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FORO SANIDAD Y DERECHO

REF. 23

Instrucciones previas: el deseo del
paciente y el impedimento médico

La primera sesidn del curso 2017-2018 del Foro Sanidad y Derecho del Hospital Universitario La Paz de
Madrid se dedicé a la aplicacién en la practica de las instrucciones previas (IP) a la luz de la Ley 4/2017,
de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir de la Comunidad de Madrid.
Los ponentes debatieron sobre como actuar para cumplir con ésta, sobre cambios sustanciales con res-
pecto a la ley anterior y sobre cdmo tramitar el derecho del paciente de inscribir sus IP. El acceso a las mis-
mas por los profesionales de la salud o por el personal administrativo fue otro tema de interés aborda-
do. Cuestiones como la incapacidad, la minoria de edad y la representacidn avivaron los debates.

| Sesion Foro Sanidad y Derecho, Hospital Universitario La Paz de Madrid. Ponentes:

Angeles Ceballos Hernansanz, encargada del Registro de Instrucciones de la Comunidad de Madrid, facultativo
Especialista en Neurologia. Alberto Romero Campillos, jefe de Servicio de Admisidon, Documentacién Clinica y
Atencidén al Paciente del Hospital Universitario El Tajo (Aranjuez). Santiago Yus Teruel, facultativo Especialista en
Medicina Intensiva del Hospital Universitario la Paz y Coordinador de Trasplantes hasta 2015. Ignacio Goma Lanzén.
Notario de Madrid Presidente de la Fundaciéon Hay Derecho. Maria del Carmen Ybarra Huesa. Enfermera en la Uni-

dad de Cuidados Paliativos del Hospital Universitario La Paz. Moderador: Arturo Mengual, abogado.

Ifigo Barreda. La primera sesion del curso 2017-
2018 del ‘Foro Sanidad y Derecho’ del Hospital
Universitario La Paz de Madrid se dedicé al andli-
sis de la aplicacion de la Ley 4/2017, de 9 de mar-
zo, de Derechos y Garantias de las Personas en el
Proceso de Morir de la Comunidad de Madrid.

Los ponentes debatieron sobre cdmo debe ac-
tuarse para cumplir con esta ley, qué cambios sus-
tanciales se han dado con respecto a la normativa
anterior, como se tramita el derecho del paciente
de inscribir sus instrucciones previas (IP), y cdmo
hacer para que todos los facultativos puedan tener
acceso a ellas.

Otro de los objetivos propuestos para cumplir
con la finalidad de la reunidn fue entender la fi-
nalidad y utilidad del Registro de Instrucciones
Previas como garantia de los derechos de voluntad
y autonomia de decision del paciente.
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La ley de Madrid tiene como un objetivo princi-
pal dar difusién al derecho de los pacientes a sus-
cribir el documento de IP, incorporar al mismo los
valores vitales del paciente y dar a los profesiona-
les sanitarios acceso y consulta a dicho documen-
to a través del Registro de Instrucciones Previas.

Maria Angeles Ceballos, facultativa especialista
en Neurologia, es responsable del Registro de
Instrucciones Previas de Madrid, por lo que debi-
do a su experiencia aportd datos muy interesantes
sobre la aplicacion practica de las voluntades an-
ticipadas de acuerdo con la ley y con situaciones
asistenciales reales a las que los profesionales de
la salud tienen que enfrentarse dentro de las obli-
gaciones y deberes que marca la ley.

Debido al alcance y difusién que se quiere dar a

la Ley 4/2017, la doctora Ceballos ha tenido que im-
partir muchos cursos de formacién a tramitado-

2018



140

res de instrucciones previas, ya
que se pueden otorgar tanto en
hospitales como en centros de
salud habilitados.

Los ponentes ofrecieron al-
gunos datos interesantes muy
conectados con el cumplimien-
to o aplicacidn practica de la ley.

La doctora Ceballos dijo que
determinado colectivo de religiosas ha inscrito su
voluntad en el registro para expresar que no de-
sean alivio del sufrimiento que puedan padecer en
el momento final de su vida. También que de los
25.000 registros de instrucciones previas que exis-
ten en Madrid, 800 personas son extranjeras.

Santiago Yus Teruel, facultativoes- Doctora Ceballos: “En
pecialista en Medicina Intensiva del Madrid se percibe un
incremento de IP de
religiosas que rechazan
el alivio del sufrimiento
al final de su vida”

Hospital Universitario la Paz -y Coor-
dinador de Trasplantes hasta 2015-
manifestd que “en los ultimos tres
afios en la UVl hemos consultado el
Registro en el cien por cien de los ca-
sos y solo una persona habia regis-
trado las instrucciones previas (en es-
te caso se trataba de un suicida), aunque también
hay que decir que el 90 por cien de los casos los pa-
cientes han expresado su deseo final, aunque no
por escrito”.

La incapacidad para expresar las ul-
timas voluntades es una situacion
gue preocupa especialmente a los
profesionales de la salud, sobre to-

Qué son las instrucciones previas

Son manifestaciones anticipadas de la vo-
luntad o deseos sobre el cuidado y trata-
miento de la salud o el destino de su cuer-
po de las personas, para que esa volun-
tad se cumpla, de acuerdo con la ley, en
determinadas situaciones clinicas, al final
de la vida, que impiden expresar la vo-
luntad personalmente.

Maria Ybarra: “La
planificacion anticipada
de cuidados ayuda a la

familia”. La doctora Ange-
les Ceballos dice que las
instrucciones previas son
un documento vivo: “No
es lo mismo hacerlas a los
18 anos que a los 40.

Es un modelo elastico
donde se pueden poner
otras cosas. Si hay un do-
cumento oficial, utilicé-
moslo, hay que difundirlo y en ello hace hincapié
la ley”.

Ignacio Goma Lanzén, notario de Madrid, expli-
ca que las instrucciones previas tienen una natu-
raleza especial, declarativa, y no es necesario ins-
cribirlas, pero “hicimos un Convenio
los notarios para facilitarlo. Convie-
ne tener claro ciertos conceptos
médicos y los formularios son muy
genéricos. El documento tiene que
ser claro y conciso. En Estados
Unidos sirven como medio para de-
limitar la responsabilidad del mé-
dico y la autonomia del paciente.
Luego hay que tener en cuenta la
cuestion de la mayoria de edad, pues un menor de
edad emancipado puede otorgarlas”.

Goma afiade, por otro lado, que existe un con-
flicto territorial, “ya que la legisla-
cidon es bastante distinta en las Co-
munidades Auténomas. Es un do-
cumento con muchas connotacio-
nes médico juridicas, por lo que es

do cuando no existe un registro pre- toma de deciciones tanto  recomendable tener formacién mé-

vio de las mismas ni ningun docu-
mento escrito.

El registro de instrucciones puede
ayudar a la toma decisiones, pero la enfermera
de cuidados paliativos del Hospital Universitario La
Paz Maria del Carmen Ybarra Huesa pone especial
acento en la planificacién anticipada de cuidados,
“ya que quedan registrados tanto para el perso-
nal médico como para el de enfermeria y se suelen
establecer de comun acuerdo con el pacientey la
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para pacientes como
para personal sanitario”

dico-juridica”.

Santiago Yus hace referencia a

una encuesta del Centro de Investi-

gaciones Socioldgicas (CIS) que indica que el 80 por
ciento de los consultados no tiene intencién de ha-
cer instrucciones previas: “Madrid tiene la pobla-
ciéon mas longeva del mundo (83 afios de media).
Esta longevidad afecta a los seguros de vida y ha-
ce lejano el otorgamiento de instrucciones previas.
Por otra parte, existen miles de urgencias que aten-
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der en los hospitales y es im-
posible informar a todos los pa-
cientes sobre las instrucciones
previas (IP)”.

Maria del Carmen Ybarra opi-
na que las voluntades anticipa-
das ayudan mucho: “Trabaja-
mos con pacientes con enfer-
medades avanzadas que requie-
ren medicina paliativa, por eso
la planificacién anticipada con el paciente es una
tarea diaria, es un proceso. Con la esclerosis late-
ral amiotrofica (ELA) vamos a tomar decisiones que
son durisimas en el momento en que el paciente o
la familia lo permitan, y en ese momento hay que
registrar las instrucciones”.

Ignacio Goma ha realizado testa-
mentos de personas con ELA en su
casa: “Resuelves problemas impor-
tantes. Las IP son para cuando la per-
sona no puede comunicarse. Es un
documento muy juridico para el fu-
turo. Sigo defendiendo que se pue-
den prestar ante notario. Ademas,
hay localidades donde no hay hos-
pital ni centro de salud. El poder preventivo se
hace especificamente para compras, ventas, ir al
banco. Otro documento que se hace mucho son las
IP, dice donde quieres que te entierren, terapias
posibles; es de enorme importancia hacerlo conin-
formacion”.

Asuncién Gonzalez de la Viuda, enfermera del
Hospital La Paz y licenciada en Derecho, pregunta
si se pueden otorgar IP ante un notario de otra
Comunidad Auténoma, a lo que la doctora Ceballos
responde que es posible si tienen reconocida su
otorgamiento ante notario, “y después se inscri-
birdn en el Registro Nacional”.

Gonzalez de la Viuda interroga si el personal de
enfermeria puede acceder a las IP, y Ceballos res-
ponde que “los facultativos pueden acceder a to-
do el documento, y los ATS y administrativos sélo
pueden tener acceso para saber si una persona tie-
ne registrada las IP”. El articulo 14 de la Ley 4/2017,
de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Perso-
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Para qué sirven las IP

Para dejar constancia de la voluntad del
paciente en relacion con aspectos tales
como la donacion del cuerpo humano o
sus partes con destino a trasplantes o a la
investigacion, la autopsia, el rechazo de
tratamiento, las condiciones de la medi-
cina paliativa, la sedacion o el alivio del
sufrimiento, o la atencion espiritual.

El personal médico
puede acceder a todo
el contenido de las IP,

mientras que el de
enfermeria sélo puede

consultar si existen
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nas en el Proceso de Morir
establece las obligaciones
de los profesionales de ga-
rantizar el derecho a for-
mular instrucciones previas
y a respetar éstas.

Segun este precepto to-
dos los profesionales sani-
tarios estan obligados a in-
formar a sus pacientes
acerca de su derecho a formular la declaracién de
instrucciones previas y a registrar en la historia
clinica la existencia o no de éstas.

También obliga a todos los profesionales sani-
tarios a respetar los valores e instrucciones con-
tenidos en la declaracién de ins-
trucciones previas, “en los términos
previstos en la presente Ley, en la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
en la Ley 3/2005, de 23 de mayo y
en sus respectivas normas de desa-
rrollo”.

Si el paciente esta en el proceso

de morir y en situacion de incapa-

cidad, “el equipo asistencial debera consultar el re-

gistro de instrucciones previas, dejando constan-

cia de dicha consulta en la historia clinica”, reza el
articulo 14.1.d).

Para facilitar esta labor (articulo 14.2), “los pa-
cientes atendidos en instituciones sanitarias, o
socio-sanitarias, recibirdn a su ingreso informacién
por escrito de sus derechos, garantias y de las obli-
gaciones profesiones en relacion con el derecho a
formular instrucciones previas”.

Preguntas y respuestas

¢Qué sucede si un paciente que sabe que puede
entrar en coma refleja en las IP que no desea la res-
piracion asistida?

La doctora Ceballos explica que el modelo de la
Comunidad de Madrid contempla donaciones, tras-

2018



142

plantes, autopsia, investigacién, etc.: “La primera
palabra que aparece es ‘deseo’, pero ese deseo pue-
de tener un impedimento médico”.

Javier Cobas, subgerente del Hospital La Paz,
apunta que “no puedes plantear que no te intuben
porque depende de las circunstancias. Si no hay es-
peranza de vida no hay que hacer esfuerzo tera-
péutico, pero si hay esperanza en-
tonces si”.

El notario Ignacio Goma dice ha-
ber elaborado una circular (Circular
11/2010) para el Colegio de Notarial
de Madrid sobre instrucciones pre-
vias en el que se reflejan aspectos
relativos a las circunstancias vitales
y situaciones incompatibles.

éQué documento prima? ¢ El otorgado ante el no-
tario o el inscrito en el Registro?

La doctora Ceballos explica que rige el ultimo que
se haya otorgado, esté registrado o no.

¢Cémo se formaliza en los centros de salud men-
tal o en casos de personas con problemas de ca-
pacidad?

Ceballos indica que hay que tener
capacidad, y que las incapacitacio-
nes ya no son tan drasticas, son fle-
xibles. La persona con incapacidad
de hecho o de hecho no podria otor-

Ignacio Goma aclara que “la inca-
pacidad es un juicio humano mds que
técnico. Cada vez nos encontramos con mds gente
gue hace un ‘poder preventivo’. Tenemos que ver
gue hay consentimiento. Eso no es facil en una per-
sona de 92 afios. Yo pido testigos, ya que si no es-
tamos haciendo un documento nulo”.

Angeles Ceballos dice que “en un hospital, el tra-
mitador puede pedir un informe médico que diga
gue una persona es capaz de entender y otorgar
IP”. Natalia Hormaeche, responsable de la Asesoria
Juridica del Hospital Universitario Infanta Cristina
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J. Cobas: “Las IP
tienen como limite
las circunstancias
vitales del paciente
y el deber médico de
cuidado paliativo”

Ignacio Goma: “La
incapacidad es un juicio
humano mas que
técnico. Cada vez mas
gar IP. gente hace poderes

preventivos”

de Madrid pregunta qué sucede si la familia no
esta de acuerdo con la sedacién paliativa que ha
pedido el paciente.

La enfermera Maria Ybarra contesta que “vamos
a atender la voluntad del paciente y a intentar la
comunicacién con la familia; es raro que no se lle-
gue a un acuerdo con la familia.

El intensivista Santiago Yus des-
taca que “normalmente se oponen
a la sedacidn paliativa muy pocas
personas (un 2 %), y siempre esta el
Comité de ética. El CIS dice que la
mayoria estd a favor de los calman-
tes y del alivio del sufrimiento”. La
decisidn del Comité de ética no es
vinculante, segun Ceballos.

El notario de Madrid acude al articulo 9 de la Ley
42017 (sobre derechos de los pacientes en situa-
cion de incapacidad a la informacidn asistencial y
a la toma de decisiones) para recordar que “el pa-
ciente debe ser consultado”. Ese precepto establece
que las distintas situaciones de incapacidad no obs-
tan para que los pacientes sean informados y par-
ticipen en el proceso de toma de decisiones de
acuerdo con su grado de discernimiento.

El articulo 10 de la Ley 4/2017 re-
gula el derecho de los menores de
edad a la informacién asistencial y
a la toma de decisiones. Segun es-
te precepto, los menores tienen de-
recho a recibir informacién adap-
tada a su edad, madurez o desarro-
[lo mental y estado afectivo y psi-
coldgico, sobre el conjunto del tra-
tamiento médico o de cuidados paliativos al que se
les somete y las perspectivas positivas que este
ofrece. En todo caso, el representante legal debe
escuchar la opinién del menor.

En el caso de menores emancipados o con die-
ciséis ainos cumplidos, no cabe prestar el consen-
timiento por representacidn, segin esa norma: “Sin
embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, se-
gun el criterio del facultativo, el consentimiento lo
prestard el representante legal del menor, una vez
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oida y tenida en cuenta la opinién de éste”. Ange-
les Ceballos apunta un dato peculiar, y es que se in-
crementa el nimero de personas que expresan que
no desean el alivio del dolor, sobre todo determi-
nadas religiosas.

“La ley de Madrid reconoce la objecién de con-
ciencia en relacién con el contenido
del documento. Los Testigos de Jehovd
suelen llevar un documento en el que
se expresa que rechazan la transfu-
sién de sangre. Lo normal es que el
Testigo de Jehova no vaya sélo al hos-
pital, sino que va acompafado de cua-
tro o cinco personas”.

Un asistente, médico y profesor uni-
versitario, pregunta en qué consiste la objecion de
conciencia en el caso de las religiosas que recha-
zan el alivio del sufrimiento.

Ceballos contesta que “el problema surge cuan-
do deben cumplirse deseos que pueden contra-
venir las obligaciones médicas. Hay que escribir es-
to exponiendo que se quiere ejercer la objecién de
conciencia, y enviarlo al hospital, al servicio mé-
dicoy al Colegio. Si el servicio entero objeta, se pue-
den mirar otros servicios en el hospital, y si no se
trasladaria al paciente”. En la sesidén estuvo pre-
sente un trabajador social perteneciente a un cen-
tro de acogida de personas del Ayuntamiento de
Madrid. Se trata de personas que en muchos casos
no tienen familia o no tienen relacién con ésta, y
su capacidad de decisién esta muchas veces limi-

La Ley de Madrid obliga
a profesionales de la
salud a informar a
pacientes del derecho
a formular y registrar
instrucciones previas
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tada y condicionada por su salud mental. En estos
casos se recomienda la designacién de un repre-
sentante.

En algunos casos también ocurre que el personal
de los centros de acogida o de las residencias de
las personas mayores no se pueden poner en con-
tacto o no comunican a las fami-
lias situaciones de compromiso vi-
tal del propio residente.

Actualmente se informa en los
centros de salud del modelo de ins-
trucciones previas, aunque sélo se
ha implantado en setenta y dos, en
aquellos en los que se puede ha-
cer con privacidad, dice la docto-
ra Ceballos.

En esta sesion del ‘Foro Sanidad y Derecho’ tam-
bién se abordd el papel del notario, figura que aun-
que ha sido olvidada en la Ley 42017 ha aportado
un gran valor en la gestidn y tramitacion de las ins-
trucciones previas hasta la entrada en vigor de es-
ta Ley. El notario invitado, Ignacio Goma, expresé
su opinién y repasé la actividad que ha llevado a
cabo el colectivo del notariado en el asesoramien-
to del paciente.

Con la legislacion precedente (Ley 3/2005), el do-
cumento se podia otorgar ante notario, ante tes-
tigos y ante el propio Registro de Instrucciones
Previas. La nueva ley prescinde de la figura del no-
tario, lo que no parece razonable segun expertos.

Marco legal de las instrucciones previas en Madrid

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de in-

formacién y documentacion clinica.

Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio a formular Instrucciones Previas en el dmbito sanitario y se crea el re-

gistro correspondiente.

Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir.
Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, del Consejo de Gobierno, por el que se regula el Registro de Instrucciones Previas de la

Comunidad de Madrid.

Orden 2191/2006, de 18 de diciembre, por la que se desarrolla el Decreto 101/2006, de 28 de noviembre, por el que se regula el
Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid y se establecen los modelos oficiales.

Orden 645/2007, de 19 de abril, del Consejero de Sanidad y Consumo, por la que se regula el otorgamiento de las Instrucciones
Previas, su modificacion, sustitucion y revocacion ante el personal al servicio de la Administracion.

Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir.
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