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Resumen

En este articulo se defiende la
importancia que tiene el respeto a la
autonomia en las personas que estan en
una situacion de cronicidad. Por eso,

se definen los términos ‘cronicidad’ y
‘autonomia’, y acto seguido se describen
los elementos esenciales del proceso de
consentimiento informado aplicados al
ambito de la cronicidad: valoracion de

la competencia, proceso de informacion
adecuado, participacion libre en el plan
de intervencion, toma de decisiones. El
articulo concluye con la ejemplificacion de
situaciones que requieren consentimiento

informado.
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Abstract

This article upholds the importance of
respecting the autonomy of those persons
who suffer a situation of chronicity.

Thus, we get to know the definition of
‘chronicity’ and ‘autonomy’ and then we
get the description of the key elements of
the process of informed consent applied
to the chronicity field: competence
assessment, suitable information process,
free participation in the intervention
plan, decision making. The article

ends illustrating situations that require
informed consent.

chronicity, respect for autonomy,
competence, informed consent

Biodebate

Respetar la autonomia
en la cronicidad

Introduccién

El concepto de cronicidad aparece en
el mundo de la salud como resultado
del progreso cientifico en general y de
los avances en el ambito sanitario, en
particular. El perfeccionamiento en el
diagnostico y tratamiento de las en-
fermedades, la mejora de la calidad
de vida y el aumento de la esperanza
de vida, favorecen la aparicion de las
enfermedades cronicas y de la «situa-
cion de cronicidad».

El diccionario de Terminologia de la
cronicidad' define la cronicidad como
el «conjunto de los problemas de salud
cronicos y de los efectos que produ-
cen sobre las personas o sobre grupos
poblacionales, en su entorno, el siste-

res, genera dependencia, aumenta el
consumo de recursos sanitarios y socia-
les e influye en la sociedad.?

Una de las caracteristicas mas impor-
tantes de la cronicidad es la alta com-
plejidad clinica, que se manifiesta,
entre otros aspectos, con los siguien-
tes factores: una o mas enfermedades
cronicas, la dificultad de compaginar
el tratamiento para los diversos pro-
blemas de salud, las dificultades para
establecer el pronostico, el nivel de
dependencia del paciente y el grado
de comprension del proceso. El punto
comuUn de todos estos elementos es la
necesidad de tomar decisiones para
mantener una asistencia adecuada.
Las decisiones pueden referirse a los
medios diagnosticos o terapéuticos,

| diccionario de Terminologia de la cronicidad

define la cronicidad como el «conjunto de los

problemas de salud cronicos y de los efectos
que producen sobre las personas o sobre grupos
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ma sanitario y la sociedad en general».
Asi, pues, entendemos la cronicidad en
el ambito de la salud como un concep-
to transversal que reune los diferentes
aspectos de la situacion de la persona
afectada por una enfermedad cronica:
la presencia de una o mas enfermeda-
des cronicas, la progresion mas o me-
nos lenta o combinada de cada una de
ellas, la pérdida de la autonomia fun-
cional del paciente derivada de esta
progresion y su fragilidad clinica. Esta
situacion de cronicidad repercute am-
pliamente en el entorno cercano del
paciente y de sus cuidadores y familia-
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al lugar y tipos de los cuidados, a la
eleccion de los cuidadores, etc. El
contenido de estas decisiones, la ma-
nera de tomarlas y la participacion del
paciente y su familia, en interaccion
con el equipo terapéutico, son fuente
de numerosos conflictos éticos.

Las referencias en el estudio de cues-
tiones éticas, en relacion con las en-
fermedades cronicas, se inician con el
trabajo de Jennings, Callahan y Ka-
plan, publicado en el Hastings Center
Report de 1988, en el que anticipan
que uno de los retos de la atencion a las
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enfermedades cronicas sera su elevada
frecuencia. Establecen el paralelismo
del baby boom, para los numerosos na-
cimientos de la década de los 50 y de
los 60, con el del elderly boom, para
la segunda y tercera década del siglo
XXI, cuando estas personas llegaran a
envejecer y sufrir enfermedades cro-
nicas. Por otra parte, Gibson y Upshur,
en un editorial publicado en Bioethics
2012“ sehalan que los retos éticos en la
enfermedad croénica son: comprender
las finalidades de la medicina, com-
prender la naturaleza de la relacion
médico-paciente y los principios éticos
que rigen la toma de decisiones. Afir-
man que en la bioética contemporanea
el principio de autonomia es lo mas
importante y se basa en la concepcion
kantiana de la autonomia moral.

En este sentido, entendemos la auto-
nomia moral como la capacidad que
tiene un individuo para obrar y decidir
por si solo. No hay que crear confu-
sion con la idea de autonomia fun-
cional, término que usamos para re-
ferirnos a la capacidad funcional del
paciente y como medida indirecta de
su dependencia. En ética, se entien-
de el respeto a la autonomia como la
proteccion a la integridad corporal y
a la autodeterminacion del individuo.
En bioética se considera el respeto a
la autonomia como la defensa de la
libertad personal, no solo como liber-
tad de movimiento o ideoldgica, sino
como libre desarrollo de la personali-
dad, que enlaza con la integridad fi-
sica y moral.> Si profundizamos en la
obra Principios de ética biomédica, de
Beauchamp y Childress, la autonomia
se define como la capacidad de pen-
sar y decidir de forma independiente,
actuar sobre la base de esta decision
y comunicarla a otras personas. Los
elementos que constituyen la autono-
mia son la intencion, el conocimiento
y la voluntariedad, entendida esta ul-
tima como la ausencia de influencias
externas.® Esto seria el concepto mas

elaborado de autonomia en el que nos
basaremos para ampliar el aspecto del
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relacionado con el
proceso de toma de
decisiones durante
la atencion a la
enfermedad cronica,
por eso es muy
importante hacer un
buen procedimiento
de consentimiento
informado

respeto a la autonomia en personas
con situacion de cronicidad.

Respeto a la autonomia

El respeto a la autonomia, segun
Beauchamp y Childress, se tiene
que concretar en reglas morales. La
concrecion nos llevaria a destacar
las siguientes reglas: «Decir la ver-
dad», que hay que entender como
no mentir. «Respetar la intimidad de
los otros». «Proteger la informacion
confidencial». «Obtener el consenti-

miento para las intervenciones» de
todo tipo y no solo las quirurgicas.
«Ayudar a tomar decisiones impor-
tantes», si nos lo piden. Asi, pues,
el respeto a la autonomia en la cro-
nicidad esta relacionado con el pro-
ceso de toma de decisiones durante
la atencion a la enfermedad cronica,
por eso es muy importante hacer un
buen procedimiento de consenti-
miento informado.

En el estudio del proceso de toma de
decisiones analizaremos la competen-
cia de la persona implicada, la infor-
macion que se le dara, la propuesta y
discusion del plan de intervencion que
se propondra, y la adecuacion del plan
de intervencion y la ayuda a la deci-
sion. Todo este proceso forma parte
de lo que entendemos por consenti-
miento informado. El consentimiento
informado es la aceptacion o rechazo,
por parte de un paciente competen-
te, de un procedimiento diagndstico
o terapéutico después de obtener la
informacion adecuada para implicarse
libremente en la decision.” El consen-
timiento informado no es solamente
un documento que hay que rellenar
por imperativo legal, sino que el pro-
ceso de informacion y decision para
su correcta obtencion cumple con las
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condiciones que hemos definido sobre
el respeto a la autonomia. La teoria
del consentimiento se puede expresar
también a través de las voluntades an-
ticipadas o la planificacion anticipada
de decisiones sanitarias.

Valoraciéon de la competencia

El concepto de competencia requiere
clarificacion, especialmente si par-
timos de la terminologia anglosajo-
na. Se entiende por «competencia»
la aptitud mental y psicologica para
tomar una decision y corresponde al
término «capacity» en inglés. En cam-
bio, el concepto de «capacidad legal»
para tomar una decision corresponde

no de los

conflictos

éticos mas
habituales cuando
hay pérdida de la
competencia, a causa
de la enfermedad
o enfermedades
cronicas, es saber
qué habria decidido
la persona si no lo
ha manifestado con
anterioridad

al término inglés «competency». Esta
diferenciacion tiene interés en la si-
tuacion de cronicidad, porque algunos
pacientes tienen limitada temporal o
definitivamente sus aptitudes menta-
les y/o de comprension y por tanto su
competencia. No obstante, pueden
conservar la capacidad legal para de-
cidir, porque nadie ha promovido un
proceso de incapacitacion legal, par-
cial o total, pero desde el punto de
vista clinico el criterio para respetar
una decision es la competencia, es de-
cir, una persona que no es competente
y que todavia no haya sido incapacita-

da legalmente no puede decidir.

Para valorar la competencia dispone-
mos de diferentes herramientas. La
mas utilizada es la escala movil para
la valoracion de la competencia de
James Drane.? Precisamente, el nivel
Il, los parametros del cual son la capa-
cidad de comprension y de eleccion,
es el mas indicado para valorar la
competencia en el caso de tratamien-
tos poco seguros, diagndsticos dudo-
sos y situaciones cronicas. Son muy

interesantes también las aportaciones
del Documento Sitges 2009° de la So-
ciedad Espanola de Neurologia, que
explora la valoracion de la compe-
tencia en los pacientes afectados por
demencia y enfermedades neurodege-
nerativas, asi como otros aspectos re-
lacionados con su valoracion objetiva.

En el ambito de la cronicidad, previen-
do que se puede perder la competen-
cia, es importante que se vele porque
se haga una planificacion anticipada
de decisiones o un documento de vo-
luntades anticipadas, donde se ponga
de manifiesto las preferencias del in-
teresado, y, si es posible, se diga quién
sera la persona que tendra que tomar
las decisiones por representacion. Uno
de los conflictos éticos mas habitua-
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les cuando hay pérdida de la compe-
tencia, a causa de la enfermedad o
enfermedades cronicas, es saber qué
habria decidido la persona si no lo ha
manifestado con anterioridad, o bien
la contradiccion entre lo que habria
decidido la persona y lo que deciden
los familiares o representantes.

Informacion

La informacion es uno de los valores
mas importantes en la relacion médi-

co-enfermo y es imprescindible para
la toma de decisiones y el consenti-
miento informado. Para poder decidir,
es importante disponer de la informa-
cion relevante sobre la situacion del
paciente: diagnostico, pronostico, tra-
tamiento y alternativas. En la comuni-
cacion de la informacion hay que te-
ner en cuenta lo que se dira, como se
dird y cual sera el momento mas opor-
tuno. Por eso nos podemos preguntar:
;Cuando informar? ;Co6mo informar? ;A
quién informar? ;Sobre qué informar?
Las respuestas a estas preguntas en el
ambito de la cronicidad son complejas
y hay que concretarlas un poco.

¢Cudndo informar?

En el momento en que tenemos argu-
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mentos para comunicar al paciente,
ya sean novedades del diagnodstico o
tratamiento, u observaciones sobre su
evolucion. En el ambito de la cronici-
dad, hay que informar con frecuencia,
debido a los numerosos cambios que
se producen en la evolucion.

¢;Coémo informar?

Una de las respuestas estructuradas a
la pregunta «como dar la informacion»
es el protocolo de Buckman'™ para dar
malas noticias. Este protocolo nos
puede ser (til, porque una buena par-
te de la informacion relacionada con
la cronicidad responde a la definicion
de mala noticia: «<Una mala noticia es
cualquier informacion que modifica de
manera radical y negativa las expec-
tativas de la persona, tanto para ella
como para sus seres queridos. Siem-
pre implica una pérdida y desencade-
na reacciones emocionales intensas
en todos los implicados».

Buckman propone seis pasos estructu-
rados: inicio de la entrevista, descu-
brir qué sabe el paciente, descubrir
qué quiere saber el paciente, com-
partir la informacion aprovechando
para educar en salud, responder a los
sentimientos del paciente y estable-
cer el plan a seguir. En el Gltimo paso
es donde se puede valorar, especial-
mente, el grado de comprension de la
situacion por parte del paciente y de
su entorno, lo que permite programar
los nuevos encuentros y reorganizar el
proceso de informacion.

¢A quién informar?

El propietario de la informacion es el
paciente, pero el destinatario acos-
tumbra a ser también su entorno,
siempre y cuando se disponga del per-
miso del interesado. En la enfermedad
cronica hay que identificar correcta-
mente al cuidador principal, al res-
to de los cuidadores y los familiares

para informar a la persona adecuada.
La mejor practica es preguntarle al
paciente a quién prefiere que se in-
forme. Si es posible, hay que pedirle
permiso para informar a las nuevas
personas que puedan aparecer en el
proceso. En todo caso, hay que tener
en cuenta si la persona ha nombrado
un representante en caso de no poder
decidir. Si no hay representante, el
valor mas importante es la prudencia
en la eleccion de la persona a quien
se informa.

Siguiendo con lo que apuntabamos en
el apartado de la competencia, hay
que tener presente que el paciente
incapacitado legalmente puede ser
competente para recibir la informa-
cion sobre su enfermedad, el pronos-
tico y el tratamiento, asi como las de-
cisiones que se han acordado.

;Sobre qué informar?

El contenido de la informacion se tie-
ne que ajustar a la evolucion de la
enfermedad y considerar el prondsti-
co previsible en cada momento. Tie-
ne que ser comprensible para el nivel
intelectual de la persona a quien se
debe informar, y hay que prever el im-
pacto emocional que puede producir
la informacion que se dara.

Plan de intervencion

Una vez que la persona competente,
o el representante en caso de incom-
petencia, después de recibir la in-
formacion necesaria y adecuada, se
implica libremente en la elaboracion
del plan de intervencion, contribuye
a respetar la autonomia porque revisa
y confirma el proceso de informacion.
El plan identifica las necesidades de
la persona y describe la accion a se-
guir. Compartir y discutir el plan con
el paciente y/o su familia completa o
representante mejora la informacion,
permite incluir sus intereses, deseos
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y expectativas para adaptar las ac-
ciones a realizar. Ademas, el plan de
intervencion anticipa y sugiere las
decisiones que deben tomarse en un
futuro inmediato.

Toma de decisiones

En el momento de tomar las decisio-
nes puede ser necesario el apoyo por
parte del profesional. Esta ayuda no
consiste en una influencia o control
sobre la situacion o las personas que
intervienen, sino en contribuir al es-
clarecimiento del problema y concre-
tar de forma comprensible las opcio-
nes que se ofrecen. La implicacion del
profesional y del equipo terapéutico
en el proceso de decision contribuye a
disminuir el sufrimiento del paciente
para la adecuacion de la informacion
a la realidad. En el caso de la deci-
sion por sustitucion o representacion,
disminuye la angustia de la persona
obligada a decidir. Con todos los as-
pectos expuestos, el paciente o su
representante tiene que tomar una
decision sobre los diferentes aspectos
diagndsticos y terapéuticos, entender
el alcance de la propuesta y ser capaz
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de expresar su decision a las personas
que le interesen.

Obtencion del consentimiento in-
formado

La legislacion vigente define de forma
clara los procedimientos en los que es
imprescindible documentar este con-
sentimiento y las excepciones permi-
tidas. Detallamos brevemente algunas
situaciones que pueden darse en la
cronicidad, en que obtener el consen-
timiento mediante el proceso descrito
supone un mayor respeto a la autono-
mia del paciente, aunque no sea ne-
cesario documentarlo por escrito.

Un primer grupo de situaciones se re-
laciona con los cuidados y se refiere
tanto al lugar y nivel de cuidados,
como a los cuidadores y las ayudas
necesarias. Pensamos que el pacien-
te tiene que conocer qué cuidados
necesita: fisioterapia, complementos
nutricionales, etc., y tiene que inter-
venir en lo posible en la eleccion de
los cuidadores y el lugar donde se rea-
lizaran los cuidados: domicilio, centro
socio-sanitario, etc. El paciente cola-
borara mejor en el uso de una protesis
o de un baston si le hemos informado
de su necesidad y le hemos implicado
en la eleccion.

Un segundo grupo de decisiones se re-
laciona con los cambios de estrategia
en los cuidados: cuando cambia la si-
tuacion clinica y se hace necesario an-
ticipar la visita al especialista, o bien,
se decide no consultarlo. La opinion
del paciente tiene una gran importan-
cia. Cuando se decide el ingreso o el
alta hospitalaria, se propone un centro
de convalecencia o de larga estancia,
o se planifica la atencion en el domici-
lio, es imprescindible la colaboracion
del paciente. También el ingreso en
unidades especiales, como intensivos
o paliativos, requiere un proceso de
informacion previa, asi como de de-

finicion y expectativas. También es
necesaria la valoracion e intencion
del paciente cuando hay un empeo-
ramiento clinico significativo: si hace
falta una técnica clinica agresiva, si
se prevé la necesidad de reanima-
cion cardiopulmonar. En los casos en
que se hace necesaria la adecuacion
del esfuerzo terapéutico, como es la
continuacion de tratamientos futiles o
agresivos, o el uso de técnicas diag-
nosticas complejas para el diagnostico
de complicaciones sobrevenidas, tam-
bién es imprescindible el proceso de
consentimiento informado.

n la situacion
de final de vida,
se precisan
decisiones sobre
la continuidad de
los cuidados en las
que lo necesario
es, esencialmente,
conocer lo que desea
la persona

Finalmente, en la situacion de final
de vida, se precisan decisiones sobre
la continuacion de la nutricion y de la
hidratacion, la sedacion, el lugar de la
muerte, etc. Decisiones en las que lo
necesario es, esencialmente, conocer
lo que desea la persona.

Las situaciones descritas forman parte
del proceso de enfermedad crénica vy,
aunque algunas de ellas requieren le-
galmente un proceso de informacion
y consentimiento, pensamos que brin-
dar una informacion completa, com-
partir y elaborar el plan de interven-
cion con el paciente y su familia per-
mite llegar a decisiones consentidas
de forma consensuada y constituye el
mas alto respeto a la autonomia del
paciente cronico complejo.
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