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Los informes emitidos por este Comité no son vinculantes; la responsabilidad de las decisiones o actuaciones
corresponden a las personas o instituciones que realizan la consulta. El modo de trabajo del Comité es
multidisciplinar y se basa en la deliberacion, en la aplicacion de una metodologia, basada en el anélisis de los valores
en conflicto y el respeto a los principios éticos generales —no hacer dafio, ser justos, respetar la autonomia y hacer el
bien-.
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1. PRESENTACION DEL CASO

1.1. Informe remitido

El CEISA recibe en marzo de 2013 el siguiente escrito por parte de la direccion de
una Residencia de Personas Mayores:

“Me dirijo a vosotros para plantear la conveniencia de disponer de un
procedimiento de actuacion para los casos en que los equipos sanitarios de los
centros y /o familiares de personas usuarias de Residencias nos plantean su deseo
de no derivar a la misma al hospital, asi como de no realizar pruebas diagnosticas
y/o tratamientos invasivos que puedan incomodar a dicha persona y que no
conlleven un beneficio claro dado su deterioro mental y fisico.

Esta situacion se esta dando con gran frecuencia en los Gltimos meses y la médica
que atiende este centro me ha pedido que le aclare estos aspectos ya que su
experiencia en atencion primaria no le ha planteado estas situaciones.

Esta misma médica, hasta ahora; actia manteniendo una entrevista con los
familiares referentes y si procede, deriva a hospital, indicando en el volante que
solo se requiere la prueba concreta y/o pauta de medicacién, pero expresa sus
dudas de que se respeten estas indicaciones como de hecho sucede en muchas
ocasiones con los servicios de urgencias a domicilio o los hospitalarios.

Por todo ello considero que seria de gran ayuda tener unas pautas de actuacion
claras y un documento para cumplimentar entre el médico y los familiares.”

En reunién celebrada por el CEISA el 21 de marzo de 2013, se trata este tema en la que
se solicita al comité la elaboracién de un procedimiento de actuacion para los casos en
que los equipos sanitarios de los centros y /o familiares de usuarios de Residencias
plantean su deseo de no derivar al mismo a hospital, asi como de no realizar pruebas
diagndsticas y/o tratamientos invasivos que puedan incomodar a dicho usuario y que no
conlleven un beneficio claro dado su deterioro mental y fisico. Se decide crear un grupo
de trabajo para recopilar informacion y elaborar el documento.
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2. EVOLUCION HISTORICA DE LA ATENCION AL FINAL DE LA VIDA

2.1. El paradigma naturalista clasico

Los pensadores clasicos creian en un orden natural del discurrir de la existencia
humana, cuyo objetivo era la consecucion de la felicidad. La enfermedad interrumpe este
discurrir ordenado impidiendo la consecucion de este objetivo “natural”. Cuando no es posible
alcanzar la felicidad por motivos de enfermedad y sufrimiento, el suicidio y la eutanasia no solo
estan justificados, sino que se consideran lo moralmente correcto, ya que impide el
sufrimiento propio y ajeno (Sécrates, Séneca, Aristoteles, Platon).

El cristianismo sefiala el caracter redentor del sufrimiento y por lo tanto se da un giro
al pensamiento de los clasicos grecolatinos y se penaliza aquello que impide este sufrimiento
redentor: el suicidio, la eutanasia, el aborto,...

El recorrido historico de la medicina occidental lleva a que ésta se entienda, en
consonancia con el pensamiento clasico, como un arte de prevenir y restaurar la salud (es decir
el orden natural) y también de ayudar a bien morir (cuando restaurar este orden no es ya
posible), incluso sin el concurso directo del paciente, ya que se trata de un deber médico.

La finalidad de la vida humana es lo que los griegos denominaron “buena vida”.
Cuando el fin ya no puede ser este, cuando el fin es la degradacion, el deterioro, la muerte,
entonces el fin moral no puede ser otro que la “buena muerte”. Esto es la eutanasia. Buena
muerte como muerte rapida, sin sufrimiento y moralmente digna.

Con Kant aparece el término de “autonomia”. El ser humano es auténomo, a diferencia
de todas las demas cosas de la naturaleza, porgque se propone fines y es responsable de ellos.

2.2. El paradigma autonomista o moderno

El papel que en la filosofia clasica jugaba el orden de la naturaleza, lo desempefiara en
la filosofia moderna el orden de la razén. El valor fundamental en este periodo es la libertad y
el respeto de la libertad. El criterio moral en este caso es la autonomia. El ser humano es
autonomo para decidir sobre sus acciones, que tendran unas consecuencias.

La ética moderna se basa en el binomio principios-consecuencias. La vida se divide en
dos areas: publica y privada. La vida propia y la propia muerte se gestionan desde el ambito
privado y desde el sistema de valores de la propia persona.

Nacen las voluntades anticipadas, instrucciones previas, testamentos vitales y la figura
del representante. Inicialmente todo dirigido a lo que “no” se quiere que se haga.
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Posteriormente se produce un giro a lo positivo para comenzar a hablar de historia de valores
y planificacion anticipada

2.3. Lasituacion actual

Se reivindica la autonomia del ser humano en todos los espacios, también en el de su
muerte. Se pasa de la “muerte controlada” a la “muerte preventiva”, rapida y sin sufrimiento.

En los ultimos afios surge la llamada “muerte paliativa”: la muerte asistida con los debidos
cuidados. El objetivo fundamental es la mejora de la asistencia en las fases finales de la vida.

Dice Diego Gracia que la muerte y todo su cortejo no son un hecho “natural”, sino
rigurosamente cultural y por lo tanto no solo constituido por hechos, sino también por valores.
Cada época tiene que plantearse el tema de cémo morir, de tal modo que la muerte pueda
considerarse digna.

El sentido actual de la eutanasia como accion realizada en el cuerpo de otra persona, a
fin de poner término a su vida, a peticion de éste, no aparece hasta 1869.

En la actualidad la autonomia ha ganado un nuevo espacio: la gestion del cuerpo y de
la sexualidad, de la vida y de la muerte. Hoy en dia actuar en el cuerpo de otra persona,
cuando esta deniega su autorizacion, es considerado un “trato inhumano y degradante”,
utilizando la expresion del art. 15 de la constitucion espafiola.

El consentimiento informado es el primer paso y quiza el fundamental en el proceso de
una gestion autbnoma de su cuerpo y su vida por parte de las personas. A partir de ahi los
siguientes pasos: las directrices anticipadas, nombramiento de sustitutos/as, los documentos
de voluntades anticipadas (DVA),...

2.4. Retos de la sociedad y la medicina ante las actuaciones en el final de
la vida

En la relacion médico-paciente tradicional, los valores del o la paciente no han jugado
ningun papel relevante. Su opinion, dice Diego Gracia, ha sido unas veces irrelevante y otras,
improcedente. En la actualidad y en una sociedad pluralista como la nuestra, es obligada la
introduccion de importantes cambios en la relacion clinica.

Se hace necesario incluir en la relacion médico-paciente la exploracion de valores. El
personal sanitario deberd tener en cuenta, no solo la situacion clinica, sino también la
esperanza de vida de los y las pacientes, sus preferencias y valores. Se trata de un huevo modo
de relacionarse con el y la paciente. No es solamente el acto de la firma de un documento.
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Y, dice Diego Gracia, es conveniente ir promoviendo lo que se conoce con el nombre de
Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD) o Plan Anticipado de Cuidados (PAC). La
Planificacion Anticipada de Decisiones comprende las llamadas instrucciones previas o
voluntades anticipadas.

En Espafia, en 2002 se aprueba la Ley de Autonomia del Paciente. En su art. 11 se ocupa
de lo que llama “instrucciones previas” y dice en su punto 1 que la funcion del representante
es “procurar” el cumplimiento de las instrucciones previas. Por tanto, no tiene autoridad
ninguna para decidir nada que no esté escrito en las instrucciones previas. Lo que supone
condenar a la ineficacia la funcién del representante, so pena de que las instrucciones previas
se conviertan en documentos complicadisimos, en los que se especifiquen todas o casi todas
las situaciones médicas posibles, lo cual es altamente impensable.

En el punto 3 del mismo articulo se dice “no seran aplicadas las instrucciones previas
contrarias al ordenamiento juridico, a la lex artis, ni los que no se correspondan con el
supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarlas”.

El o la médico, e incluso el juez o la jueza, siempre podran interpretar que una
instruccion previa no es de aplicacion, cuando va en contra de lo que ha sido la practica usual
en la medicina, o de lo que estipula la ciencia médica como tratamiento indicado para una
enfermedad.

¢Y qué es una Historia de Valores?, son las preferencias que tienen los y las pacientes
respecto al manejo de su enfermedad, de su vida, de su muerte. Son el mejor complemento de
las voluntades anticipadas, o directrices previas.

Si gqueremos que las personas puedan gestionar su vida, incluso cuando ya no son
capaces para ello. Si el respeto de la autonomia queremos llevarlo no solo a las decisiones
presentes, sino incluso a las futuras, entonces es necesario que incluyamos como elemento
esencial de la relacion clinica, la exploracion de valores.

Naturalmente la planificacion anticipada comprende las llamadas instrucciones previas
o voluntades anticipadas, tanto escritas, como orales, asi como el nombramiento de
representantes con quienes analizar el curso del o la paciente y las decisiones a tomar. Pero no
se limita a esto. Las propias personas representantes seran tanto mas eficaces para el personal
sanitario, cuanto mas se hayan integrado en el proceso previo de interaccion con el o la
médico y el o la paciente. La planificacién anticipada comienza antes de que entre en escena
la figura del representante y desde luego, antes de que el/la paciente redacte las instrucciones
previas. Es todo un estilo de relacionarse con el o la paciente. No se trata de un acto, sino de
un proceso.
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Para concluir, los retos que la sociedad y la medicina tienen actualmente ante las
actuaciones en el final de la vida son:

Reforma de la Ley espafiola de Voluntades Anticipadas

Promover una legislacion para la muerte digna

Promover la Planificacién Anticipada de Decisiones

Inclusion en la Historia Clinica la Historia de Valores de la Persona.

HMowbdpE

3. FILOSOFIA Y CONCEPTO DE ATENCION EN ALOJAMIENTOS RESIDENCIALES PARA
PERSONAS MAYORES

La practica de la medicina ha evolucionado paralelamente a la sociedad y debe
afrontar nuevos retos. Un reto actual, ademas de la indicacion del tratamiento adecuado en el
momento oportuno, es el de conocer y respetar la voluntad y las prioridades de cada paciente
antes de poner en practica dicho tratamiento.

Por lo tanto, el nuevo paradigma de la atencion médica incluye, ademas de la atencién
ala enfermedad y a los sintomas correspondientes, la atencién a la voluntad y a las
necesidades de la persona. La imposicion de un tratamiento es mala practica aungue se base
en protocolos médicos y criterios cientificos rigurosos. Aunque la eficacia de una actuacion
esté demostrada y la aconsejen las guias de buenas practicas, no por ello deben ser
obligatorias para las personas enfermas.

El modelo de atencion en los estadios del final de la vida, que hasta ahora se ha
considerado el mas idoneo, es lo que se ha denominado plan anticipado de cuidados (PAC) o
Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD). El objetivo es ponerse de acuerdo con la
persona y su entorno sobre las actuaciones y los limites que hay que poner a estas. Supone
una deliberacion 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.

Como dice Daniel Callahan “tan importante como prevenir y cuidar enfermedades es ayudar a
las personas a morir en paz”.

Igualmente, la préctica del trabajo social ha ido evolucionando desde sus inicios y se
han ido produciendo cambios en el enfoque de la intervencién. Cambios que pasan de la
atencion vinculada a los més desfavorecidos y al trato paternalista, de finales del siglo XIX y
principio del XX, al antipaternalismo radical y la lucha por las mejoras de las condiciones
sociales en la mitad del siglo pasado.

Ya en el siglo XX se comienza a profundizar en la dimension deontolégica de la
profesion. El trabajo social moderno tiene como valores predominantes la autodeterminacion,
la actitud no enjuiciadora y la confidencialidad. En 1958, la National Association of social
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workers (NASW) establece que el valor central en el trabajo social es la “méxima realizacion
del potencial de cada individuo dentro del contexto de la responsabilidad social”.

A finales del siglo XX, los valores profesionales se rigen por los Derechos Humanos y la
justicia social. Se comienza a incidir en la nocion de usuario como conciudadano.

Los Ultimos afios se caracterizan por una importante reflexion en torno a la ética del
trabajo social y a la importancia de un ejercicio éticamente prudente y responsable. Asi como a
la aplicacion de los principios éticos a la intervencion social.

3.1. Definicién de terminalidad:

Los elementos que definen la situacion de enfermedad terminal segin la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) son:

a) la presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable

b) ausencia de posibilidades razonables de respuesta a tratamientos especificos o
alternativos

¢) insuficiencia de 6rganos (lnica o multiple)

d) presencia de numerosos problemas fisicos intensos, multifactoriales y cambiantes

e) gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico muy relacionado con
la presencia explicita o no de la muerte

f) pronostico de vida limitado.

3.2. Limitacion de la actuacion y futilidad

Aungue no se conozca la voluntad previa de la persona, en muchas ocasiones los y las
profesionales deben considerar no proponer una actuacion fatil o proponer la retirada de una
que haya sido fuatil. Una actuacion futil es aquella que es inutil en relacion con el objetivo que
se persigue en aquel caso. No es sinébnimo de ineficacia biolégica sino de inutilidad clinica para
ayudar ala persona enferma o al final de la vida a alcanzar lo que en aquel momento espera.

No ponderar la futilidad de lo que hacemos nos hace caer en lo que se conoce como
obstinacion terapéutica o encarnizamiento terapéutico.

Para aplicar la limitacion o la abstencion terapéuticas deben conocerse los siguientes hechos:

e que la muerte esta proxima, que es irreversible y que la intervencion terapéutica no
haria mas que retrasarla;

e que la actuacién no proporcionard un beneficio claro a la persona con relacion a la
calidad de vida, o que puede incluso empeorarla; y

e que la persona no desea la evolucion esperada con la actuacién (dependencia o
sufrimiento colateral), una informacion obtenida verbalmente o a partir del
Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) realizado por la persona, o bien a través
de los familiares o de la persona representante.
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3.3. Marco ético

El respeto a la gestion de la propia vida (recogida en el principio de Autonomia)
conlleva el derecho de toda persona adulta, capacitada, en ausencia de coacciones y
debidamente informada, a decidir si acepta o no un determinado tratamiento, es decir, a
decidir lo que considera bueno para si mismo, lo que en ocasiones puede no coincidir con el
criterio médico.

En el contexto de la relacién asistencial la voluntad de la persona puede ser expresada
de modo oral, quedando constancia de ella en la historia; no obstante, el mejor modo de
asegurar su cumplimiento en cualquier circunstancia, es a través de los denominados
Documentos de Voluntades Anticipadas (DVA).

El Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) es un documento escrito dirigido al
médico responsable, en el que una persona mayor de edad, con capacidad suficiente, de
manera libre y de acuerdo a los requisitos legales, expresa las instrucciones a tener en cuenta
cuando se encuentre en una situacion en la que las circunstancias que concurren no le
permiten expresar personalmente su voluntad. En éste documento la persona también puede
designar a una persona representante, que sera la interlocutora valida y necesaria con el
médico o equipo sanitario, y que le sustituira en el caso que no pueda expresar su voluntad
por si misma.

El Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) se podra aplicar cuando la persona
pierda su capacidad, su libertad de actuacion y su posibilidad de expresarse. En el caso de que
la persona sea competente, en el momento en que haya de tomarse la decision sanitaria, lo
expresado por la persona prevalecerd sobre las instrucciones contenidas en el citado
Documento.

El médico o médica responsable, esta obligado/a a tenerlo en cuenta y a aplicarlo de
acuerdo a lo establecido en la ley.

3.4. Deberes profesionales con respecto al Documento de Voluntades
Anticipadas-DVA

Las obligaciones legales con respecto al documento son las siguientes:

o Debe ser aceptado en cualquier establecimiento sanitario, privado o publico, por el o
la médico que atiende a la persona enferma

e Hay que incorporarlo a la historia clinica, con la repercusion legal que ello comporta

e Hay que tenerlo en cuenta en las decisiones y seguirlo con responsabilidad

e Hay que razonar por escrito en la historia clinica como se ha seguido o tenido en
cuenta.
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En el DVA se puede plasmar por escrito:

e la expresion de valores y opciones personales, que puedan, en su dia a dia, orientar a
médicos y profesionales en el momento de tomar decisiones clinicas respecto a los
momentos finales de la vida u otras situaciones de grave limitacion fisica o psiquica

e la eleccion del lugar (hospital domicilio, centro residencial,...) donde se desea recibir
los cuidados en el final de la vida

¢ lavoluntad de ser donante de 6rganos

o el deseo de recibir asistencia religiosa 0 no

e sino quiere que se le realice autopsia

e sideseadonar el cuerpo para estudios anatémicos

e la atencién a tratamientos especificos (reanimacion cardiopulmonar, alimentacion
artificial, permanencia prolongada de un respirador,...)

e el nombramiento de una persona representante

Es conveniente que la persona otorgante haga la maxima difusion del documento para
defender su voluntad. Ademas de incluirlo en la historia clinica (como es prescriptivo), lo
puede inscribir voluntariamente en algin registro (central, del hospital, de la residencia,...) lo
cual puede facilitar el acceso y la consulta al mismo.

A la hora de aplicar un DVA, una lectura prudente, que se base en el maximo respeto a
la voluntad de la persona es preferible a un rigido seguimiento literal del documento
Si hay una persona representante designada se solicitara su colaboracién para interpretar el
DVA.

En caso de no seguir las preferencias expresadas por la persona, el médico o médica
responsable debera razonar por escrito en la historia los motivos de la decision.

Los limites que la ley sefiala respecto a la aplicacion de los DVA son los siguientes:

e que la voluntad expresada por la persona implique una accion contra el ordenamiento
juridico vigente.

e que las intervenciones médicas que la persona desea recibir estén contraindicadas para
su enfermedad o situacion.

e que la situacion clinica no sea la prevista y no se corresponda con los supuestos
previstos por la persona otorgante al firmar el documento, es decir, cuando la situacion
que se anticipa en el documento sea distinta que la que se presenta en la realidad.

En estas situaciones las voluntades expresadas no podran ser tenidas en cuenta.
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3.5. Marco normativo

El Convenio de Oviedo suscrito el 4 de abril de 1997, en su articulo 9 legalizé las
voluntades anticipadas al determinar que: “seran tomados en consideracion los deseos
expresados anteriormente con respecto a una intervencién médica por un paciente que, en el
momento de la intervencion, no se encuentre en disposicion de expresar su voluntad”.

En 2003 entr6 en vigor la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica. Esta Ley da un trato especial al derecho a la autonomia del paciente al
introducir la “...regulacién sobre instrucciones previas que contempla los deseos del paciente
expresados con anterioridad” y que “todo paciente o usuario tiene derecho a decidir
libremente, después de recibir la informacién adecuada, entre las opciones clinicas
disponibles”.

La Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concerniente
a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, habla del DVA en los
siguientes términos:

Articulo 8. Las voluntades anticipadas

1. El documento de voluntades anticipadas es el documento, dirigido al médico responsable,
en el cual una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y libremente, 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 persona puede también designar a un representante, que es el interlocutor
valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la sustituya en el caso de que
no pueda expresar su voluntad por si misma.

2. Debe haber constancia fehaciente de que este documento ha sido otorgado en las
condiciones citadas en el apartado 1. A dicho efecto, la declaracion de voluntades anticipadas
debe formalizarse mediante uno de los siguientes procedimientos:
a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la presencia de testigos.
b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales
dos, como minimo, no deben tener relacién de parentesco hasta el segundo grado ni
estar vinculados por relacién patrimonial con el otorgante.

3. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen previsiones contrarias
al ordenamiento juridico o a la buena préctica clinica, o que no se correspondan exactamente
con el supuesto de hecho que el sujeto ha previsto en el momento de emitirlas. En estos casos,
debe hacerse la anotacion razonada pertinente en la historia clinica del paciente.
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4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las ha otorgado, sus familiares o su
representante debe entregar el documento que las contiene al centro sanitario donde la
persona sea atendida. Este documento de voluntades anticipadas debe incorporarse a la
historia clinica del paciente.

El Parlamento Vasco aprobé la Ley 7/2002, de diciembre, de las voluntades anticipadas
en el &mbito de la sanidad, en la que se dice: “Las instrucciones sobre el tratamiento pueden
referirse tanto a una enfermedad o lesion que a persona otorgante ya padece como a las que
eventualmente podria padecer en un futuro, e incluir previsiones relativas a las intervenciones
médicas acordes con la buena practica clinica que desea recibir, a las que no desea recibir y a
otra cuestiones relacionadas con el final de la vida”.

Informe de The Hastings Center sobre los fines de la medicina (1996):

A pesar de todo el poder de la investigacion y los avances médicos, los seres humanos
continuaran enfermando y muriendo. La conquista de una enfermedad abrira camino para que
otras enfermedades puedan expresarse mas y mas. La muerte puede posponerse y evitarse
pero nunca conquistarse. Siempre habra que cuidar a las personas cuando las posibilidades de
la medicina curativa alcancen sus limites; este es el lugar donde s6lo los cuidados, la paliacion
y el respeto ayudarén a las personas enfermas en el transito de la vida a la muerte. 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 tan saludables como se pueda, dentro de los limites de un ciclo vital finito.

El Cédigo de Deontologia Médica (Guia de Etica Médica) del Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos, en su Capitulo VI, articulo 36, dedicado a “La atencion médica al final
de la vida” dice lo que sigue:

1. EI médico tiene el deber de intentar la curacion o mejoria del paciente siempre que sea
posible. Cuando ya no lo sea, permanece la obligacion de aplicar las medidas adecuadas para
conseguir su bienestar, aun cuando de ello pudiera derivarse un acortamiento de la vida.

2. El médico no deberd emprender o continuar acciones diagnosticas o terapéuticas inttiles u
obstinadas sin esperanza de beneficios para el enfermo. Ha de tener en cuenta la voluntad
explicita del paciente a rechazar dicho tratamiento para prolongar su vida. Cuando su estado
no le permita tomar decisiones, tendrd en consideracion y valorara las indicaciones
anteriormente hechas y la opinidn de las personas vinculadas responsables.

3. El médico nunca provocara intencionadamente la muerte de ningun paciente, ni siquiera en
caso de peticion expresa por parte de éste.

4. El médico esta obligado a atender las peticiones del paciente reflejadas en el documento de
voluntades anticipadas, a no ser que vayan contra la buena practica médica.
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El Codigo Deontoldgico de Enfermeria, que dice en su articulo 18: Ante un enfermo en
situacion terminal, la enfermera/o, consciente de la alta calidad profesional de los cuidados
paliativos, se esforzaré por prestarle hasta el final de su vida, con competencia y compasion,
los cuidados necesarios para aliviar sus sufrimientos. También proporcionara a la familia la
ayuda necesaria para que puedan afrontar la muerte, cuando ésta ya no pueda evitarse.

El Codigo Deontol6gico de Trabajo Social en su articulo 15: “Los/las profesionales del trabajo
social trabajan, promoviendo el compromiso y la implicacion de las personas usuarias,
favorecen que éstas se responsabilicen en la toma de decisiones y acciones que puedan afectar
a su vida siempre que no vulneren los derechos e intereses legitimos de terceros. Haran el
menor uso posible de medidas coercitivas, y solo las adoptaran en favor de una de las partes
implicadas en un conflicto, después de una cuidadosa evaluacion de los argumentos de cada
una de las partes.”

3.6. La capacidad de las personas atendidas de tomar decisiones.

Son las personas las que deben decidir sobre las circunstancias que han de rodear sus
altimos dias de vida. Sin embargo, en la practica se presentan varios problemas en relacién con
este hecho.

En primer lugar puede que la persona atendida no haya expresado nunca nada en este
sentido y cuando llegue el momento no esté en condiciones de hacerlo.

Puede que aunque se haya expresado en este sentido previamente, al no haber
instrucciones por escrito (0 aunque las haya) la familia o los y las profesionales actten de
modo contrario a lo que la persona hubiera deseado.

Por ultimo, puede que tengamos dudas sobre la capacidad de la persona atendida, en
ese momento, para decidir sobre las actuaciones médicas o de otro tipo al final de su vida.

Comenzando por el tercer supuesto hay que decir que el requisito de competencia o
capacidad es uno de los elementos clave de un proceso de consentimiento informado para
cualquier decision que afecte al proceso del final de la su vida. S6lo si la persona es
competente podra tomar decisiones auténomas. Sin embargo, éste es, con toda seguridad, el
elemento del consentimiento informado que plantea mayores dificultades de valoracién en el
contexto asistencial.

La evaluacion y determinacion de la competencia de las personas es una tarea que
entrafia una enorme responsabilidad ética y juridica. Establecer la incompetencia de una
persona es afirmar que, aqui y ahora, no puede ejercer su autonomia moral ni su derecho,
legalmente reconocido, al autogobierno personal, esto es, a tomar por si misma una
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determinada decision y que son otras personas las que deberan tomarla en su lugar.

Es tan complicado determinar la capacidad de la persona usuaria, que en el articulo 10
de la Ley General de Sanidad el requisito de capacidad o competencia aparece formulado
negativamente, al definir el apartado 6.b su ausencia como una de las causas por las que no es
preceptivo pedir al paciente su consentimiento informado: «Cuando no esté capacitado para
tomar decisiones, en cuyo caso el derecho correspondera a sus familiares o personas a él
allegadas».

Obviamente sera el médico o médica quien deba valorar si el o la paciente esta o no
capacitado en ese momento para tomar esa decision concreta. Por tanto, hablamos, en primer
lugar, de capacidad natural o competencia.

La ley establece que si la persona atendida, a criterio del médico o médica responsable
de la asistencia, no es competente para entender la informacién, porque se encuentra en un
estado fisico o psiquico que no le permite hacerse cargo de su situacion, debe informarse
también a los familiares o a las personas a él vinculadas. En caso de que la persona fuera ya a
priori incapaz de derecho (personas menores no maduras, incapacitadas legalmente,..),
quienes deberan tomar decisiones seran sus representantes legales, por ostentar la patria
potestad o la tutela. Conviene hacer notar, en cualquier caso, que la incapacidad natural o
legal de la persona no exime al profesional de realizar un proceso de consentimiento
informado. Este debe ser informado en funcion de su grado de comprension, sin perjuicio de
tener que informar también a quien tenga su representacion, (Ley 41/2002 de 14 de
Noviembre, béasica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica. Cap.lV, art. 9.3)

El fundamento ético méas importante de la obligacion de valorar la competencia o
capacidad de una persona es el principio de no maleficencia. Este principio se formula como la
obligacion de no lesionar la integridad y dignidad de un ser humano. Exige a los y las
profesionales disponer de conocimientos habilidades y actitudes necesarias para que, en su
relacion con las personas atendidas no se lesione la integridad fisica o psiquica de las mismas.

Los cddigos deontoldgicos de medicina y de la enfermeria, vigentes en Espafia hacen
referencia a la obligacion ética de las personas profesionales sanitarias de tener en cuenta la
competencia de los y las personas para decidir.

La capacidad de una persona se mide por dos criterios complementarios, uno cognitivo
(entendimiento) y otro volitivo-afectivo (voluntad), pero en ningun lado se establece
claramente cuando se satisfacen en un grado adecuado (estandares) ni como se miden.
Tampoco losy las psiquiatras poseen un entrenamiento especifico en esta materia.

15 | Planificacion Anticipada de Decisiones — Documento de Recomendaciones



Arabako Gizarte Esku Hartzea
Intervencién Social de Alava

BATZORDEA

Esta capacidad supone ser apto para:

e Comprender de manera aceptable la informacién que recibe, la situacién vital en que
se encuentra, los valores que estan en juego, los cursos de accién posibles con sus
beneficios y sus riesgos y la peticion de tomar una decision

e Procesar unainformacién y tomar una decision

e Expresary defender la decision tomada de acuerdo a su escala de valores.

Existen diferentes herramientas que ayudan a determinar la capacidad de la persona:
Criterios de capacidad de White, EI Mac-Arthur Competence Assessment (MCCAT-T),
Appelbaum y Grissso,etc..

Aparte de la utilizacién de estas herramientas es sin duda una buena entrevista con la
persona usuaria lo que nos dara una idea de su capacitacion para un determinado asunto, sera
de ayuda recabar informacion de profesionales que tratan a diario con ella y puedan dar una
vision mas amplia de la situacion.

Resulta fundamental contar con el familiar que vaya a actuar como representante de la
persona usuaria, familiar que seria conveniente tener siempre identificado explicitamente y
deberia de ser una persona que conozca bien la historia de vida de la persona asi como sus
valores, creencias y deseos.

Con todo, a pesar de la dificultad de la tarea, pueden identificarse algunas conclusiones
generales:

e La evaluacion de la competencia o capacidad consiste en la valoracion de un cierto
numero de aptitudes o habilidades psicol6gicas (criterios) que la persona usuaria ha de
poseer en un grado suficiente (estandares). La declaracion de «incompetencia» o, lo
que es lo mismo, «semicapacidad» o «incapacidad natural» sélo puede hacerse tras
dicha valoracion explicita, y no presuponerse a priori.

e Laevaluacién de la competencia o capacidad de una persona debe hacerse siempre en
relacion con la tarea concreta y en ese momento ya que la competencia no es
necesariamente estable a lo largo del tiempo.

e Es el médico o médica responsable quien debe de evaluar su competencia y pedir
ayuda a otros profesionales (psiquiatra, psicélogo, enfermera, etc.) en los casos
dificiles.

e El elemento fundamental que diferencia unas decisiones de otras es la repercusion
que dicha decisién puede tener en la salud o la vida de la propia persona.

¢ Sin embargo, el hecho de que una persona pueda tomar una decision arriesgada, o
que la mayoria de las personas estimarian «poco razonable» 0 «insensata», no es, sin
mas, un criterio de incapacidad, pues con frecuencia dichas decisiones son, mas bien,
el resultado de la aplicacion de las escalas de valores subjetivas, personales, de las
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personas, sobre las que suele ser arriesgado emitir juicios que las contradigan o
condenen.

e Es fundamental registrar adecuadamente dicha valoracion y su resultado en la historia

clinica de la persona usuaria.
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4. RECOMENDACIONES

Es légico que en los centros de mayores se presenten con frecuencia problemas
relacionados con el final de la vida. Siempre se ha dicho que la filosofia de la actual geriatria es
dar vida a los afios y no afios a la vida. Por ello cuando llega el momento de este final de la vida
se plantean numerosas cuestiones practicas que implican varios principios éticos. Estas
situaciones pueden dar al traste con todas las consideraciones éticas que nos podamos haber
planteado previamente si las acciones a tomar en el momento critico, y previamente a este no
estan bien protocolizadas, y si no hay colaboracién de todas las personas que toman parte en
este proceso y que incluyen a todas las personas profesionales de los centros de personas
mayores y a algunos ajenos a estos, asi como a las familias y por supuesto a la propia persona
atendida.

Las consideraciones a tener en cuenta comienzan mucho antes del momento del final
de la vida. Hay que prever la situacion y comenzar a actuar desde el momento en que
recibimos a la persona por primera vez en el centro. La colaboracion de todo el equipo del
mismo, como hemos dicho, es esencial, asi como la colaboracion de profesionales (de la salud
las mas de las veces) que sean ajenos al centro pero que colaboren con él de forma habitual.

Ante esto, se hace necesario tener un plan anticipado de toma de decisiones para
cuando se planteen las situaciones conflictivas de las que hemos hablado.

El plan anticipado de cuidados (PAC) o Planificacién Anticipada de Decisiones (PAD),
se ha definido como un proceso voluntario de comunicacion y deliberacion entre una persona
capaz y profesionales socio-sanitarios implicados en su atencidn, acerca de los valores, deseos
y preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencion socio-sanitaria que
recibira como persona atendida, ante posibles situaciones de incapacidad para decidir. Es una
filosofia y estrategia de abordaje de decisiones, en su inicio solo sanitarias, al final de la vida
que aparecio en Estados Unidos a mediados de los 90 y se extendié y consolidé ampliamente
en el mundo anglosajon en los afios siguientes.
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El planteamiento de una Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD) a las personas
atendidas debe partir de los y las profesionales del centro (medicina, enfermeria, psicologia,
trabajo social).

Las situaciones para plantear a la persona una PAD serian, por ejemplo:

e Lamuerte o enfermedad grave de un ser querido
e laexperiencia de haber estado es riesgo vital
e Experiencia de haber tenido un ingreso hospitalario prolongado
e Diagnostico reciente de una enfermedad grave
e Cambios en las expectativas de tratamiento o curacion de una enfermedad
previa
e Cualquier acontecimiento vital que implique una modificacién del modelo de
vida.
Por el contrario no seria adecuado hacerlo en personas que hagan una negacién de su
diagndstico o pronostico, aquellos con un nivel alto de angustia o los que tengan un pacto de
silencio no resuelto (del paciente, de la familia,..).

Lo ideal seria tener un encuentro previo con la persona atendida cuando ain no se ha
planteado la situacion critica. En esto consistiria la verdadera Planificacion Anticipada de
Decisiones.

Por ello se hace la distincion entre medidas a tomar cuando no se ha planteado ain una
situacion critica y cuando esta ha llegado, haciendo mas hincapié en el segundo caso que es el
gue mas conflictos nos puede plantear.

4.1. Previo a que se presente la situacion conflictiva

Preguntar si ha realizado Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) y solicitar una
copia para que quede constancia en el centro o animar a que lo hagan.

Realizar una reunion interdisciplinar con la persona atendida (competente) y/o con la
familia sobre sus deseos respecto a las decisiones a tomar en el caso de una futura
incompetencia o, si esta ya existe, en el caso de darse una situacion de final de la vida. No
plantearlo bruscamente en el momento del ingreso sino en la primera reunion interdisciplinar
si procede y en la medida de que se vayan dando las situaciones citadas anteriormente.

En caso de persona claramente incompetente evaluar la existencia de diversas
opiniones de la familia y tratar de conciliar y, en el caso de persona competente hacer
comprender que prevalecera la opinion de la persona atendida. Incluir en esta reunion
multidisciplinar al médico o médica de Osakidetza, si es posible, y en caso contrario informarle
de la misma en cuanto se pueda y de las conclusiones o acuerdos asi como de la existencia de
DVAYy su localizacion.
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Dejar constancia en la historia de la persona, en sitio accesible para todos, de las
decisiones adoptadas, su historia de vida, sus creencias, valores y deseos y del DVA.

En la aplicacién informatica (Resiplus), en la que se contienen los expedientes, se
incluira escaneado el DVA en la carpeta “Atencion espiritual” en el apartado “Documentos” o,
en su caso, la historia de vida, creencias, valores y deseos.

4.2. Ante la situacién conflictiva:

« Si la situacion se habia previsto y tomado una decision al respecto, se deben aplicar
aquellos acuerdos a los que habiamos llegado en las reuniones interdisciplinares y con la
persona atendida y/o con la familia, en su caso.

« Si no habia decisiones al respecto se debera evaluar el nivel de competencia de la
persona atendida para la toma de decision ante ese problema concreto por parte del médico o
médica responsable de la asistencia.

a) Persona atendida competente: preguntar a la persona dejando constanciaen el
lugar destinado a tal efecto de su voluntad. Se informaréa a la familia, si asi lo desea la
persona atendida, de la decision adoptada por ella.

b) Persona atendida incompetente: hablar con la persona de referencia como
interlocutora valida para conocer la opinion del paciente al respecto de la situacion
planteada (intereses, preferencias y deseos), y sobre ello tomar las decisiones
oportunas (traslado al hospital o no, tratamientos futiles, limitacion del esfuerzo
terapéutico (LET)).

En la reunion de equipo con la persona usuaria y/o familia, bien sea para elaborar un
PAD con anticipacion suficiente o porque ha surgido una situacion conflictiva en el proceso de
la persona usuaria, el objetivo es ponerse de acuerdo con ellay su entorno sobre las
actuaciones (indicaciones terapéuticas, sedacion, traslados y ubicacién) y los limites que hay
que poner. Supone una deliberacion 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. Si esto se hace previamente a la situacion conflictiva puede dar lugar a un DVA.

Este proceso se puede ver favorecido si conseguimos una relaciéon de confianza con la
personay su entorno afectivo, y si exploramos y descubrimos las preferencias de la persona de
manera consensuada con el equipo profesional.

Los puntos a desarrollar implican aspectos objetivos derivados de la situacion clinica y
posibilidades técnicas, y aspectos subjetivos segun los criterios de la propia persona, su toma
de decisiones (competencia: véase antes).
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4.3. Pasos a seguir

4.3.1. Considerar las propuestas terapéuticas para las diversas situaciones que pueden
presentarse:

a) Plantear las posibilidades. Valorar la posible futilidad de algunos tratamientos.
b) Consensuar niveles de intensidad en el tratamiento y la posible variacion.
4.3.2. Valorar los aspectos de calidad de vida

a) Tener en cuenta la percepcion que tiene la persona sobre su calidad de vida,
manifestada o, si no es posible, interpretada con garantias suficientes.

b) Tener en cuenta el estado funcional (puede ayudar a las escalas de valoracion).
4.3.3. Favorecer la toma de decisiones de la persona al final de la vida:

a) Informacion suficiente y adecuada

b) Valorar el grado de competencia de la persona enferma para la decision en curso.

c) Dilucidar la voluntariedad, detectando posibles coacciones o influencias
inadecuadas.

d) Aconsejarle redactar un DVA y ayudarle a hacerlo, si la situacion lo permite.

e) ldentificar al representante para cuando el paciente no pueda participar y
considerar su idoneidad. No es obligatorio elegir una persona como representante
pero si conveniente. El representante debe dar su consentimiento. No es necesario
que sea un familiar pero si que sea una persona accesible (cercano al entorno fisico del
paciente). Es posible que el usuario/a no quiera que su familia conozca la existencia del
DVA.

4.3.4. Tener en cuenta los aspectos del contexto

a) Equidad con respecto a la atencion y los recursos, es decir, que no se haga ninguna
discriminacion y que sea posible en funcion de las posibilidades.

b) Viabilidad préactica de las propuestas.
4.3.5. Compromiso de seguimiento

Se trata de aceptar la responsabilidad de cada uno en el proceso y de garantizar el
continuo asistencial. También implica el seguimiento de las decisiones y el replanteamiento
segun la evolucién. En nuestro medio (residencias rurales) suele haber un conflicto a la hora de
que personal ajeno, pero que realiza funciones asistenciales en el mismo, se comprometa a
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respetar este acuerdo. La solucién a este conflicto pasaria por implicarles en el proceso de
elaboracién del PAD, invitandoles a la reunién con la persona atendida. En el caso de que no
pueda acudir se le informard, igualmente, del proceso, a ser posible por escrito, indicandole
que existe un documento de Planificacién Anticipada de Decisiones (PAD) y cual es la
situacion para posibles eventualidades.

4.3.6. Registro documental

Es necesario dejar registro escrito del documento de PAD, y es recomendable
registrarlo en un documento especifico que deberia incluir aspectos como:

a) Sobre el contenido: el documento de PAD debe constar de apartados para la
identificacion de la persona, los diagndsticos, el estado funcional, los problemas y las
necesidades actuales, los riesgos, las actividades a desarrollar y la capacidad para la
toma de decisiones. Debe identificar el estado evolutivo de la enfermedad, el
pronostico, el grado de competencia y quién es la persona representante, las
preferencias implicitas o explicitas de la persona (datos cualitativos), el nivel de
intensidad o la reorientacion de actuaciones.

b) Sobre el andlisis de los problemas éticos que se plantean y codmo se abordan: sobre
todo si la propuesta de intervencion terapéutica no coincide con la voluntad de la
persona, o representante, y si se ha consultado al Comité de Etica (con el informe
correspondiente).

c) Sobre la identificacién de las personas que han participado en el proceso ademas de
la persona atendida: tanto profesionales como personas de referencia, representantes
legales, etc.

Una vez completado el documento, se inserta en la historia clinica, y se revisa cada
vez que haya un cambio clinico y siempre que la persona lo requiera; puede ser oportuno
aconsejarle que redacte un DVA'y ayudarle a hacerlo.

Debemos tener en cuenta, pues, los elementos siguientes:

¢ Una persona enferma en situacion terminal bien informada, libre, capaz y
competente puede no aceptar una actuacion bien indicada que se le propone
para su salud, su vida o su bienestar.

e Se debe admitir el rechazo de una persona incluso una vez empezada una
actuacion. El rechazo, aunque sea incomodo, no puede ser causa de abandono
de los y las profesionales: hay que continuar la ayuda a la persona con otras
medidas terapéuticas dirigidas a su bienestar y aceptadas por ella.

e Siempre hay que considerar individualmente estas decisiones de rechazo, y
respetar incluso las de apariencia irracional, como pueden ser las que no
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coinciden con el criterio cientifico o con las decisiones de la mayoria de la
gente, con la condicion de que la persona sea competente.

e Laincompetencia de una persona nunca se puede presuponer por el solo
hecho de no aceptar una actuacion: se debe apoyar en criterios validados,
abiertos y explicitos.

e Lanutricién, la hidratacion y la respiracion médicamente asistidas se
consideran tratamientos médicos y, por lo tanto, pueden ser rechazadas por la
persona desde el inicio 0 una vez ya iniciadas.

¢ Silavoluntad de la persona no se puede conocer, su representante o sus
familiares pueden ejercer el derecho al rechazo de las actuaciones.
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