a los que quieren ser sometidas, cuando carezcan de capacidad.
Este es el marco factico en el que se enmarca este trabajo. En estas circunstancias existen
tres estrategias de accidon, para tomar decisiones: 1.- que el paciente deje establecido
previamente sus preferencias; 2.- que nombre a un sustituto para que tome las decisiones
oportunas; 3.- que, a falta de indicaciones previas, las medidas que se adopten sigan los

"protocolos" de los profesionales en este &mbito.

Para materializar y concretar estas lineas de actuacion han surgido instrumentos que
faciliten la toma de decisiones. Entre ellos, el mas conocido, el testamento vital o "living
will", que se encuadra dentro de lo que se denomina por la doctrina anglosajona "advances
directives”, "directrices anticipadas", "instrucciones previas", "indicaciones previas" o

"> etc. Estos instrumentos son de

"voluntades anticipadas", "cartas de autodeterminacion
gran actualidad en este momento en nuestro pais, se recogen en la Ley basica general

41/2002 y en varias leyes autonomicas® y, ademas, la vuelta al debate sobre la posibilidad

> Véase, MITCHEL, C. B. - WHITEHEAD, M. K., "A Time to Live, a Time to Die: Advance Directives and
Living Wills", Ethics & Medicine, 9, 1993, pp. 2-5; M.F. MORETON SANZ, "Los testamentos vitales. La
voluntad individual del paciente," 4 distancia, n. 2, 1998, p. 69.

 En el art. 11 de la ley 41/2002, de 14 de noviembre se recogen las instrucciones previas: "I. Por el
documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente

su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas
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de despenalizar la eutanasia, hace que se busquen respuestas en estas figuras ya creadas’.

2. VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las voluntades anticipadas (o instrucciones previas como dice la ley 41/2002)
tienen su origen en lo que se denominé el living will o testamento vital. Este tiene una
historia fundamentalmente americana®. Surgié en Estados Unidos para salir al paso de los
problemas que planteaban situaciones muy concretas, a saber, la de los pacientes que,
incapaces de manifestar su voluntad, no deseaban que se les prolongase artificialmente su
vida. Y ello porque debido al avance vertiginoso de la tecnologia de cuidados intensivos el
enfermo podria permanecer con “vida” durante afios. A esto se unian las numerosas

demandas de responsabilidad civil que hospitales y médicos recibian, principalmente por

circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o,
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los organos del mismo. EIl otorgante del
documento puede designar, ademads, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo
con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas" 2. "Cada
servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cumplimiento
de las instrucciones previas de cada persona, que deberan constar siempre por escrito”. 3. " No serdn
aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la "lex artis", ni las que no se
correspondan con el supuesto de hecho que el interesado hay previsto en el momento de manifestarlas. En la
historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas
previsiones". 4. "Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier momento dejando
constancia por escrito”. 5. "Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las
instrucciones manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de
las respectivas Comunidades Autonomas, se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro
Nacional de instrucciones previas que se regird por las normas que reglamentariamente determinen, previo
acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud”.

7 El debate se ha trasladado ya a la opinion publica, tras el reciente estreno de la pelicula “Mar Adentro” de
Alejandro Amenabar, en la que se narra la Gltima época de la vida de Ramoén Sampedro, tetrapléjico que
lucho por la legitimacion del derecho a morir con dignidad. Aunque el caso de Ramoén, dramatico, sin duda,
no era propiamente de eutanasia, como se ha venido diciendo, sino de ayuda al suicidio. Para estar ante la
eutanasia es imprescindible que el enfermo esté en situacion terminal.

¥ Ver sobre el origen y el debate suscitado en EEUU, I. BARRIO CANTALEJO vy otros, “De las voluntades
anticipadas o instrucciones previas a la Planificacion Anticipada de las decisiones”, en Nure Investigacion, n.
5,2004, pp. 1-9.
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omisién de tratamientos en pacientes en estado de enfermedad avanzada’® y el elevado coste
de los servicios sanitarios, ya que en Estados Unidos no existe un sistema universal de
Seguridad Social y de ese modo se evitaba una carga econdmica considerable para el
paciente o su familia. La expresion "testamento vital" fue acufiada por Luis Kutner en 1969
y describia un documento mediante el cual un adulto capaz expresaba un conjunto de
mandatos para que se llevasen a cabo en relacion con su tratamiento, en el caso en que se
encontrara inconsciente'’. En su acepcioén originaria se referia concretamente a la
declaracion formal de la voluntad realizada por un adulto capaz en la cual establece que, si
¢l llega a encontrarse mental o fisicamente enfermo, en fase terminal, no le sea aplicada

ninguna terapia para prolongarle la vida.

Ademas en ese pais es ya tradiciéon no solo médica, sino también juridica (tanto
jurisprudencial como legislativa), el contar con el consentimiento del paciente para la
aplicacion de cualquier tratamiento. En la jurisprudencia encontramos ejemplos
distanciados en el tiempo. Asi, a principios de siglo XX, en el caso Scholoendorff contra la
Administracion del Hospital de Nueva York (1914), el juez Benjamin Cardozo expuso: "El
cirujano que practica una operacion sin el consentimiento del paciente, comete un acto de
agresion por el que se le pueden reclamar dafios y perjuicios. (...) Todo ser humano adulto y

capaz tiene el derecho de determinar lo que se hara con su propio cuerpo™"

. Recientemente,
el primer caso que ha llegado a la Corte Suprema sobre estas cuestiones, el de Nancy
Cruzan, confirm¢ la sentencia del juez Cardozo, estableciendo la posibilidad de retirar el
sistema de hidratacion y nutricion de un adulto con graves dafios neuroldgicos, si estuviese

claro que esa habia sido su voluntad'.

’ En C.M. ROMEO CASABONA, El Derecho y la Bioética ante los limites de la vida humana, Ramén
Areces, Madrid, 1995, p. 461; F. FUERTES y otros, Testamento vital: dificultades en su aplicacion, en M.
PALACIOS (ed.), Actas de comunicaciones del I Congreso Mundial de Bioética, Gijon, 2000, p. 534.

" Ver L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: The Living Will, a Proposal: Indiana Law Journal, 4 (1969)
539-554; G. J. ANNAS, Standard of Care. The Law of American Bioethics, Oxford University Press, New
York 1993, 110.

"' En D. HUMPHRY - A. WICKET, EI derecho a morir. Comprendiendo la eutanasia, Tusquets, Barcelona
1989, 300; J. LYNN - J.M. TENO, “Advances Directives”, Encyclopedia of Bioethics, vol. 3 (1995) 572.

2 va hay una sentencia (abril de 2001) de la Corte Suprema de Estados Unidos en la que se permite retirar la

alimentacion y la hidratacion de una enferma en estado vegetativo persistente (caso Schiavo). Sobre el caso de
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Las voluntades anticipadas consisten en una serie de instrucciones respecto a los
deseos de una persona capaz en relacion con los posibles tratamientos médicos, previendo
un futuro de incapacidad para decidir. Esta figura surgié debido a la ambigiiedad
interpretativa que planteaban los testamentos vitales. De este modo, si figuraban por escrito
las preferencias del enfermo, se tendria la seguridad de que se interpretarian las
indicaciones del paciente de acuerdo a lo que éste queria en realidad”. La diferencia con el
testamento vital consiste en que, normalmente, en estas instrucciones se nombra a una
persona de confianza, familiar o no, que es la que decide en lugar del enfermo. Se
constituira en "sustituto" del paciente, lo que se denomina en la literatura anglosajona el
surrogate decision-maker. Aqui caben dos posibilidades de actuacion, a saber, tomar la
decision él mismo o subrogarse en la decision que el paciente le indicd en su momento'.
En el primer caso, las indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz
al respecto de posibles tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota
de un poder (DPA: durable power of attorney), es decir, un poder especifico para el
cuidado de la salud. En el segundo estariamos ante lo que se denomina indicaciones por
poder, en las que existen contenidos especificos en torno a los posibles tratamientos. Pero
también las indicaciones pueden consistir en una simple comunicacion oral del enfermo con
la familia o con el equipo médico. Evidentemente, €stas implicarian mas problemas a la
hora de ejecutarlas, bien por contradiccion en la interpretacion de la voluntad del paciente,
bien por no aplicarlas y no derivarse de ello responsabilidad alguna, por falta de pruebas

convincentes.

La primera ley sobre el testamento vital vino motivado, precisamente por la

Nancy Cruzan, ver R. DWORKIN, El dominio de la vida. Una discusion acerca del aborto, la eutanasia y la
libertad individual, Ariel, Barcelona 1994, 255-259 (en donde se relatan los hechos y la sentencia); A. PUCA,
“El caso de Nancy Beth Cruzan”, Medicina y Etica, 1993-1994, pp. 99-120; W.D. WOODS, “The Moral
Right to a surrogate decision: The Cruzan Case”, Hec Forum, vol. 2, 4, 1990, pp. 233-238; L. SOWLE
CAHILL, “Bioethical Decisions to End Life”, Theological Studies, vol. 52, 1, 1991, pp. 107-127.

13 Asi se establecié en U.S. PRESIDENT'S COMMISSION FOR THE STUDY OF ETHICAL PROBLEMS
IN MEDICINE AND BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, Deciding to Forego Life-
Sustaining Treatment: A Report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions,
Washington D.C. 1983.

4 Sobre esto, consultar la interesante relacion de casos clinicos que expone D. W. BROCK, Life and Death.
Philosophical essays in Biomedical ethics, Cambridge University Press, Cambridge 1993, pp. 289-290.
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jurisprudencia, por el famoso caso de Karen Ann Quinlan, en el que su familia solicitdé que
le fuera desconectado el ventilador que la mantenia en estado vegetativo persistente, inspird
la primera ley estatal de los Estados Unidos que garantizaba los living wills: la Natural
Death Act” (1975) de California. Su nombre (ley de Muerte Natural) se debe a que su
finalidad era la de procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el prolongarles
artificialmente la vida'®. En ella se reconocia el derecho del paciente a rechazar un
tratamiento médico, eximiendo de responsabilidad al sanitario que se atuviese a las
disposiciones que hubiera manifestado el enfermo. Actualmente, ya son mas de cuarenta

estados los que reconocen esta posibilidad'’.

En la actualidad, se quiere dar mayor cobertura a los testamentos vitales, incluyendo
la posibilidad de que se tengan en cuenta para la aplicacion de cualquier tratamiento o
terapia o incluso para negarse a ellos, sin restringirlo a los tratamientos de prolongacién
artificial de la vida. Lo que se pretende es llevar hasta las tultimas consecuencias la
posibilidad del consentimiento informado no excluyendo de tal posibilidad ni siquiera a los
que son incapaces. Sin embargo, y aunque los sectores mas proclives asi lo pretenden, el
testamento vital desde un punto de vista legal, excepto en Holanda y en Bélgica'®, prohibe
la practica de la eutanasia, entendiendo por tal, la acciéon de procurar la muerte a quien,

sufriendo una enfermedad terminal la solicita para poner fin a sus sufrimientos.

Este es el espiritu que presenta el Convenio sobre Derechos Humanos y

Biomedicina, el llamado Convenio de Oviedo, en vigor en nuestro pais desde el 1 de

' Esta ley introdujo una modificacion del Codigo de Salud y Seguridad en los articulos 7185 y siguientes.
Sobre esta Ley sobre la muerte natural, ver, A. SANTOSUOSSO, "A proposito di living will e di advances
directives: note per il dibattito", Politica del Diritto, anno XXI, n® 3, settembre, 1991, pp. 477-497;
SCHAEFFER, S., "Death with Dignity. proposed amendments to the California Natural Death Act", San
Diego Law Review, vol. 25, 1988, pp. 781-828.

' No obstante, esa normativa no sirvid para resolver ese caso. Asi, la Natural Death Act de California no
permitia que el documento fuera efectivo hasta 14 dias después de que la condicion del paciente fuera
determinada como terminal y requeria que la persona fuera competente en ese momento.

7 Sin carécter exhaustivo, podemos citar los estados de Washington, Arkansas, Idaho, Nevada, Nuevo
M¢jico, Carolina del Norte, Oregén, Tejas, Kansas, Alabama.

'8 Véanse sobre la problematica de la eutanasia en estos paises: A.M. MARCOS DEL CANO, “Legislacion
eutanasica y realidad social: la experiencia de Holanda”, en ANSUATEGUI ROIG, F.J., (coord.) Problemas
de la eutanasia, Universidad Carlos III de Madrid-Dykinson, 1999, cap. V, pp. 71-86; y AM.
MARCOS DEL CANO, “legislacion belga..”***
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enero de 2000, en el que se establece en su art. 9: "Se tendrdn en consideracion los deseos
expresados con anterioridad respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el
momento de la intervencion, no esté en condiciones de hacer saber su voluntad”. También,
en la Recomendacion del Consejo de Europa relativa a la proteccion de los derechos
del hombre y de la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, num. 1418, de
25 de junio de 1999, en su art. 9.b),IV), se establece en este mismo sentido y concretamente
para los enfermos terminales: "La Asamblea recomienda, en consecuencia, al Comité de
Ministros alentar a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la
dignidad de los enfermos incurables y de los moribundos en todos los aspectos: b)
protegiendo el derecho de los enfermos incurables y de los moribundos a la
autodeterminacion, tomando las medidas necesarias: 1V) para hacer respetar las
instrucciones o la declaracion formal ("living will") rechazando ciertos tratamientos
médicos dados o hechos anticipadamente por los enfermos incurables o moribundos

incapaces ya de expresar su voluntad".

En nuestro pais, con la entrada en vigor del Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina se ha tratado de adecuar la legislacion nacional. Curiosamente esa adaptacion
ha comenzado por algunas Comunidades Auténomas'®, hasta que en noviembre de 2002 se
publicara la més general la ley basica 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica que recoge en su art. 11 las instrucciones previas: “Por el
documento de instrucciones previas una persona mayor de edad, capaz y libre manifiesta
anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que
llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el

destino de su cuerpo o los organos del mismo™.

' Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre sobre los derechos de informacion concerniente a la salud y a la
autonomia del paciente y la documentacion clinica (DOGC, 11/01/2001); ley gallega 3/2001, de 8 de mayo
reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes; ley 10/2001, de 28 de junio
de Salud de Extremadura (DOE, n. 76, de 3 de julio de 2001); ley de Salud de Aragén 6/2002, de 15 de abril;
ley de Salud de La Rioja 2/2002, de 17 de abril; Ley Foral de Navarra 11/2002, de 6 de mayo, sobre los
derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a la informacion y a la documentacion clinica; ley 7/2002,
de 12 de diciembre de las voluntades anticipadas en el ambito de la sanidad.
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El valor juridico de las voluntades anticipadas en nuestro pais queda reducido a la
posibilidad de elegir determinados tratamientos o negarse a ellos, pero no es en ninglin caso
legitimador de conductas eutanasicas, lo que no es dbice para que la existencia de este tipo
de documentos en la legislacion, aparte de demostrar una sensibilidad del Derecho hacia los
problemas del final de la vida, pueda, en un futuro, convertirse en instrumento verificador
de la voluntad del enfermo que solicita la eutanasia. Actualmente, este documento no
implica mas que la posibilidad de determinar los tratamientos a los que se desea someter el
paciente, no es mas que una continuacion del consentimiento informado, para aquellos

supuestos en los que el enfermo carezca de capacidad.

4. OTROS CRITERIOS

Para aproximarse en el mayor grado posible a la "voluntad" del paciente, se han
creado dos criterios mas, a saber, el denominado juicio sustitutorio (substituted judgment) y
los mejores intereses (bests insterests). La funcion primordial de estos dos criterios es guiar
el proceso de decision. Pueden ser utilizados independientemente o, como ocurre en la
mayoria de los casos, interrelacionados. Estos standards han surgido, al igual que los
anteriores, en la practica médico-asistencial norteamericana en relacion con los pacientes
inconscientes, cuando no hubieran dejado ninguna instruccion respecto a su tratamiento. Se
les quiere proteger del posible abuso de técnicas reanimatorias o invasivas y se
fundamentan estos criterios en el derecho de rechazar o consentir un tratamiento, derecho

incluido en el mas general right to privacy™.

El "juicio sustitutorio" consiste en la emision de un juicio que sustituye la voluntad
del paciente, es decir, se decide en funcion de lo que se cree que hubiera decidido la
persona ahora privada de capacidad®'. En este punto se plantea el problema de la validez del

consentimiento presunto, pues eso es lo que es este criterio, en definitiva, es decir, el juicio

2% Sobre este derecho en concreto consultar el estudio de D. BUSNELLI, “Il diritto e le nuove frontiere della
vita umana”, Rivista lustitia (1987), pp. 263-283.

2 Véase ETOKAKPAN, A. - SPAGNOLO, A. G., “Volonta dei pazienti ¢ accuratezza dei giudizi dei
“decisori surrogati””’, Medicina e Morale 49 (1999), pp. 395-399.
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que se supone que habria dado el sujeto pasivo de haberse encontrado en dicha situacion.
Trata de indagar en los posibles indicios que, en la vida consciente de dicha persona, nos
puedan llevar a presumir que hubiera consentido tal medida. Este criterio presupone que la
persona que toma la decision conocia muy de cerca las preferencias y los valores del
paciente, para aproximarse al maximo a su voluntad®”. Para aplicar este estandar sera
necesario que el individuo haya sido en algin momento de su vida capaz de manifestar sus
deseos, preferencias o valores. Sin embargo, este tipo de opiniones o manifestaciones se
vuelven muy dificiles de probar en la practica. Asi, por ejemplo, en el caso Cruzan, los
padres de Nancy pidieron que se le permitiera morir porque la misma se encontraba en un
estado vegetativo permanente. Tenia su corteza cerebral destrozada por una carencia de
oxigeno después de un accidente. En este caso, la Corte Suprema de los EEUU parecio
reconocer, al menos en principio, que los Estados debian otorgar validez al consentimiento
presunto. Sin embargo, ratifico la sentencia de la Corte Suprema de Missouri, la cual
sostenia que el derecho de Missouri no permitia la interrupcién de los soportes vitales a
menos que existiera una evidencia “clara y consistente” de que el paciente hubiese
manifestado ese deseo. La Corte establecid que "si Nancy hubiese suscrito un testamento
vital, entonces tendriamos la prueba necesaria para interrumpir los tubos que la mantenian
en vida, pero las declaraciones informales y casuales que su familia y amigos recordaban

no constituian una prueba convincente"”,

El best interests consiste en que un tercero decide por el paciente de acuerdo con lo

que seria mejor para é1**. Este criterio entra en juego en aquellos casos en los que el

“ En la jurisprudencia norteamericana podemos encontrar varios ejemplos en los que se ha aplicado el
standard del juicio sustitutorio. Asi, en el caso Quinlan (1976), caso Jobes (1987), caso Farrell (1987), caso
Conroy (1988), caso Cruzan (1990), caso Schiavo (2001). Ver G. PONZANELLI, “Il diritto a morire: l'ultima
giurisprudenza della Corte del New Jersey”, Foro Italiano, parte IV (1988), pp. 292-301; G. PONZANELLI,
“Nancy Cruzan, la Corte degli Stati Uniti e il right to die”, Foro Italiano, parte IV (1991), pp. 72-75; D.
BUSNELLI, a.c., pp. 263-283.

# Ver R. DWORKIN, o.c., pp. 255-259.

* En el caso Saikewicz, el Tribunal bas6 su decision en la relacion existente entre las posibles
ventajas y desventajas del tratamiento, y en el convencimiento de que lo mejor para el paciente era
que no se llevara a término, en D. HUMPHRY - A. WICKET, o.c, 317-318 y 320; S.
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paciente nunca ha sido consciente, aunque también puede utilizarse cuando no hay una
voluntad clara al respecto. En esos casos no existe informacion disponible acerca de las
preferencias del paciente, ni tampoco familiares o personas cercanas al enfermo que
pudieran proveernos de tal informacidon o bien, que, aln existiendo, no aparezcan muy

claras las intenciones de aquéllos.

Con estos criterios, se habilita la entrada de terceros en el proceso decisorio. Y es
aqui donde mas problemas de legitimacion se plantean®. Normalmente estas decisiones han
venido toméandose por los familiares. En cierto modo es logico. Se cree que en la mayoria
de los casos un miembro de la familia hubiese sido el elegido por el paciente para hacer las
funciones de surrogate; se presume también que un familiar sera quien mejor conoce al
enfermo y estan en la mejor posicion para determinar lo que hubiese deseado; ademas,
normalmente serd un familiar quien esté a cargo de cuidar de su bienestar y, por tanto, el
mas indicado para representarlo; finalmente, porque en nuestra sociedad le es otorgado a la
familia un importante grado de autoridad y de discrecion en los procesos decisorios en lo
que respecta a sus miembros, en orden a preservar el valor de la familia®*. Evidentemente,
estas aproximaciones son generales y como tales habrd que tomarlas. Lo indispensable en
estos casos es estar al caso concreto y ahi y desde ahi decidir. Porque, a nadie se le escapa
que actualmente la concepcion de la familia estd en plena y profunda transformacion. Estas
consideraciones so6lo establecen una presuncion iuris tantum a favor de ella, que puede
decaer en el caso de que existan ciertos indicios de riesgos para la integridad del individuo.
Por ejemplo, cuando exista un conflicto evidente entre la familia y el enfermo, o cuando
haya habido una larga separacion entre ellos durante afios, o cuando exista cualquier indicio
o sospecha de que la decision que toman no va en interés del paciente sino en beneficio
propio, etc. En este sentido, sera de gran ayuda conocer cudl es la ultima voluntad del

paciente, asi como el patrimonio del que dispone.

SCHAEFFER, “Death with Dignity, proposed amendments to the California Natural Death Act”, San Diego
Law Review (1988), p. 790.

 Consultar la lista de casos médicos en los cuales han sido terceros los que han debido decidir recogidos en
T.F. ACKERMAN - C. STRONG, 4 Casebook of Medical Ethics, Oxford University Press, New York 1989,
pp- 89-130.

6 Ver BROCK, o.c., pp. 155-156.
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Pero, en cualquier caso, el pivote sobre el que gira la decision es el diagnostico
médico, que vinculard en cierto modo las decisiones. Pudiera pensarse con ello que
volvemos al paternalismo médico, sin dejar espacio al enfermo. No lo creo asi. Esta
situacion lleva una novedad implicita cual es la del deber de informar del médico, quien ya

no podra sustraerse al deber de exponer las alternativas de tratamiento.

En el supuesto en que entrasen en conflicto las opiniones de los médicos y de los
familiares existen dos posibilidades: la de los Tribunales y la de los Comités de ética. Los
primeros intervienen en aquellos supuestos en los que se ponen en peligro, de un modo
claro, la integridad fisica o la vida del paciente; o también cuando se da un conflicto, entre
las opiniones del médico y los familiares. La legitimidad de la actuacion de los jueces ha
sido puesta en entredicho, pues pudiera pensarse que en la huida del paternalismo médico
hacia la autonomia individual, avanzamos hacia una imperialismo judicial?’. La tinica tarea

que le corresponderia seria una meramente formal, de procedimiento.

Por ultimo, los Comités de ética, de reciente creacion, son de gran importancia para
los casos que nos ocupan®®. La finalidad de estos Comités® consiste en promover el estudio
y la observancia de principios éticos apropiados para el ejercicio de la “medicina

asistencial™’. Estos han sido creados’' precisamente con el fin de tomar decisiones en

7 yéase D. BUSNELLL, a.c., pp. 273-274; WOODS, a.c., p. 237.

% Sobre los mismos consultar la obra colectiva dirigida por C. VIAFORA (coord.), Comitati Etici. Una
proposta bioética per il mondo sanitario, Gregoriana Libreria, Padova 1995.

** Es necesario poner de manifiesto que existe una variada gama de Comités de ética (fundamentalmente los
experimentales y los asistenciales). Los experimentales (denominados Comités Eticos de Investigacion
Clinica, sin cuyo informe previo y favorable no se puede realizar ninglin ensayo) entraron en vigor en Espafia
con la Ley del Medicamento, de 20 de diciembre de 1990y estan regulados al detalle por un Real Decreto de
16 de abril de 1993.

30 Bajo el aspecto asistencial, los Comités Eticos se ocupan de promover y defender los principios de la
deontologia médica, con referencia constante a los derechos constitucionales del enfermo, sin quitar nada a las
competencias especificas de los Consejos Médicos. La proteccion de tales derechos se hace aun mas
apremiante por la precariedad del enfermo, sobre todo del nifio, del anciano y del enfermo desahuciado. Sobre
esto, ver COMITE NACIONAL DE BIOETICA ITALIANO, “De los Comités de Bioética”, en Medicina y
Etica (1993/4), p. 14; el n. 222 de Labor Hospitalaria, monografico sobre los Comités.

3! Sobre las premisas juridicas para la creacion de los comités, ver COMITE NACIONAL DE BIOETICA
ITALIANO, o.c., pp. 19-21. Ver el texto completo en: Cuadernos de Bioética, 22 (1995), pp. 256-259. En
estas dos normativas se pone el énfasis en el caracter consultivo de los comités que en ningln caso podran

sustituir a las decisiones clinicas de los profesionales. Ver también, M. ATIENZA, “Juridificar la Bioética.
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casos dificiles®®. La justificacién de estos Comités vendria dada por dos razones: una,
sirven de apoyo al profesional, a los familiares o al enfermo que haya de tomar una
decision en un contexto de conflicto €tico; y, dos, ejercen un control social en un ambito en
que estan en juego derechos e intereses de todos y cada uno de los individuos de una
comunidad, pues, la salud es, obviamente, un bien primario, esto es, condicion para poder
gozar de cualquier otro bien®. La logica de funcionamiento del Comité no deberia estar
encaminada tanto a establecer lo que es licito o ilicito, cuanto a asegurar que la decision de
aquel que esta involucrado en el problema (médico, paciente u otra persona) pueda tomarse
tras una adecuada reflexion, esto es, primero, sin pasar por alto importantes componentes
informativos; segundo, con la seguridad de haber evitado falacias derivadas de la vaguedad
o de la polivalencia semantica de los conceptos y de las nociones en juego; tercero, después
de conocer y recorrer las diversas estrategias éticas que se hayan considerado validas en
otros casos similares para encontrar una solucion; y, finalmente, después de haber seguido

en su totalidad todos los argumentos racionales disponibles.

Esta practica surgido también en Estados Unidos. Los Comités estdn formados
normalmente por médicos, juristas, asistentes sociales, psicologos, sacerdotes, etc., los
cuales deberan analizar los casos mas extremos y conflictivos con el fin de aportar una
solucién lo mas justa posible®®. En defecto de la decision del paciente y en defecto también
de una transparente toma de postura por parte de la familia, estos Comités cumplen una
labor encomiable, de gran ayuda sobre todo para los médicos, quienes, en ultima instancia,
deben decidir sobre la utilidad de cierto tratamiento o la conveniencia de suspender una

determinada terapia.

Bioética, derecho y razén practica”, Claves de razon practica, 61 (1996), p. 4.

32 Aunque como dice F.J. ELIZARI, “Los comités hospitalarios de ética”, Moralia 14 (1992), p. 29, "realizan
un servicio mas directo en favor de los profesionales sanitarios, de los enfermos y sus familias, de los centros
en que han sido creados, pero cumplen ademas una funciéon social mas amplia. Recuerdan que por encima de
la ciencia, de los avances técnicos, de las regulaciones positivas v controles juridicos, existe un nivel mas alto
de posibilidades y exigencias humanas, de nobles impulsos cuyo olvido podria favorecer una atmdsfera de
mediocridad".

33 Ver el interesante estudio de M. ATIENZA, o.c., pp. 2-15.
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5. REQUISITOS FORMALES DE ESTOS INSTRUMENTOS

Siendo como son, estos instrumentos, sustitutorios de la voluntad del paciente, se
deberan extremar las garantias en su emision, de modo que haya sido realizado con toda
seriedad, reflexion e informacién. Para ello, serd indispensable el adoptar todo tipo de
precauciones, tanto en el momento de suscribirse, como en el de ejecutarse. Todas las
garantias tenderan a proteger al enfermo de cualquier manipulacidon o coercidon exterior, asi
como a determinar la competencia del mismo. Debe asegurarse que la persona que adopte
este tipo de medidas sea mayor de edad, con capacidad legal suficiente y, ademas, que lo
otorgue libremente. Para ello, serd indispensable el deber de informacion del equipo médico
sobre su situacion, diagnostico y alternativas posibles”. El enfermo debera conocer el
significado, el alcance y los riesgos del tratamiento®, los efectos positivos y negativos de

eventuales terapias que le sean propuestas®’.

3 Ver sobre esto, A. BERISTAIN, Eutanasia, dignidad y muerte: (v otros trabajos), Depalma, Buenos Aires
1991, 12.

3 Véase J. SANCHEZ-CARO, Relacién médico-paciente: principios éticos y consecuencias juridicas en el
momento actual, en M. PALACIOS, (ed.), o.c., 21-33. Consultar también el estudio amplio y profundo sobre
el deber de informacién y el derecho del enfermo a conocer su enfermedad, en donde se aboga por encuadrar
e individualizar en términos rigurosamente juridicos, las bases de un derecho a la informacion en si mismo,
valido siempre y nunca condicionado, en A. ANTONINI, “Il diritto del malato a conoscere la propia malattia:
profili penalistici”, La Giustizia Penale, Parte 1 (1985) pp. 261-281.

36 E1 "co6mo" debe informar el médico también suscita un amplio debate, pues existe una desigualdad respecto
del conocimiento de la enfermedad y de los efectos de la terapia entre el facultativo y el paciente. El médico
solo cumplira con su deber de informar cuando utilice un lenguaje inteligible, atendiendo al nivel cultural del
paciente a quien se estd dirigiendo. Ver M. CORCOY BIDASOLO, Libertad de terapia versus
consentimiento: en M. CASADO (coord.), Bioética, Derecho y Sociedad, Trotta, Madrid 1998, p. 123.

7 En este punto surge una cuestion muy importante, pero que es demasiado extensa como para tratarla aqui
en este momento. Es la problematica que implica el "si la verdad debe ser dicha o no". Para resolver esta
cuestion, aparte de multiples matices, serd necesario tener en cuenta la capacidad del sujeto de recibirla. La
verdad no debe ser tratada como un incémodo objeto del cual hay que librarse. Muchas veces, por ejemplo, la
dificultad en comunicar al enfermo su verdadera situacion procede mas del médico que del enfermo, ya que a
aquél todavia le cuesta enfrentarse a la muerte, puesto que, en ultimo término, supone un fracaso de su
pericia. La comunicacion con el enfermo debe ser, por tanto, verdadera, en el sentido de que no puede haber
falsedad en las actitudes del profesional médico ni en las de los familiares, tendentes a ocultar los hechos y a
engafar al enfermo. No obstante, como es obvio, se tendrd que estar al caso concreto y analizar los pros y los

contras de que esa informacion sea dada, porque pueden darse situaciones en las que sea mas prudente el

En ISBN 10: 84-96226-14-X; JUNQUERA, R. (coord.), Algunas cuestiones de Bioética y su
regulacion juridica, Grupo Nacional Editores, Sevilla, 2004, pp. 217-242.





Teniendo en cuenta que uno de los problemas es la distancia entre el momento de
expresar la voluntad y su ejecucion, se requiere que exista la posibilidad de modificarlo
hasta que el enfermo pierda la consciencia. En general, se exige que sean modificados o
ratificados cada cinco afos®™ Si se llegasen a plantear problemas de autenticidad del
documento, habria que admitir su validez, siempre y cuando la voluntad expresada fuera
coherente con el sistema de valores del paciente y su actitud ante la vida, particularmente

en el periodo anterior a su vida®.

Ademas, el documento deberd emitirse en presencia de testigos. Estos no deberan
tener ningln interés material directo en la continuacion del tratamiento o en su interrupcion,
ni relacion patrimonial con el enfermo. Evidentemente, los problemas practicos no son
baladies, de ahi que se exija que la expresion de la voluntad se realice ante un fedatario
publico, con el fin de que esa decision sea respetada tanto por el médico como por la

familia.

En la legislacion recientemente aprobada en nuestro pais, asi se prevé. En la ley
catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a
la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, en su art. 8 recoge que las
voluntades anticipadas deberan formalizarse ante notario o ante tres testigos mayores de
edad y con plena capacidad de obrar, sin relacién de parentesco hasta el segundo grado ni

vinculados por relacion patrimonial con el otorgante®.

silencio, con el fin de no perjudicar a un paciente aprensivo y con sintomas depresivos. En general, de
acuerdo con el principio del secreto, “es licito ocultar a una persona informaciones que afectan a su salud, si
con ello: -se respeta su personalidad, o -se hace posible una investigacion a la que ha prestado
consentimiento”. Ver M. ATIENZA, a.c., p. 13.

3% La cuestion de los testamentos vitales traera no obstante problemas en los casos en los que la persona ya no
tiene capacidad de obrar, pero en cambio si es capaz de expresar su voluntad. Me refiero a los casos de
Alzheimer. No voy a entrar ahora en esta problematica tan delicada, pero se plantearian graves situaciones
pues si bien puede haber directrices del enfermo, habiéndolas tomado en pleno uso de sus facultades
mentales, puede ocurrir que en el momento real de su aplicacion, el propio individuo se niegue. Y ahi entraria
la discusion acerca de cudl es la voluntad valida, la anterior o la actual, sabiendo que en la actual el enfermo
no tiene capacidad de obrar.

3 En ROMEO CASABONA, o.c., p. 464.

* También se recoge asi en las demas. En el XXII Congreso Internacional del Notariado Latino (Buenos
Aires, 7 setptiembre/2 octubre 1998), en el voto sobre el segundo tema del Congreso (Los derechos

fundamentales del hombre y el papel profesional del Notario) se ha propuesto, entre otros, "que la
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Otro de los requisitos que se repite en toda las leyes consiste en que tales
documentos no contengan ninguna instruccion que vulnere el derecho vigente ni la buena
practica clinica o que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que se
hubiera previsto en el momento de emitirlas*'. Este altimo punto es un tanto discutible pues
el marco legal de cualquier sociedad puede variar durante el intervalo de tiempo que
transcurra entre el momento de otorgar un documento de voluntades anticipadas y el de
hacer efectivo su contenido. A este respecto, algunos afirman que lo 16gico seria que fuesen
aceptables previsiones que, aun no estando de acuerdo actualmente con el ordenamiento
juridico vigente, en un futuro puedan tener cabida dentro de la legalidad®. No creo, sin
embargo, que esto deba ser asi. Habria que buscar el mecanismo oportuno para que se
pudiese ampliar de acuerdo con posibles modificaciones legales posteriores, pero no se
podria incluir ninguna clausula contraria al Derecho vigente. Con ese razonamiento
podriamos permitir "cualquier supuesto", en aras a lo que pueda ser el Derecho en un futuro
y se vulneraria un principio basico en el funcionamiento del Derecho, a saber, la seguridad
juridica. Con esa cldusula esta haciendo referencia mas bien al art. 143.4 del Cédigo Penal
espaiol en el que se tipifica como ilicito penal la inducciéon al suicidio y el suicidio a

peticién de la victima.

Por otro lado, tampoco queda muy claro qué se quiere decir con el hecho de no sean
contrarias a la buena practica clinica. Quizas habrd que encontrar la razén de ser de tal
excepcion en el Codigo de Etica y Deontologia Médica que, en su articulo 27, recoge como
deber del médico el de intentar la curacion y la mejoria del paciente, siempre que sea
posible ”’y cuando ya no sea, permanece su obligacion de aplicar las medidas adecuadas
para conseguir el bienestar del enfermo, ain cuando de ello pudiera derivarse, a pesar de su

correcto uso, un acortamiento de la vida. En tal caso, el médico debe informar a la persona

autodeterminacion para el caso de propia incapacidad, la decision sobre el mantenimiento en vida mediante
mecanismos artificiales y la salvaguarda de la dignidad en el momento de la muerte -que son derechos
humanos- puedan ser predeterminados con la presencia de un Notario", cit. en L. TAPICHINO, “Living will in
Italy” en M. PALACIOS (ed.), o.c., p. 570.

*I En este sentido se expresan las leyes tanto la general, como las de las distintas comunidades autonomas, a
saber, el ya citado art. 8 de la ley catalana y el art. 15.3 de la ley 6/2002 de salud de Aragon.

2 Asi, se expresa el Observatori de Bioética i Dret en A. ROYES (coord.), Documento sobre las voluntades
anticipadas, Observatori de Bioética i Dret, 2001 Barcelona, 24.
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mas allegada al paciente y, si lo estima apropiado, a este mismo”.

La inaplicacion de las instrucciones previas contrarias a la lex artis parece tener su
fundamento en la posibilidad de que los deseos del paciente se hayan manifestado con
mucha anterioridad a la intervencién y la ciencia médica haya avanzado de tal modo, que
pueda existir un desfase entre la voluntad plasmada en el documento y las posibilidades que
puede ofrecer la Medicina, debido a que en el momento en el que se otorgaron las

instrucciones previas no existieran las posibilidades posteriores para afrontar la dolencia.

Respecto a la inaplicacion de las voluntades anticipadas que no se correspondan con
el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarla, resulta
claro que si no existe tal correspondencia estaremos ante un supuesto distinto del previsto

por el paciente y, por tanto, no existe ninguna instruccion previa al respecto.

Para que sean efectivas las advances directives serd imprescindible que sean
accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer su contenido y su
existencia. En este sentido, la legislacion prevé la creacion en el Ministerio de Sanidad y
Consumo el Registro Nacional de Instrucciones previas con la finalidad de asegurar en todo
el Sistema Nacional de Salud las instrucciones previas manifestadas por los pacientes. Es
novedosa a este respecto la Ley 6/2002 de Salud de Aragén en la que se recoge que cada
centro hospitalario debera contar con una comision encargada de valorar el contenido de
dichas voluntades y se crea también el Registro de Voluntades Anticipadas, dependiente del
Servicio Aragonés de Salud. En el Decreto 100/2003 de 6 de mayo por el que se aprueba el
Reglamento de organizacion y el funcionamiento del Registro de Voluntades anticipadas,
se recoge la creacion de Comisiones de Valoracidon, cuya funcion serd velar porque el
contenido de las voluntades no vulnere la legislacion vigente, los principios de la Etica
Médica, de la buena practica clinica o que no se corresponda exactamente con el supuesto
de hecho que se hubiere previsto en el momento de emitirlas. A su vez, dicha Comisién
estara formada por tres miembros: de los cuales al menos uno poseera formacion acreditada
en Bioética clinica y otro serd licenciado en Derecho o titulado superior con conocimientos

acreditados de legislacion sanitaria.

Estos documentos pueden revocarse libremente en cualquier momento, dejando

constancia por escrito de la revocacion. El que estas instrucciones se formalicen por escrito
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constituye una garantia para que se respete la voluntad del paciente y también una prueba
documental que exonerarda de responsabilidad al médico que deba aplicar u omitir el

tratamiento™®.

6. VALORACION DE ESTOS INSTRUMENTOS

En general, la valoracion de estos instrumentos surgidos ante necesidades concretas
de la practica de la Medicina, viene siendo positiva. Una gran parte de los estudiosos en el
campo de la Bioética consideran que la concrecion de la voluntad del paciente, cuando éste
ya ha perdido la consciencia, es un importante paso adelante en defensa de la autonomia del
individuo*. Este principio, representa un autoafirmarse del paciente frente a lo que ha sido
hasta hace bien poco un poder desorbitado del médico. Equiparan estas medidas a aquellas
que se utilizan para disponer de los bienes patrimoniales. Para muchos, una vez que el
paciente ya no es consciente, €sta es la mejor forma o la forma menos entrometida de tomar
decisiones y el mejor modo de respetar su autonomia. Siendo ¢l el que indica las
instrucciones a seguir o el que sefiala su propio representante, tiene la confianza de saber
que se seguiran sus preferencias o que dicha persona tomara las decisiones por ¢l, mejor
que otro que ¢l no hubiera elegido. Las indicaciones previas garantizan, asi, la eleccién
individual que, indudablemente, sera preferible a las que pudieran tomar los médicos o los

familiares, en principio.

No obstante, existen diferencias valorativas en torno a la validez de estos
instrumentos. Algun sector de la doctrina se la niega por el riesgo implicito de esta
legislacion de legitimar la eutanasia. El ambito en el que se encuadra el uso del testamento

vital estd muy proximo a la eutanasia y su mera mencion reconduce a ella, aunque el living

® En este sentido, C.M. ROMEO CASABONA, EIl médico y el Derecho penal, I, Bosch, Barcelona 1981,
346-347.

* Véase un analisis comparativo de la experiencia de diversos paises en Advance Directives and Surrogate
Decision Making in Health Care. United States, Germany and Japan: HM. SASS - R. M. VEATCH - R.
KIMURA, Johns Hopkins University Press, Baltimore 1998.
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will ni surgio6 con ese fin, ni tiene por qué circunscribirse a los supuestos eutanasicos®.

En cierto modo, es logico. En las fases cercanas a la muerte y debido a la
complejidad de los medios técnicos con los que se cuenta resulta dificultoso el trazar una
linea nitida entre los distintos supuestos. Todo depende de como definamos la eutanasia®.
Si se considera eutanasia la omision de un tratamiento vital, lo que se viene denominando
eutanasia pasiva, en ese caso si que nos podriamos encontrar legitimando la eutanasia por la
via y con la forma del testamento vital. Sin embargo, hoy se admite pacificamente en la
doctrina que las actuaciones omisivas al final de la vida, ante una situacion irreversible e
inminente no presentan caracter ilicito, sino que mas bien entran dentro de la praxis médica
y tienden a salvaguardar la integridad fisica y moral del paciente”, por lo que incluso se
esta desterrando el uso del término "eutanasia" para estas conductas, por lo equivoco de
esta expresion. Precisamente lo que se esta intentando lograr con el testamento vital es que
los enfermos terminales no sean sometidos a interminables y dolorosas terapias que no

hacen sino alargarles la vida, sin ninguna perspectiva de mejorar su calidad.

La conexion entre el testamento vital y la eutanasia también se debe a que las

Asociaciones en pro del derecho a morir con dignidad® y los partidarios de la licitud de

* Esta es la resonancia que ha tenido actualmente en nuestro pais la promulgacién por varias comunidades
autébnomas de legislaciones sanitarias en las que se prevé la figura del testamento vital. Los medios de
comunicacion y, en general, la proyeccion en la opinidén publica ha sido que con esta legislacion se estaba
dando via libre a la practica de la eutanasia, cuando en realidad se trata simplemente de proteger la autonomia
del paciente frente a la invasion que sufre por la tecnologia utilizada.

% Ver MARCOS DEL CANO, o.c., (1999), pp. 62-69.

Y 1La Conferencia Episcopal Espariola ha redactado un modelo de declaracion de este tipo, en el que se dice:
“A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario: Si me llega el momento en que no pueda expresar
mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y pido que esta Declaracion
sea considerada como expresion formal de mi voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y
que sea respetada como si se tratara de mi testamento (...) pido que si por mi enfermedad llegara a estar en
situacion critica irrecuperable, no se me mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o
extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi
proceso de muerte; que se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos (...)”.
Véase, J. GAFO, “Testamento vital cristiano”, Razon y Fe 221 (1990), pp. 307-310; DOCUMENTO,
“Disposizioni del paziente cristiano in fase terminale di malattia”, Medicina e Morale, 49 (1999), pp. 1137-
1151; C.]M. ROMEO CASABONA, o.c., p. 463.

“ Asi, la asociacion espaifiola Derecho a Morir con Dignidad (DMD), ha redactado también un modelo de

testamento vital en el que, sin embargo, el paciente solicita que le sea administrada la eutanasia activa.

En ISBN 10: 84-96226-14-X; JUNQUERA, R. (coord.), Algunas cuestiones de Bioética y su
regulacion juridica, Grupo Nacional Editores, Sevilla, 2004, pp. 217-242.





estas practicas, reivindican el derecho a decidir sobre la propia vida cuando ya no haya
consciencia por parte del individuo, por medio del testamento vital*’. Este documento ha
alcanzado una gran difusion en la opinion publica gracias a la publicidad que le han dado
estas asociaciones. En estos supuestos, el testamento vital no es simplemente un
instrumento para no someterse a un determinado tratamiento, sino que se expresa por medio
del mismo la voluntad de quien, llegado al punto de irreversibilidad de su situacion, solicita
que se le aplique una dosis letal y asi se termine con lo que ¢l considera una vida indigna y

vegetativa.

No obstante conviene advertir que, dejando a un lado la legitimidad del living will
en los casos de eutanasia, la puesta en practica de estos criterios es muy compleja. De
hecho, la experiencia de los EEUU en los que ya hace tiempo que se vienen utilizando este
tipo de instrumentos es ambivalente®. En general, los médicos, los pacientes y la opinién
publica mantienen actitudes positivas ante las voluntades anticipadas. Sin embargo, esto no
se traduce en una frecuente utilizacién de las mismas, con excepcion de los enfermos de
SIDA. En cambio no se ha visto que hayan jugado un especial papel en las decisiones sobre

tratamientos de sostenimiento vital.

En nuestro pais no existe una tradicion en el uso de las voluntades anticipadas. Esa
falta de utilizacion se puede deber a que en general no existe una practica extendida en la
que el paciente tome parte en las decisiones acerca de los tratamientos en el curso de su
enfermedad, bien porque prefiere que lo hagan otros, bien porque su decision no habria
diferido en mucho a esas decisiones®. Si bien es verdad que hay un marco normativo

complejo en el que fundamentarse, hay que profundizar més en algunos aspectos. Por

* FROSINI explica en un interesante articulo como el “living will” abarca tres derechos fundamentales: el
right to life, el right to freedom y el right to happiness (en el sentido de calidad de vida). El “living will”
ofrece la posibilidad de hacer lo que uno quiere con su propia vida. Representa la libertad de eleccion, lo que
significa que el derecho a la vida es también el derecho a la muerte. Finalmente, comprende el right to
happiness, en el sentido estricto de vivir los Gltimos momentos de la propia vida en tranquilidad, ver V.
FROSINI, “The ‘Living Will’ and the Right to Die”, Ratio Juris 3 (1995), pp. 349-357.

%% Ver sobre esto, J. LYNN - I.M. TENO, a.c., pp. 574-575.

*! Otros estudios indican que los pacientes no ven la necesidad de firmar ningiin documento pues confian en

que sus familias tomaran las decisiones adecuadas.
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ejemplo, habra que conocer mejor coémo viven los ciudadanos espafioles la posibilidad de la
muerte, como desean ser tratados en esos momentos finales, qué valores desean que se les
respeten, como quieren que se impliquen los profesionales sanitarios, sus familiares y sus

representantes en la toma de decisiones clinicas cuando ellos no sean capaces de decidir.

Una de las razones que se suelen esgrimir en contra de la validez de estos
instrumentos es la "distancia" (logica, por otra parte) que existe desde el momento en que
se realiza el testamento y el momento en el que se aplica. Se dice que con frecuencia la
situacion animica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de enfrentarse
al momento que motivo la firma del escrito por el que renuncia a la continuacién del
tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad con que se hiciera tal
manifestacion. Aunque el enfermo en el momento de firmar la declaracion, se encuentra
con las facultades mentales intactas, su decision "no puede prever las condiciones efectivas
de su ejecucion en términos tales que vincule rigurosamente la voluntad de quien tiene la
obligacion de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio personal"*. Por otro lado, €l
hecho de que se exprese la voluntad con anterioridad impide tener la certeza de que la
decision originaria persista cuando es ejecutada, extremo que se considera imprescindible,
ya que bien podria darse el caso de que el enfermo hubiera querido modificar su primera

disposicion sin que le hubiese sido posible hacerlo por multiples impedimentos®.

Esto se debe a que distintos estudios coinciden en afirmar que el estado psicoldgico
de la persona varia mucho del momento en el que se encuentra sana a cuando debe
encararse con la muerte. En estos ultimos casos muchos enfermos se aferran
desesperadamente a la vida o sus deseos fluctian de un modo constante™. Evidentemente,
se trata de una declaracion muy peculiar, muy dependiente de las variaciones subjetivas de
diversa indole. La no coincidencia implica que tal decision “no puede prever las

condiciones efectivas de su ejecucion en términos tales que vincule rigurosamente la

2 En este sentido, para los casos de eutanasia S. COTTA, “Aborto ed eutanasia: un confronto”, en F.
D'AGOSTINO (coord.), Diritto e Corporeita, Jaca Book, Milano 1984, p. 30.

> En este sentido, G. ORRU, “La tutela della dignita del morente”, en L. STORTONI (ed.), Vivere: diritto o
dovere. Riflessioni sull'eutanasia, L'Editore, Trento 1992, p. 105.

4 Ver, M. MARTIN - J.L. ALONSO, “Aproximacion al problema de la eutanasia”, La Ley (17.07.1992), p.
7
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voluntad de quien tiene la obligacion de intervenir, excluyendo toda posibilidad de juicio

1’95

personal™’. Y sera necesaria el reactualizarla hasta que sea posible™.

No obstante, existen situaciones especialmente conflictivas, como la de los
enfermos de Alzheimer, donde la voluntad contempordnea (mermada o anulada) puede
contradecir la expresada en las "indicaciones previas", con toda la problemaética que esto
conlleva, cuando se trata de pacientes que estan conscientes y viven sin necesidad de un

apoyo externo artificial.

Otro de los inconvenientes es que las instrucciones del paciente pueden ser
detalladas o generales. En el primer caso, un testamento vital, por ejemplo que prohiba un
determinado tratamiento puede quedar anticuado cuando llegue la hora de aplicarlo. Y en el
segundo, si son generales, no van mas alld de lo reconocido ya, de la practica habitual. Asi,
en nuestro pais en el Codigo de Etica y Deontologia Médica del Consejo General de
Colegios de Médicos de Espana afirma que "en los casos de enfermedad incurable y
terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores fisicos y morales del paciente (...)
evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas"
(art. 28.2). Ademas, mientras no esté enfermo, no hay de qué informarle para que

libremente consienta, con lo que las instrucciones que se den seran totalmente hipotéticas.

Otro de los posibles inconvenientes es que, a pesar de que sea una garantia el que se
exija que sea por escrito, esto mismo puede ser un impedimento. Porque, a veces ese
documento escrito no se ha realizado con la informacion suficiente o el lenguaje utilizado
es ambiguo e impreciso y puede dar lugar a distintas interpretaciones, no simplemente
formales, sino sustanciales. El escrito no excluira la interpretacion y, por tanto, el juicio del
que debe ejecutar esas directrices. Incluso, aunque se recoja en una texto legal esta

posibilidad, cada palabra igualmente requiere su interpretacion, un hecho que, sin duda,

» Ver S. COTTA, o.c., p. 30.

% En el Congreso Mundial de Bioética de Gijon, un grupo de especialistas manifestaban las siguientes
dificultades bioéticas para su aplicacion: 1. El paciente expresa una voluntad hipotética y condicional ya que
se basa en acontecimientos futuribles, 2. El deseo del paciente expresado en el testamento vital presenta una
complejidad y dificultad interpretativa por parte del médico en cuanto dicho documento no explicita una
patologia concreta, 3. La correcta interpretacion de los valores del paciente por parte de las personas allegadas

y su influencia sobre la decision médica final, y 4. Presupone una relaciéon médico-paciente segiin un modelo
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limita su utilidad. El que debe tomar la decision efectivamente determinard en parte su

contenido®’.

Por otra parte, ;hasta qué punto el enfermo suscribe ese tipo de instrucciones por ¢l
mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar costes a la familia, tanto
econdmicos como emocionales. Ademas hay ciertos aspectos que no se mencionan en esas
"indicaciones previas", generalmente restringidas a los tratamientos médicos, a saber,

cuestiones espirituales o de lugar, cuestiones que tendrian que incluirse.

Incluso se ha llegado a afirmar que la exigencia de estas formalidades perjudique la
relacion entre el médico y el paciente. Quizds si se pudiera afrontar este tipo de
instrucciones desde un dialogo y una confianza entre ambas partes seria mejor. Lo deseable
es que las opiniones confluyeran y se tomaran las medidas oportunas, basadas en la
confianza. Pero siendo realistas y teniendo en cuenta el nimero de pacientes que deben
visitar los médicos diariamente, parece poco probable que se pudiera resolver esta situacion

por medio del didlogo.

CONCLUSION

En general, se puede prever que los pacientes estardn mejor atendidos o, al menos,
tratados como ellos desean, si existen voluntades anticipadas. Igualmente, parece que su
existencia es positiva para el equipo médico, ya que deberan decidir de acuerdo a dichas
instrucciones y se les exonera de la responsabilidad en cuanto a los resultados de tal
eleccion. Sin embargo, las indicaciones previas, aunque necesarias, no son la panacea para
resolver todas las decisiones que hay que tomar. A veces nos encontraremos con pacientes
con "advances directives" y en las que sin embargo, no exista ninguna indicacién concreta

aplicable a la situacion real en la que se encuentra.

Ademas, teniendo en cuenta que estos instrumentos no pueden reproducir la

decision actual del paciente capaz, no podremos saber tampoco qué grado de autoridad

informativo e interpretativo, en F. FUERTES vy otros, a.c., p. 538.

En ISBN 10: 84-96226-14-X; JUNQUERA, R. (coord.), Algunas cuestiones de Bioética y su
regulacion juridica, Grupo Nacional Editores, Sevilla, 2004, pp. 217-242.





estamos otorgando a la propia decision del enfermo. Lo que es claro es que la importancia
moral de las indicaciones previas se incrementard en el grado en el que coincidan con la
decision reflexiva, informada y contemporanea del paciente. En el supuesto de que se trate
de indicaciones en las que se haya nombrado a alguien, todo dependera de la confianza y
conocimiento que la persona designada tenga respecto de las preferencias del paciente. En
el caso en que se trate de indicaciones sin haber designado a una persona, entonces tales

instrucciones deberan ser cuidadosamente consideradas y muy detalladas.

Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor seria optar por unas indicaciones previas
combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente estableciese sus
preferencias en orden a su integridad fisica y moral al final de su vida y a la vez nombrase
un apoderado, un sustituto, para que tome la decision conforme a dichas instrucciones.
Seria necesario para que fuesen realmente practicas y viables que se combinasen estos tres
factores: que fuesen lo mas concretas posible y que ese sustituto fuese un miembro de la
familia o alguien cercano al paciente para interpretar las instrucciones o para tomar
decisiones. Y, por ultimo, en ausencia de un documento se elaborasen por equipos
interdisciplinares unos protocolos®, incluyendo una serie de criterios-guia para decidir en el

caso en que no existan declaraciones previas.

Parece que lo que si es conveniente es que, al menos en nuestro pais y dado que
estan surgiendo leyes que regulan las "voluntades anticipadas", exista una mayor
informacion acerca de lo que son, de qué posibilidades ofrecen y de qué problemas
plantean. Teniendo en cuenta que se trata de una cuestion muy delicada, sera necesaria una
divulgacion de esta posibilidad en el conjunto de la sociedad, pero sobre todo en aquellos

sectores mas afectados (médicos, enfermos, juristas, éticos, psicologos...).

APENDICE

" Ver J. LYNN - J.M. TENO, a.c., p. 573.
8 Véase EMANUEL, L. L. - EMANUEL, E. J., “Decisions at the End of Life: Guided by Communities of
Patients”, Hastings Center Report, 23 (1993), pp. 6-14.
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Se adjunta a continuacion un modelo de "Documento de voluntades anticipadas"*’.

DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Yo, , mayor de edad, con DNI

nam. y domicilio en , calle

, con plena capacidad de

obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento de voluntades anticipadas.

En lo que se refiere a la interpretacion y aplicacion de este Documento, designo mi

representante a , con

DNI num. , con domicilio en
calle

y teléfono , quien debera ser considerado como interlocutor valido y

necesario para el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del
cumplimiento de mi voluntad aqui expresada. De la misma manera, por si se diera el caso
de renuncia o imposibilidad de mi representante designo como representante sustituto

a , con DNI num. , 'y domicilio en

, calle y teléfono

DISPONGO:

Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se sefialan a

continuacion:

1. Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...)

2. Dafios encefalicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible,
estado vegetativo persistente,...)

3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis
multiple,...)

4. Cancer diseminado en fase avanzada (por ejemplo: tumor maligno con metastasis,...)

%% Del Observatorio de Bioética y Derecho.
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Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil:

5. SEﬁ*ﬁeﬁlrﬁ&ﬂWFﬁrﬁUﬁmﬂBM@@rﬂb@Q%ﬁ%éﬁfas(b@ﬁ@fé?ﬁﬁﬁtﬁsIDA,...)
6. cit&gﬁase)stoy embarazada, mi voluntad es que:

O Se mantenga integramente la validez de este Documento.

O La validez de este Documento quede en suspenso hasta
después del parto.

O La validez de este Documento quede en suspenso hasta

Y si a juicio dc? los médd %ue entonces me atler}dan siendo paL lo menos uno de ellos
espues del parto, siempre que haya suficientes garantias

especialista) g Mﬁ@ﬁg&tmﬁcg%geﬁg%rﬁg&ﬁ@&%g S&aiigan secuelas que impidan

una vida digna segun yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -o bien
que se retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o

cualquiera otras que intenten prolongar mi supervivencia.

DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de
cualquier sintoma que pueda ser causa de dolor, padecimiento o malestar, aunque eso
pueda:

a Acortar mi expectativa de vida.

a Poner fin a mi vida.

Instrucciones adicionales:

En su
regt






En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de
conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aqui expresada, solicito ser

transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.

Lugar y fecha: ,

Firma del otorgante:

Firma del representante:

Firma del representante sustituto:

En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante notario:

Primer testigo: , DNI num.:
Firma:

Segundo testigo: , DNI num.:
Firma:

Tercer testigo: , DNI num.:
Firma:

Si, mas adelante, el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podra firmar,

si lo desea, la siguiente orden de anulacién:
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Yo, , mayor de edad, con DNI num.

, , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el

presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos.

Lugar y fecha:

Firma:
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