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Resumen

Desde su origen, la Medicina Intensiva y la Bioética han compartido un desarrollo comun,
reforzandose entre ambas. Los limites de la tecnologia, el cambio en la relacion clinica, el respeto
a las preferencias de los pacientes, han generado distintos conflictos éticos entre profesionales,
pacientes y familiares. El objetivo del presente articulo es analizar como los pacientes que
ingresan en las unidades de cuidados intensivos pueden participar en la toma de decisiones sobre
actuaciones presentes (consentimiento informado) o futuras (voluntades anticipadas) e

identificar el papel tanto del profesional sanitario como de la familia durante todo el proceso.

Palabras clave: Consentimiento informado; voluntades anticipadas; instrucciones previas;

representante; cuidados intensivos; bioética.

Abstract

Since its origin, Intensive Medicine and Bioethics have shared a common development, reinforcing
each other. The limits of technology, the change in the clinical relationship, and respect for
patients' preferences have generated different ethical conflicts between professionals, patients
and family members. The objective of this article is to analyze how patients admitted to intensive
care units can participate in decision-making about present (informed consent) or future
(advance directives) actions and to identify the role of both the health professional and the family

during the whole process.

Keywords: Informed consent; advanced directives; previous instructions; representative;

intensive care; bioethics.

Resum

Des del seu origen, la Medicina Intensiva i la Bioetica han compartit un desenvolupament comd,
reforcant-se mutuament. Els limits de la tecnologia, el canvi en la relaci6 clinica, el respecte a les
preferencies dels pacients, han generat diferents conflictes étics entre professionals, pacients i
familiars. L'objectiu del present article és analitzar com els pacients que ingressen en les unitats de
vigilancia intensiva poden participar en la presa de decisions sobre actuacions presents
(consentiment informat) o futures (voluntats anticipades) i identificar el paper tant del professional

sanitari com de la familia durant tot el procés.

Paraules clau: Consentiment informat; voluntats anticipades; instruccions previes; representant;

vigilancia intensiva; bioetica.
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1. Introduccion

Los grandes cambios que se han producido durante el siglo XX en el dmbito sanitario,
especialmente los derivados de los avances en la tecnologia y la medicina, originaron el
nacimiento de una nueva especialidad, la medicina intensiva. Unido a estos cambios, junto con los
producidos en el ambito de biologia y la ecologia, surgi6é también una nueva disciplina, la Bioética,

estando ambas intimamente ligadas en su desarrollo.!

A través de los distintos métodos diagnosticos y terapéuticos, se han conseguido resolver
situaciones clinicas que hasta hace unos afios parecian imposibles, generando una idealizacién en
la tecnologia, tanto por parte de la sociedad como de los propios profesionales, pudiendo caer en
el denominado imperativo tecnoldgico, cobrando gran importancia la reflexion ética de los

posibles limites que se tienen que establecer en esta area.2

Por otro lado, se ha producido un gran cambio en la relacion clinica, pasando del tradicional
modelo paternalista al deliberativo, en el que ha cobrado mayor importancia el principio de
autonomia, junto con la libertad de conciencia, el respeto de la dignidad, y el derecho que tiene
cualquier persona a la hora de poder participar en la toma de decisiones y elegir sobre su propio

cuerpo/vida.3+4

Pero, en las unidades de cuidados intensivos (UCI), ;los pacientes realmente participan en
la toma de decisiones? Para responder a esta pregunta, es importante conocer los cuatro modelos
de relacién clinica que se pueden establecer, descritos por Ezequiel Emanuels, y los dos escenarios
clinicos en los que el paciente puede decidir sobre actuaciones presentes (consentimiento

informado) o futuras (voluntades anticipadas).

2. Modelos de relacion clinica

A partir del modelo de relacién clinica que se emplee, el paciente podra ejercer o no su derecho
de autonomia, y participar en la toma de decisiones de forma adecuada. Es asi como tenemos dos

modelos:

¢ Modelo paternalista: el profesional sanitario actia como tutor de los mejores intereses del
paciente, basado en los principios de beneficencia y no maleficencia, tomando las decisiones
por el paciente, pero sin su consentimiento (autonomia). La relacidn clinica se estructura de
manera asimétrica y vertical, en la cual el enfermo es un mero espectador con respecto a sus

cuidados®. En las UCI se puede caer facilmente en este modelo, sobre todo si los profesionales
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siguen manteniendo la visiéon biomédica de centrar la atencién en la enfermedad. Asi cuando
el paciente ingresa por la situacién de gravedad, se tiene que “dejar hacer” lo que los
profesionales consideren mas adecuado para restaurar su salud. Una realidad de dicha
situacion, es que de los pacientes que salian de la UCI no se valoraba que pudieran tener
posibles secuelas, el actualmente denominado sindrome post-cuidados intensivosé (PICS),
puesto que se habia conseguido lo que los profesionales consideraban el mejor interés del
paciente, sobrevivir, pero sin tener en cuenta lo que él realmente opinaba (valores). Otra de
las situaciones derivadas de dicho modelo, especialmente ante la comunicacién de malas
noticias, es la denominada conspiracién del silencio, estando muy relacionada con el sistema
familiar (mas habitual en familias muy protectoras) y en la gestién del impacto emocional que
se produce. Aqui la familia es quien quiere excluir del proceso de toma de decisiones al propio
enfermo, demandando a los profesionales la ocultacion del prondstico, diagnéstico o gravedad
de la enfermedad, para evitarle el sufrimiento. Cabe destacar que por la situacién de
incapacidad que ingresan la mayoria de los pacientes, frecuentemente es la familia la primera
en poseer la informacioén, siendo por tanto clave la comunicacién que se brinde, e incluyendo

cuanto antes al propio paciente en el proceso.”

Modelo informativo: con el auge de la autonomia, surge este modelo también denominado
técnico o autonomista, que se basa en que el profesional sanitario informa al paciente como
experto, pero aplicando s6lo lo que decida el enfermo, sin ningtn tipo de asesoramientos. De
este modelo se puede derivar la denominada medicina defensiva, en donde el profesional,
escudandose en haber proporcionado toda la informacién al paciente, se exime de
responsabilidad en la toma de decisiones, siendo el paciente quien asume de forma exclusiva
las posibles consecuencias, pudiendo caer en el relativismo e indiferencia8. El empleo de este
modelo en las UCI es totalmente contraproducente, sobre todo por las propias
particularidades que hay tanto con los tipos de tratamiento, como los medios técnicos que se
emplean. Delegar el proceso de toma de decisiones de forma unilateral en el enfermo, ni

mucho menos asegura que la elecciéon que tome sea la que realmente queria.

Modelo interpretativo: el profesional, ademas de informar al paciente, brinda apoyo
emocional e intelectual, permitiendo asi que el enfermo controle sus sentimientos, clarifique
sus valores y sea capaz de tomar decisiones maduras. En este modelo se comienza a establecer
una relacion mas horizontal, con la funcidn del profesional como consultor y consejero. En las
UCI este modelo se suele emplear cuando el profesional ejerce una escucha activa,
permitiendo al paciente expresar sus miedos, deseos, ayudandole a clarificar qué es lo que
quiere en ese momento. Se basa en interpretar las preferencias del enfermo, pero sin

participar reflexivamente en el proceso, lo que no asegura que se tome la mejor eleccién.
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¢ Modelo deliberativo: ademas de informar y apoyar psicoldgicamente al paciente, el
profesional sanitario participa en el proceso de andlisis de la situaciéon para encontrar las
soluciones més prudentes y responsables. El rol que ejerce el profesional aqui seria de amigo
0 maestro, permitiendo deliberar conjuntamente sobre los valores mas adecuados. Desde el
punto de vista de la bioética, es el tipo de relacién clinica que siempre se debe intentar
establecer. Como sefiala Emanuel’ “..La libertad y el control sobre las decisiones médicas en
solitario no constituyen, sin mds, la autonomia de un paciente...requiere que los individuos
puedan formarse una actitud critica sobre sus propios valores y preferencias;...un proceso de
reflexion integral...” Se entrelazan por tanto tres principios: por un lado el del profesional
sanitario quien tiene el deber de informar y aconsejar, basandose en los principios de
beneficencia y no maleficencia; y por otro el paciente, quien ya no es considerado una persona
incapacitada moralmente, sino que es duefio de decidir sobre su propio cuerpo bajo el

principio de autonomia.3-5

Bajo este modelo, se basara el consentimiento informado y las voluntades anticipadas, como
un proceso de comunicacion deliberativo entre paciente, profesional y familiar, para guiar la toma

de decisiones y en dltima instancia siempre se respete la voluntad del paciente.%10

3. Consentimiento informado

3.1 Concepto

Se entiende por Consentimiento Informado (CI) al proceso gradual de comunicacién entre el
profesional sanitario y el paciente, dentro de una relacién deliberativa, en la que el sujeto
competente o capaz recibe del sanitario la informacién suficiente y comprensible, que le capacite
para participar de forma voluntaria y activa en la toma de decisiones sobre el diagnostico,
tratamiento y sus alternativas (riesgos/beneficios) como un derecho fundamental. También
incluye el rechazo a determinados tratamientos o cuidados, aun cuando dicha negativa puede

ocasionar su muerte.811

El paciente, por tanto, deja de ser un mero espectador en lo que concierne a sus cuidados,
pasando a ser el protagonista y principal titular del derecho a todas las actuaciones y decisiones
sobre su cuerpo, exigiendo a los profesionales una informacién adecuada, previa a cualquier
intervencion, incluido en las unidades de cuidados intensivos. Por tanto, nunca podra reducirse a

una enumeracion mecanica de los hechos estadisticos, ni a la burocratizacion de documentos.%10
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La informacién, como proceso inherente a la asistencia, debe proporcionarse
fundamentalmente al paciente, y hacer participe de ella a todas las personas a las que él autorice
a conocer. En caso de incapacidad, situacion muy habitual al ingreso del paciente critico, la
informacién se dara a su representante o familia, siendo de gran importancia el documento de

instrucciones previas (DIP) o voluntades anticipadas (DVA) para identificarlo.!2

3.2 Aspectos legales

La primera sentencia judicial que exigia un consentimiento simple, como correlato del principio
de autonomia, fue en EEUU a principios del siglo XX tras extirpar un cirujano un tumor de una
paciente que se habia negado previamente, reflejando el juez Cardozo!3 que “Todo ser humano en
edad adulta y sano juicio tiene el derecho a determinar lo que se ha de hacer con su propio cuerpo; y
un cirujano que ejecuta una operacion sin el consentimiento de su paciente, comete una agresién por
la que se le pueden reclamar legalmente dafios”. Posteriormente hubo mas sentencias aplicando ya
el concepto de consentimiento informado, especialmente en el ambito de la investigacidn, tras la
II Guerra Mundial con el Cédigo de Nuremberg, 1a Declaracion de Helsinki, y posteriormente en el
Informe Belmont. En 1976 la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa aprobdé un
documento que recogia los derechos basicos de los enfermos, incluyendo el derecho a la
informacién. En Espaiia, fue en el ano 1986 con la Ley General de Sanidad cuando se comenzé a
regular, destacando posteriormente el Convenio de Oviedo y la Ley 41/2002 de Autonomia del

paciente, de la Informacién y la Documentacién Clinica, quedando recogido expresamente comol*:

“Toda actuacion en el dmbito de la salud de un paciente necesita el consentimiento libre y
voluntario..., una vez recibida la informacion prevista...El consentimiento serd verbal...Sin embargo,
se prestard por escrito... intervencién quirtirgica, procedimientos diagndsticos y terapéuticos
invasores y, en general, aplicacién de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes... sobre

la salud del paciente...”,

También queda recogido como una obligacion que deben prestar los profesionales
sanitarios, siempre en funcién de la lex artis, las directrices de la administracion sanitaria, y las
exigencias de los colegios profesionales tanto en el C4digo Deontolédgico (CD) de la enfermeria,

como el CD médico.

Supone por tanto, un deber de los profesionales sanitarios, al derecho que tiene el paciente

de ser informado, cuya infraccién conlleva responsabilidad.!>
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También queda regulado una serie de supuestos en los que no es necesario el CI como son:
Rechazo del paciente a toda informacién; Salud Publica; Situaciones de urgencia; Imperativo legal;
Incapacidad del paciente; Privilegio terapéutico (solo cuando el revelar toda la informacidn,
supone un dafio o grave amenaza para el paciente), siendo varios de ellos, situaciones habituales

en las que ingresa un paciente en UCI.

3.3 Aspectos éticos

El proceso del CI es una parte obligatoria de la buena praxis, para que el paciente pueda ejercer
su autonomia, entendido como un requisito moral de los profesionales sanitarios (no
maleficencia). Es considerado como un derecho humano fundamental que le confiere la capacidad
de tomar decisiones sobre si mismo, puesto que considera que la persona es un ser moral
auténomo y responsable que puede gestionar su cuerpo, segin sus valores e ideales de vida. El

profesional debera ayudarles a realizar dicho proyecto vital.211

Por tanto, recoge tres partes: la libertad de pensar y actuar de los pacientes de acuerdo con
los propios valores y preferencias, ante un determinado tratamiento, tras conocer la informacién
relevante (autonomia); la bisqueda por parte de los profesionales sanitarios de las mejores
alternativas en base a las preferencias del paciente (beneficencia); y una relacién clinica basada

en el respeto, la veracidad y la lealtad (deliberativa).12

En cuidados intensivos hay estudios!¢ que reflejan que los pacientes quieren participar en
la toma de decisiones, considerando que la tiltima palabra tiene que ser suya, incluyendo conocer
con antelacién la posibilidad de morir. Pero no de forma aislada, sino con la ayuda del equipo
sanitario, seflalando la posibilidad de incluir la figura de un psicélogo para facilitar la toma de
decisiones!’. También se muestran conformes con informar a sus familiares sobre el estado,

tratamiento y prondstico, pero tomando las decisiones los propios pacientes.
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Todo ello promueve una serie de beneficios tanto para el paciente como para el profesional

sanitario y la familial2 recogidos en la tabla 1:

Paciente

Profesional sanitario

Familia

1. Recibe educacion sanitaria en el
momento oportuno, mejorando el

Mayor acercamiento y confianza.
Fomenta racionalidad en la toma de

Evita conspiracion del silencio.

conocimiento de su enfermedad. decisiones, evitando el engafio y la

coaccion.

Introduce mentalidad mas Alivia el estrés.
probabilistica y capaz de afrontar la
incertidumbre, disminuyendo
recelos y temores, reforzando la

buena practica clinica.

2. Protege de resultados no
deseados por él.

3. Alivia errores injustificados y Alivio de la carga de decidir.

corrige ideas erroneas.

Alivio de la carga de decidir,
aportando mayor seguridad ética y
juridica, y en caso de complicaciéon
menos reproches y denuncias.

Facilita la relacion clinica y la toma
de decisiones.

Paciente informado, mas activo,
comprometido y dispuesto a
cooperar. Estimula autoevaluacién y
aumenta la comunicacion
mejorando la relacién clinica.

4. Permite planificar su atencion,
mejorando la relacion clinica

Tabla 1. Beneficios del Consentimiento Informado

Los profesionales por tanto deberan adquirir las competencias en comunicacidn, para saber
adaptar la informacion a las peculiaridades socioculturales del paciente, al igual que el uso
correcto del lenguaje verbal, no verbal y escrito, evitando especialmente los médicos, el uso de
lenguaje altamente tecnificado, poco accesible y distante. También sera imprescindible la
dosificacion de la informacion segun la que el paciente subjetivamente necesite en cada momento,
al igual que establecer una comunicacién conjunta médico-enfermero, para proporcionar una
informacién coherente y completa.%!8 Para ello también serd importante que las enfermeras
adquieran un rol activo durante todo el procesoll, puesto que la responsabilidad del cuidado al

paciente critico exige un esfuerzo en equipo.t?

3.4 Aspectos clinicos

EL CI se tiene que establecer como un proceso continuo, dialogistico, comunicativo, deliberativo
y prudencial, que puede requerir en ocasiones un formulario escrito, pero que en ningun
momento se puede entender como un acto puntual centrado en la firma de un documento®. De
hecho, en intensivos no tiene sentido establecer un consentimiento escrito genérico, como sefala

el GT Bioética SEMICYUCS8, apoyando el consentimiento escrito para procedimientos no urgentes
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como: Traqueostomia; Transfusion sanguinea; Hemodidlisis; Marcapasos; Plasmaféresis;

Angioplastia; Nuevas tecnologias o en aquellas que no han mostrado su eficacia.

Los profesionales de intensivos, médicos y enfermeras, se deben acostumbrar a incluir en
la historia clinica los acontecimientos que se producen durante el proceso de informacidn, sobre
todo cuando la situacién clinica del paciente es tan cambiante, y satisfacer diariamente las
demandas informativas tanto de pacientes como familiares, lo que requiere la adquisicién y
desarrollo de unas adecuadas habilidades comunicativas!8. También deberan crear un ambiente
de confort, mejorando el entorno y disminuyendo los posibles estresores que puedan influir en la

toma de decisiones?°,

Para que el consentimiento informado sea valido (decisién auténoma): el paciente debe
darlo de forma voluntaria (sin coaccién ni manipulacién); Ser capaz o competente para
comprender la informacién dada; y la decisién tomada tiene que ser auténtica, es decir,
relacionada con su proyecto vital en funciéon de su escala de valores. Serd funcion de los
profesionales, comprobar que se cumplen con dichos criterios, trabajando de forma conjunta

(médico-enfermera) en su evaluacién.!!

Por tanto, la informacién que se proporcione tiene que ser suficiente y comprensible, la
necesaria para tomar la decisiéon en cuestion, evitando la coaccidén o manipulacién. El enfermo
debe adquirir una visién realista sobre su propio estado y una valoracién adecuada de las
alternativas que se le ofrecen. No es necesario que conozca todos los fundamentos cientificos ni
las razones técnicas, pero lo que si debe conocer es: la descripcidn/objetivos de la intervencion;
molestias y riesgos significativos por frecuencia o gravedad; beneficios esperables por grado de
probabilidad; alternativas factibles; efectos previsibles de no realizarse el procedimiento; y

opinion del profesional.911.12

Cuando para realizar una intervencion exija la participacién de varios profesionales, el
equipo asistencial debera establecer acuerdos acerca de los dmbitos de informacién de los que se
responsabilizara cada profesional, aunque el responsable Gltimo de completar la informaciéon y

obtener el Cl es quien realiza la intervencién®. Importancia de la comunicacién conjunta.

No obstante, algunas de las peculiaridades que dificultan dicho proceso en las unidades de

cuidados intensivos son:816.20.21
¢ Necesidad de ingreso urgente o cambios rapidos en la situacion clinica.

¢ Tipos de tratamientos y medios técnicos que se utilizan, con una situacién emocional alterada
por la propia enfermedad o situacion familiar, en un entorno desconocido y estresante, lo que

genera mayor estrés y ansiedad.
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¢ Capacidad para la toma de decisiones disminuida: en ocasiones es dificil evaluar la capacidad,
especialmente en pacientes con dificultades comunicativas, o aquellos que ingresan con un
nivel de consciencia deteriorado. Sera importante tener en cuenta los criterios de sustitucién
(criterio subjetivo, juicio sustitutivo, mejor interés) siendo de gran importancia el DIP e

identificar al representante.

De todos ellos, la evaluacion de la capacidad es uno de los problemas que genera mayor
controversia. Como sefiala el bioeticista James Drane?? la competencia puede ser cambiante,
dependiendo de la situacién fisica, psiquica y del propio entorno, situacién muy habitual en UCI,
siendo importante evaluar en funcién de la decisiéon que el paciente debe tomar, un nivel de
capacidad. Para ello establecié lo que denomina escala movil, recogiendo 3 niveles de capacidad

segun la decisién a tomar. (tabla 2).

Escala de capacidad

1. Categoria de capacidad 1 Requisitos minimos Aquella para consentir tratamientos
efectivos o muy recomendables, o
rechazar tratamientos ineficaces.

2. Categoria de capacidad 2 Requisitos medios Para consentir o rechazar
tratamientos discutibles o muy
gravosos para el enfermo.

3. Categoria de capacidad 3 Requisitos maximos Para consentir o solicitar
tratamientos ineficaces o
experimentales, o rechazar
tratamientos efectivos o muy
recomendables.

Tabla 2. Escala moévil de capacidad de James Drane.15

Sera importante determinar el nivel de capacidad, sobre todo ante tratamientos con mayor
grado de incertidumbre, no solo para asegurar el respeto a la autonomia del paciente, sino

también para proteger a los que tienen alterada su capacidad pudiendo provocarse un dafio.

No obstante, aunque cada vez se estan disefiando mas herramientas para facilitar su
evaluacion (MMSE, CAM-UCI, MacCAT-T) como sefiala Simén Lorda?3 “el juicio sobre la capacidad
de un paciente siempre serd probabilistico y prudencial, no de certeza cientifica” Aunque si se

deberan intentar agotar todos los esfuerzos para comprobar la capacidad del paciente.24

En situacion de incapacidad, los profesionales deberan tener en cuenta primero el criterio
subjetivo, es decir, consultar siempre el DIP para identificar deseos del paciente con respecto a su
atencion, y representante asignado. En el caso de no disponer de documento, el profesional debera

identificar a un sustituto, que generalmente suele ser el familiar mas allegado, para que participe
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en la toma de decisiones2425. Los criterios que se tomaran seran juicio sustitutivo (intentando
reproducir los deseos del paciente, aunque hay estudios que demuestran que no siempre los
familiares suelen acertar al reproducir las preferencias del enfermo) y el mejor interés (cuando el

sustituto desconoce los deseos del paciente, y las decisiones se basan en el mejor beneficio).2!

Este contexto en la practica, hace que en ocasiones se infravalore el CI en UCI, por la
situacién de incapacidad temporal, la sedacién, las dificultades comunicativas (TOT o TQ), las
situaciones cambiantes, y la delegacidn de la informacién en la familia. No obstante, el CI supone
una guia formal de buena practica clinica que los profesionales debemos atender de forma

excelente.26

4. Voluntades anticipadas

4.1 Concepto

Es un desarrollo de la teoria general del consentimiento informado. Sin embargo, no se otorga
para una actuacién inmediata, sino que las voluntades anticipadas tienen un caracter prospectivo,
el consentimiento que se presta ahora, tanto la actuacién o intervencién como sus resultados o

consecuencias, aparecen diferidos en el tiempo.2627

El documento de instrucciones previas (DIP) o voluntades anticipadas (DVA) surgi6 en
EEUU, dentro del denominado Living Will, como método para limitar la actuacién médica, en
aquellos casos en los que el paciente no pudiera expresar qué cuidados querria recibir ante una

situacion de incapacidad?s, escenario muy habitual en UCI.

No obstante, al igual que el Cl es un proceso que se basa en la comunicacién, y no en un mero
acto documental. El DIP se debe enmarcar como una herramienta dentro del denominado Advance
Care Planning, o Planificacién Compartida de la Atencidn (PCA), entendido como2: “un proceso
deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexion y comprension de la vivencia de
enfermedad y el cuidado entre las personas implicadas, centrado en la persona que afronta una
trayectoria de enfermedad, para identificar y expresar sus preferencias y expectativas de atencién.
Su objetivo es promover la toma de decisiones compartida en relacién con el contexto actual y con
los retos futuros de atencion, como aquellos momentos en los que la persona no sea competente para

decidir”. Asi poder guiar la toma de decisiones en UCI.
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4.2 Aspectos legales

Hay tres fases relacionadas con los aspectos normativos?28, de desarrollo e implementacién de los
DIP o DVA tanto en EEUU como en Espafia que también estan intimamente relacionadas con su

aplicacion en UCI26 y son:

¢ Fase prelegislativa: el DVA se emplea de forma defensiva, basados en el rechazo a ciertos
tratamientos para evitar una posible obstinacidon terapéutica, derivado del imperativo

tecnolégico.

¢ Fase legislativa: el DVA se concibe como una obligacién para los profesionales y las
instituciones, con un gran desarrollo legislativo, pero sin una formaciéon adecuada previa,
derivando en una burocratizacién del documento. Asi se mostr6 tras los resultados del
estudio3® SUPPORT realizado en UCI en EEUU, que el simple hecho de tener un DVA ni
mejoraban la comunicacidén, ni influian en la toma de decisiones, pudiendo vulnerarse los

deseos del paciente.

¢ Fase postlegislativa: el DVA debe ser una herramienta dentro del proceso de Advance Care
Planning31, centrando las actuaciones en amplios procesos comunicativos entre los pacientes,

familiares y profesionales sanitarios.

Actualmente Espafa se encuentra en plena fase legislativa, con un gran desarrollo
normativo tanto a nivel estatal a partir de la ya mencionada Ley de Autonomial4 donde queda
recogido expresamente el derecho a las instrucciones previas, como a nivel autonémico (con
diferencias entre denominacion, contenido, y requisitos para el otorgamiento), quedando
centralizado a través de un Registro Nacional que permite a los profesionales acceder al DIP desde
cualquier localidad. También queda reflejado en todas las normativas autonémicas del proceso de
muerte, el deber de los profesionales de consultar siempre que ingrese un paciente en situacion
de incapacidad si tiene redactado un DIP, al igual que respetar su contenido y promover su
realizacion dentro del proceso de PCA. Ademas, esta establecido como objetivo dentro del plan de
humanizacién de la Comunidad de Madrid e indicador de calidad del paciente critico, al igual que

en las recomendaciones de las sociedades cientificas.32

No obstante, la implementaciéon real es muy poca, con una tasa menor al 5 por 1000

habitantes, sin apenas existir programas de PCA.
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4.3 Aspectos éticos

En los dltimos afios, ha ido cobrando cada vez mas importancia la necesidad de centrar la toma de
decisiones en el enfermo, especialmente en lo relativo a los cuidados al final de la vida. Unido a
ello, es imprescindible humanizar el proceso de morir, evitar la obstinacién terapéutica, adecuar
los cuidados paliativos, y afrontar la muerte como una parte inherente a la vida, para evitar los
tabus sociales y prestar una atencién de calidad, centrando la atencién en los deseos del

paciente.2632

Para ello es clave que los profesionales comiencen a planificar con los pacientes los cuidados
que quieren recibir ante determinadas situaciones, especialmente en pacientes croénicos:
generando un mejor conocimiento de la propia enfermedad, y centrando las decisiones en la
historia de valores, lo que a su vez mejora la relacién clinica al haber consensuado qué es lo que
se quiere y hasta donde se quiere llegar, alivia el estrés y la posible carga de la familia facilitando
la interpretacion de los deseos, disminuye la frustracién de los profesionales al compartir la toma
de decisiones, y mejora la comunicacion entre todos los implicados, quedando reflejado en el

documento.26.29.32

4.4 Aspectos clinicos

Los DIP son las herramientas que permiten a los profesionales especialmente de cuidados
intensivos consultar, los deseos con respecto a la atencién sanitaria de un paciente que se
encuentra en situaciéon de incapacidad, y asi guiar la toma de decisiones, incluyendo al posible
representante, para respetar su autonomia y dignidad. Al igual que el CI no se puede entender
como un acto puntual centrado en el documento. Asi a partir del modelo de Emanuel33, se podria

adaptar el proceso de la Planificaciéon compartida de la atencién en UCI en 5 pasos (tabla 3):

Planificacion compartida de la atencién en UCI

Pasos Actuaciones
1. Explorar valores y |- Identificar fase enfermedad
capacidad del - Averiguar conocimientos previos sobre su
paciente enfermedad

- Complementar informaci6n sobre la PCA
- Detectar y evaluar respuesta emocional
- Sefialar la importancia de asignar Representante

2. Toma de - Asesorar y participar en la toma de decisiones
decisiones con respecto a las posibles alternativas de los
compartidas tratamientos (medios soporte vital), como
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cambios de unidad, medicacion, examenes
diagnosticos y tratamientos no farmacolégicos,
situaciones de incertidumbre (ingreso UCI).

- Aclarar el papel del representante e identificar
los valores del paciente mas importantes para la
toma de decisiones.

3. Documentar las - Introducir la PCA en la H2 Clinica.
preferencias del

paciente: DIP - Ayudar a la redaccién, interpretacién e inclusiéon

del DIP en la H2 Clinica del paciente, explicando al
Representante sus implicaciones y funciones.

- Ajustar el tratamiento a sus preferencias y

valores.
4. Revisary - Revisar de manera periddica el documento,
actualizar sus especialmente tras haber sufrido episodios
preferencias agudos (alta UCI).

- Los cambios realizados siempre deben ser
realizados tras acuerdo con los Profesionales
Implicados y comunicado al Representante.

5. Respetar las - Identificar el Representante para el proceso de
decisiones tomadas la toma de decisiones.

or el paciente
p p - Acceso al DIP e interpretacién exhaustiva.
- En situaciones que no hubieran sido
previamente planificadas, basarse en la historia
de valores, el DIP y la figura del Representante.

- Ante desacuerdo entre profesionales sanitarios
y Representante importancia de derivar el caso al
CEAS.

Tabla 3. Propuesta de Planificacién Compartida de la Atencién en UCI

Normalmente por la situacién de incapacidad que ingresan los pacientes, el proceso de PCA
en UCI comienza en el paso 5, es decir, respetar las decisiones tomadas, lo que implica consultar
el DIP e identificar a la persona que ha designado como interlocutor para la toma de decisiones.
Sera por tanto obligatoria la consulta de todo paciente que ingrese bajo esas circunstancias, al
igual que para establecer medidas limitacién de tratamientos de soporte vital y donacién de
organos. No obstante, existe un gran desconocimiento3435 por parte de los profesionales de
intensivos tanto médicos como enfermeras sobre el contenido del documento (tabla 4) y sobre
como consultarlo, ademas algunos carecen de claves de acceso, lo que conlleva que la mayoria no
sepasi los pacientes ingresados tienen DIP. Esto genera que no se tenga en cuenta al representante
asignado, y se puedan vulnerar los deseos del paciente. Sin embargo, cada vez hay mas interés en
este Ambito, considerando que el DIP puede ser una herramienta ttil para la toma de decisiones.

También sera necesario facilitar el acceso de los profesionales a los documentos.
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Contenido del Documento de Instrucciones Previas

Proyecto vital

Situaciones clinicas

Atencion sanitaria

Destino del cuerpo

Figura del
representante

Valores que deben guiar la toma de decisiones,
incluyendo el lugar donde se desea recibir los
cuidados al final de la vida, y la voluntad de no ser
informados en caso de diagndstico fatal.

Situaciones concretas en que se quiere que se
tenga en cuenta la aceptaciéon o rechazo de
determinados  tratamientos o  cuidados:
enfermedad avanzada incurable, terminal, o
agonia.

Instrucciones y limites referidos a las actuaciones
sanitarias, ante las situaciones previstas.
Limitacion de Tratamientos de Soporte Vital,
ONR, cuidados paliativos, atencién al duelo.

Instrucciones respecto al destino del cuerpo, la
posibilidad de la donacién de O6rganos. Muy
importante sobre todo en los cuidados intensivos
orientados a la donacién (CIOD).

Interlocutor asignado por el paciente para
participar en la toma de decisiones con el
profesional sanitario

Tabla 4. Contenido del documento de instrucciones previas

Aunque el proceso de PCA deberia comenzar en el ambito de atencién primaria, estudios36:37
realizados a pacientes cronicos ingresados en UCI y a sus familiares muestran una mayor
predisposicién a redactar un DIP y participar en la toma de decisiones, sefialando que el ingreso
en intensivos aumentaba los conocimientos sobre la enfermedad, e invitaba a reflexionar sobre
este tema. Por tanto, también se puede iniciar el proceso de PCA desde las UCI, sobre todo en
pacientes con patologias crénicas y degenerativas, donde puede ser muy grafico mostrar hasta
qué punto esa persona quiere que se continte con tratamientos médicos (por ejemplo, intubacién

endotraqueal, uso de ventilacién mecanica...) o qué medidas y cuidados va a preferir que se le

apliquen si vuelve a sufrir otro proceso de incapacidad.

Es fundamental por tanto formar de manera especifica a los profesionales sobre todo lo

concerniente a los DIP, y en concreto sobre la planificacién compartida de la atencién, para

respetar los deseos de los pacientes.38

5. Conclusiones

Para el desarrollo tanto del consentimiento informado como de las voluntades anticipadas es

clave que los profesionales establezcan una relacién clinica deliberativa, cuyo objetivo es el
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conocimiento de los valores y preferencias del paciente para que pueda participar en la toma de
decisiones, y aun en situacion de incapacidad, se respeten los deseos del enfermo, especialmente
en las unidades de cuidados intensivos. Ello requiere que los profesionales adquieran habilidades
de comunicacidn, cuya formacién debe empezar en los estudios de grado, cultivando la dimension
ética de la relacion clinica impregnada de la filosoffa del consentimiento informado,
proyectandose en la planificacién compartida de la atencion, junto con la capacitacion del trabajo
interprofesional y de equipo. No se puede caer en una burocratizacién del proceso, sustituyendo
el didlogo clinico por la firma de un documento, siendo clave para ello una formacién adecuada en

competencias en ultimas voluntades.
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