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CONSIDERACIONES ETICAS,
DEONTOLOGICAS Y JURIDICAS

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

RN CONSIDERACIONES ETICAS

2.1.1. DE LA POSTURA CLASICA AL MODELO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

e Principio de Autonomia: debe respetarse que las personas gestionen su propia vida
y tomen decisiones respecto a su salud y su enfermedad.
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@ Principio de Beneficencia: debe promocionarse el bienestar de las personas, procu-
rando que realicen su propio proyecto de vida y felicidad en la medida de lo posible.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

2.1.3. ETICA E INCERTIDUMBRE.

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

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

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

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

En este contexto, los profesionales sanitarios deberdn aplicar, como en el resto de su prac-
tica profesional, criterios responsables de graduacion o proporcionalidad a sus decisiones, de
acuerdo a la probabilidad relativa de aparicién de un evento documentada en la literatura
o, preferiblemente, en su propio centfro o unidad”.
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yA¥1 CONSIDERACIONES DEONTOLOGICAS

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

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

- CODIGO DEONTOLOGICO DE LA ORGANIZACION MEDICA COLEGIAL

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

2. En el ejercicio de su profesion el médico actuard con correccién y delicade-
za, respetando la intfimidad de su paciente.

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

Articulo 12

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

2. El médico respetard el rechazo del paciente, total o parcial, a una prueba
diagndstica o a un fratamiento. Deberd informarle de manera comprensible y
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precisa de las consecuencias que puedan derivarse de persistir en su negativa,
dejando constancia de ello en la historia clinica.

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

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

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

De forma similar se posiciona el Cédigo Deontolégico de la Enfermeria Espanola (Tabla
2). Sus articulos 4, 5y 6 avalan claramente la necesidad de respetar las decisiones de los pa-
cientes. Sin embargo, de forma similar a lo que sucede en el caso del Cédigo Deontoldgico
de Medicing, en el articulo 16 se introduce una reivindicaciéon indirecta de la objecién de
conciencia.

- CODIGO DEONTOLOGICO DE LA ENFERMERIA ESPANOLA

Articulo 4

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

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

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

TABLA 2: Articulos del Coddigo Deontolégico de la Enfermeria Espafola aplicables al rechazo

de terapia transfusional.

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

“El paciente deberia serinformado del conocimiento de los riesgos y beneficios de la trans-
fusidn de sangre y/o terapias alternativas y tiene el derecho de aceptar o rehusar el proce-
dimiento. Cualquier voluntad anticipada vdlida deberia ser respetada’.

1 CONSIDERACIONES JURIDICAS

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

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

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

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

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

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

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

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

=<

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

“8. 5. El paciente puede revocar liboremente por escrito su consentimiento en cualquier
momento”.

20 | 2. CONSIDERACIONES ETICAS, DEONTOLOGICAS Y JURIDICAS




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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

2.3.2. LOS REQUISITOS DEL “RECHAZO INFORMADO".

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

I 2.3.2.1. VOLUNTARIEDAD O LIBERTAD.

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

B 2322 INFORMACION EN CANTIDAD Y CALIDAD SUFICIENTE

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

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

I 2.3.2.3. CAPACIDAD

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

B 2.3.2.4. REGISTRO ESCRITO

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

Puede ser conveniente consignar ademdads en la Historia Clinica una descripcién de coémo
se ha llevado a cabo el proceso de informacion y foma de decisiones.

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

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

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

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

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

“Art. 19.3. 3. Los profesionales sanitarios tienen obligacion de respetar los valores e instruc-
ciones contenidos en la declaracién de voluntad vital anticipada, en los términos previstos
enla presente Ley, enla Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9 de octubre,
y en sus respectivas normas de desarrollo”. (Ley 2/2010)

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

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

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

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

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

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

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

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

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

I 2.3.4.1. SITUACION DE INCAPACIDAD DE HECHO.

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

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

® Alrepresentante legal que la persona haya designado mediante otro procedimiento juridico.

® Al cdényuge o la conyuge o persona vinculada por andloga relacién de afectividad.

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

I 2.3.4.2. INCAPACITACION JUDICIAL

En esta situacién serd necesario conocer la sentencia de incapacitaciéon para examinar el
dmbito o los dmbitos de la incapacidad, la extension de la misma y la persona designada ju-
dicialmente para sustituir la voluntad del incapaz (Art. 10.2 de la Ley 2/2010 de Andalucia). En
el caso de no haber sido designado ninguna, serd el Ministerio Fiscal el encargado de deter-
minar el curso de accidn a seguir, ya sea tomar el mismo la decisién sanitaria correspondiente
o designar un representante del paciente para que la adopte.
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En Andalucia las personas incapacitadas pueden cumplimentar una Declaracién de Voluntad
Anticipada, siempre y cuando la sentencia de incapacitacién no se lo prohiba y estén en situacion
de capacidad (intervalo lUcido) cuando la cumplimenten (Art. 4 de la ley 5/2003 de Andalucial).

SITUACION

Persona adulta y capaz

INFORMACION

eDeteccién de necesidades y deseos
respecto a la informacion.

* Aceptacion del rechazo de informacion.

eInformacién adecuada en cantidad y
calidad.

*BUsqueda de alternativas factibles.

DECISION

*Corresponde a la persona adulta:
aceptacion de su rechazo ala
terapia con sangre o hemoderivados.

*Registro escrito de la decision.

Persona adulta
incapaz de hecho

eInformacién adaptada al estado
cognitivo del paciente.

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

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

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

*Registro escrito de la decisién.

Persona adulta
incapacitada
judicialmente

*Consultar la sentencia para evaluar el
alcance de la incapacitacion.

eInformacién adaptada al estado
cognitivo del paciente.

« Informar al representante legal de forma
adecuada, conforme a lo que establez-
cala sentencia de incapacitacion.

eRespetarlo establecido en la senten-
cia de incapacitacion.

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

*Registro escrito de la decision.

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

eDeteccién de las necesidades y
deseos respecto a la informacion.

¢ Aceptacion del rechazo de informacion.

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

*BUsqueda de alternativas factibles.

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

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

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

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

*BUsqueda de alternativas factibles.

eEvaluar la capacidad para decidir.

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

*Registro escrito de la decision.

Persona menor de 12
anos de edad

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

*BUsqueda de alternativas factibles.

*Puede presumirse la incapacidad
del menor.

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

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

*Registro escrito de la decision.

TABLA 5: Actuaciones en funcién del grado de capacidad

I 2.3.4.3. PERSONAS MENORES DE EDAD

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

Articulo 11. Derechos de los pacientes menores de edad.

1. Todo paciente menor de edad tiene derecho a recibir informacidén sobre su en-

fermedad e intervenciones sanitarias propuestas, de forma adaptada a su capa-

cidad de comprension.

32 | 2. CONSIDERACIONES ETICAS, DEONTOLOGICAS Y JURIDICAS




También tiene derecho a que su opinidén sea escuchada, siempre que tenga doce
anos cumplidos, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 9.3.c de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

La actuaciéon correcta en la emergencia viene establecida por el apartado 2 de la letfra
“n" del articulo 6 de la Ley 2/1998 de Salud de Andalucia, en la formulacién que establece la
Disposicion Final primera de la Ley 2/2010 de Andalucia, que dice que podrd actuarse sin el
consentimiento informado:

“2. Cuando exista riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica de la perso-
na enferma y no es posible conseguir su autorizacién, consultando, cuando las circunstan-
cias lo permitan, lo dispuesto en su declaracién de voluntad vital anticipada vy, si no existiera
esta, a sus familiares o a las personas vinculadas de hecho a ella”.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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