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PRESENTACION
DE LA GU

La publicacion de esta tercera Guia de la SEAUS es el re-
sultado final de un trabajo iniciado en el mes de mayo
del afno 2009 por la Sociedad Espainola de Atencién al
Usuario de la Sanidad, un grupo de profesionales de
las Direcciones y Servicios de Atencidn al Usuario/Ciu-
dadano, y otros profesionales sanitarios, trabajo social
y administrativos interesados y motivados por los tres
temas tratados en esta guia.

Un trabajo cuyo resultado ha de ser entendido como
un instrumento de recomendaciones, estructurado en
tres temas relacionados con el derecho a la informa-
ciény ala autonomia del paciente:

El Consentimiento Informado (Cl).

El Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA).

La atencidn a las Reclamaciones y Quejas.

Hemos dejado atrds el paternalismo existente hace
anos, cuando los profesionales decidian por los pacien-
tes y éstos dejaban las decisiones exclusivamente en
manos de los profesionales.

Los servicios de salud tienen hoy la responsabilidad de
dar respuesta a las necesidades de la poblacion y a sus
expectativas, y los ciudadanos la de participar e impli-
carse en la toma de decisiones sobre su propia salud,
tanto en el ambito del diagndstico como en el de las al-
ternativas terapéuticas ante un proceso determinado.
Para que esto ocurra, ha de existir una buena relacién
entre el paciente y el profesional, o equipo de profesio-
nales, responsable de su atencién.

Una atencién rapida, que conlleve sélo la informacion
indispensable y en la que no se escuche suficientemen-
te al usuario, ya no puede ser considerada como tal.
Para que ésta sea satisfactoria es necesaria la profesio-
nalizacién de las personas que han de atender a los pa-
cientes, y que éstas sean conocedoras de los derechosy
deberes del ciudadano y respeten sus valores.

Otro aspecto a tener en cuenta es la comunicacién, ba-
sica en cualquier relacién entre personas, y mas aun en
la relacién clinica.

En el apartado del Cl se dan las pautas para ayudar a
conocer con mayor profundidad el significado del con-

sentimiento y qué informacién ha de recibir el pacien-
te, cdmo, cudndo y dénde debe recibirla, aspectos im-
prescindibles para que se lleve a cabo dicho consenti-
miento, un derecho contemplado y desarrollado en las
normas juridicas, pero en el que los aspectos comuni-
cativos, y especialmente éticos, marcan la calidad de la
relacién profesional entre sanitario y paciente.

El Testamento Vital, o registro de las voluntades previas
o anticipadas, interesa tanto a los profesionales como
a los ciudadanos, puesto que se trata de un tema que
va ligado al hecho de vivir dignamente un proceso de
enfermedad y, llegado el caso, a morir dignamente. La
SEAUS ha creido conveniente y necesario hacer un re-
paso, mediante esta guia, de todos aquellos puntos y
elementos sobre los que creemos imprescindible re-
flexionar para que el ejercicio del DVA se lleve a cabo,
en todo momento, adecuadamente.

De esta manera todos los agentes implicados, que son
muchos y muy variados, y especialmente los profesio-
nales sanitarios, tendran claro cual es su papel y co6mo
deben respetar y ayudar a que se respete este derecho.

En cuanto a las reclamaciones y quejas, cabe tener en
cuenta que el derecho a reclamar estd recogido en la Ley
General de Sanidad en su articulo 10, punto 12,y también
en la legislacion de las diferentes comunidades auténo-
mas. La reclamacién siempre es consecuencia de la insa-
tisfaccion que siente el ciudadano en relacién con sus ex-
pectativas, y por tanto espera una respuesta a la mismay
una rectificacién en su propia persona, en la organizacién,
0 en ambas. La reclamacién ha de ser considerada como
una oportunidad para cualquier organizaciéon o centro
sanitario que quiera mejorar la calidad de sus servicios y
que se enfoque a sus clientes. Conlleva el analisis de todo
aquello que no funciona satisfactoriamente segun el ciu-
dadano/usuario, necesario para poder después actuar y
aplicar las acciones pertinentes.

Nos parece importante sefalar, finalmente, que en la re-
daccién de la presente guia subyacen dos temas que cree-
mos de gran interés: laimportancia del trabajo en equipo,
que las decisiones se tomen con el consenso de todos y
la necesidad de que el ciudadano participe en aquellas
cuestiones que le afectan, que afectan a su proceso. Con-
seguir incorporar la opinién de los ciudadanos, usuarios
de los servicios de salud, es sin duda un reto aun pendien-
te pero absolutamente imprescindible.

Estamos convencidos de que esta guia serd de ayuda a
los profesionales de la salud y hara posible, con la cola-
boracién de todos, que los derechos de los ciudadanos
se respeten y se incorporen al trabajo diario.

Mercé Tella Bernaus
Vicepresidenta de la SEAUS




INTRODUCCION

No esperen los lectores de esta guia encontrar
aqui un documento sobre el Consentimiento In-
formado, el Testamento Vital o las Reclamaciones
y las quejas de los ciudadanos. Hay ya suficientes
documentos al respecto y suficiente bibliografia
para contrastar.

El objetivo de esta guia es revisar cada uno de es-
tos procesos y hacer una serie de recomendaciones
al respecto de cada uno de ellos. Recomendaciones
que, desde la SEAUS, consideramos necesarias para
mejorar la calidad de la atencién y para garantizar
el respeto por los derechos de los ciudadanos en el
ambito de la salud.

Cada una de las guias elabora una primera defi-
nicion del tema, para después pasar a describir
aquellos aspectos o puntos que se consideran im-
portantes, algunos imprescindibles, tanto antes de
que se desarrolle el proceso como durante el mis-
mo. Se hace una especial mencién a la importancia
de definir un adecuado Protocolo, liderado desde

las Direcciones-Gerencias y desde las Direcciones
de Atencioén al Usuario, asi como a la Formacion,
antes, durante y después de la elaboracién de ese
protocolo. Se pone énfasis en el acompafamiento
del proceso y en la evaluacién del mismo, desta-
cando en este punto el papel de las Direcciones
de Atencién al Usuario, que ha de ser determinan-
te. Un resumen y conclusiones finalizan cada una
de las guias, que se completan con una bibliogra-
fia de referencia y recomendada entre las muchas
fuentes existentes.

Esta tercera Guia de la SEAUS que presentamos es
fruto del trabajo de tres grupos multidisciplinarios,
formados por profesionales de las Comunidades Au-
ténomas de Aragén, Canarias, Castilla-Ledn, Catalu-
Aa, Madrid y Murcia, que, mediante reuniones virtua-
les a través de la red y en encuentros presenciales,
hemos intentado llegar a un consenso sobre cada
uno de los tres temas tratados.

So6lo me resta agradecer a todos los miembros de
cada grupo su esfuerzo, su incansable dedicacién y
su contribucién a este trabajo que es patrimonio de
la SEAUS y de todos ellos, esperando que pueda ser
de utilidad para todos aquellos que, dia a dia, nos
empefiamos en mejorar la atencién a los ciudadanos
desde el sistema sanitario publico o privado.

Maria Pilar Gonzalez Serret
Coordinadora de los Grupos de Trabajo

Diseno editorial: Antonio Dopico
Asesoramiento lingiiistico: Oscar Alvarez Jorge

Grupos de Trabajo, que han sido la base
para la redaccion de las tres guias:

Grupo de Consentimiento Informado (Cl)

Angel del Campo | Carme Guiteras | Maria Jestis Moriano | Nuria Pagés | Rafa Rodriguez | Margarita Sanchez |
EncarnaTorres | Merce Tella

Grupo de Documento de Voluntades
Anticipadas (DVA)

Marta Fontanet | Margarita Garcia | Carmen Mayayo | Lourdes Montes | Carme Moreno | Maria Jestis Moriano | Montse Olivé |
Nuria Pujol | Roser Satorras | Belén Solis | Merce Tella

Grupo de Reclamaciones y Quejas

Pilar Arahuetes | Rosa Chumillas | Ester Diaz | Maribel Diaz | Maite Escribano | Pilar Marti | Maria Jesus Moriano
Paz Rodriguez | Jordi Seuba | Teresa Tavora | MercéTella | Maria Rosa Torres

Coordinacién de la Guia y de los Grupos de Trabajo:
Maria Pilar Gonzélez Serret




GUA DE
RECOMENDACIONES

_ARA EL EJ=RCICIO

DEL CONSENTIMIENTO
INFORMADO (O

La Ley General de Sanidad' reconoce el derecho al
consentimiento informado, y la Ley de Autonomia del
Paciente’ consolida este derecho y define sus caracte-
risticas especificas.

La SEAUS ha creido conveniente hacer un repaso, me-
diante esta guia, de todos aquellos puntos y elemen-
tos sobre los que creemos imprescindible reflexionar
para que el proceso del ejercicio del Consentimiento
Informado (Cl) se realice correctamente en todas sus
etapas, de forma que todos los agentes que intervie-
nen en el proceso puedan implicarse activamente en
el respeto y el cumplimiento de este derecho. Es pues
una guia de recomendaciones, generales y basicas, a
tener en cuenta en todo el proceso del consentimien-
to informado por parte del profesional, del ciudadano
y de la organizacién sanitaria.

QUE SE ENTIENDE POR CONSENTIMIENTO INFORMADO

El consentimiento informado es un proceso de informa-
cion gradual, que tiene lugar en el seno de la relacion
clinica entre el profesional sanitario y el paciente. El Cl
estd basado en el principio de autonomia de las per-
sonas, en virtud del cual el sujeto atento, competente
o capaz recibe del profesional sanitario, en términos
comprensibles, la informacion necesaria y suficiente
que le capacita para participar voluntaria, consciente
y activamente en la adopcion de decisiones respecto al
diagnéstico y tratamiento de su enfermedad. Asi pues,
con el ejercicio del Cl el paciente es informado, da su
conformidad y acepta someterse a un determinado
procedimiento o intervencion. Este consentimiento es
siempre revocable o modificable.

El Climplica una declaracién suficientemente explicita efec-
tuada por un paciente, que ejerce su derecho a la autono-
mia. Consiste en la explicacion al paciente de la naturaleza

de su enfermedad, asi como del balance entre los efectos
de la misma y los riesgos y beneficios de los procedimien-
tos terapéuticos y/o diagndsticos recomendados, para a
continuacion solicitar su consentimiento con el fin de ser o
no sometido a esos procedimientos. Por lo tanto el proceso
del Consentimiento Informado consta de dos fases: infor-
macién y decisién o consentimiento.

El Cl es un proceso de decisién compartida, ya que impli-
ca que el médico responsable facilite la informacion en
un marco de confianza mutua. Debe darse pues en un
espacio adecuado y con el tiempo suficiente, para que la
decision sea realmente fruto de una reflexion libre y vo-
luntaria. Este consentimiento estd condicionado por dos
factores basicos: la confianza en el profesional y el hecho
de haber recibido y entendido toda la informacién sobre
el procedimiento y sus riesgos y beneficios alternativos.

El Cl debe realizarse por escrito Unicamente en las inter-
venciones quirurgicas, los procedimientos diagnésticos
invasivos y todos aquellos procedimientos que compor-
ten riesgos o inconvenientes notorios y con previsible
repercusion negativa sobre la salud del paciente, como
puede ser el caso de la investigacion clinica en personas.

o ElCl es tacito y/o verbal en los supuestos que no con-
templa la Ley, es decir, en todas las intervenciones no
quirdrgicas, los procedimientos diagnésticos no inva-
sivos y los procedimientos que no comporten riesgos
o inconvenientes notorios previsibles. El hecho de que
no sea necesario el Cl por escrito no exime de la obliga-
cion de informar.

o Debe quedar registrado siempre, y en todos los casos,
en la historia clinica del paciente.

o

Es siempre revocable o modificable. En caso de que el
Cl se realice por escrito, la revocaciéon o modificacién se
llevard a cabo de igual modo.

o Siun paciente no actua de forma voluntaria o lo hace sin
la informacién necesaria el Cl puede considerarse nulo.

En el proceso del Cl es fundamental que exista una relacién
de confianza entre profesional y paciente que permita es-
tablecer una buena comunicacién y disponer del tiempo
necesario para garantizar una adecuada informaciéon y com-
prensiéon por parte del paciente, y que éste pueda tomar
su decision en las mejores condiciones posibles. El Cl es un
proceso comunicativo, de informacién y de toma de decisio-
nes, que lleva implicitos: la escucha activa tanto por parte del
profesional como del paciente, la informacién y la compren-
sion de esa informacién (lenguaje adecuado y adaptado a
las caracteristicas del paciente), el espacio para la reflexion, la
voluntariedad, el respeto a la voluntad del paciente, la auto-
rizacién, la plena conciencia del acto que se esté realizando 'y
el derecho de revocacién o modificacion.

1 Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. 1986.
2 Ley 41/2002 bdsica reguladora de la autonomia del paciente




El Cl es un proceso de informaciéon basico en la re-
lacién clinica, que en ningun caso ha de entenderse
s6lo como una autorizacién escrita, ya que lo fun-
damental es la informacion, junto con la libertad, la
competencia y la mutua confianza.

Unicamente en tres supuestos se puede prescindir del
Cl: cuando la no intervencién suponga un riesgo para
la salud publica, cuando la urgencia no permita demo-
ras que puedan causar lesiones irreversibles e incluso la
muerte del paciente, y cuando el paciente renuncie ex-
plicitamente al derecho a la informacion-.

RECOMENDACIONES PARA UN CORRECTO PROCESO

Planteamos a continuacién una serie de recomendacio-
nes para cada etapa del proceso, de forma que se garan-
tice el correcto ejercicio del derecho donde sea que éste
se realice, es decir, en cualquiera de los niveles asisten-
ciales existentes.

PREVIO A LA PETICION DEL CONSENTIMIENTO:

Como abordar el tema desde la organizacion sanitaria.
La organizacion sanitaria ha de abordar el ejercicio
del CI desde la motivacion, en el marco del respeto
a los derechos de los pacientes y de su compromiso
con ambos. En la implantacién del Consentimiento
Informado debe de haber una voluntad decidida por
parte de la Direccién de la organizacién sanitaria. An-
tes de poner en marcha el proceso, o un determinado
momento de revisién del mismo, la organizacion sa-
nitaria debe considerar ante todo el marco normati-
vo y ético. En la elaboracién del protocolo a seguir es
aconsejable, y la organizacion debe tener en cuenta,
lo enunciado a continuacién:

Grupo multidisciplinar

Es importante contar con un grupo multidisciplinar,
nombrado desde la direccion, fundamentalmente asis-
tencial, amplio y representativo de la institucion o del
centro, que sea el encargado de consensuar y definir o
revisar el protocolo a seguir. En la definicién del proce-
so deben participar profesionales implicados en la im-
plantaciéon del procedimiento, especialmente médicos y
enfermeras y representantes del Comité de Bioética Asis-
tencial y del Comité de Etica e Investigacion Clinica, si lo
hay en el centro. La Direccion de Atencién al Usuario y/o
el responsable del SAU, como garantes de los derechos
del paciente, formaran siempre parte de este grupo de
trabajo que debera definir el protocolo. Es importante
que dicho protocolo determine quién se encargara de
informar al usuario, dénde y cémo se ofrecera esa infor-
macion, y de qué forma se llevard a cabo el acompana-
miento y seguimiento de todo el proceso.

Liderazgo
La Direccién-Gerencia y la Direccion de Atencion al
Usuario seran las encargadas de dirigir la propuesta. Este

grupo directivo debera estar ampliamente motivado y
formado para ser capaz de poner en marcha el proceso y
de llevar a cabo el seguimiento de sus diferentes etapas.

Formacion

La formacion, sobre aspectos normativos y éticos, habi-
lidades comunicativas y actitudes, debe estar presente
al inicio del trabajo del grupo multidisciplinar. Una vez
establecido el protocolo se dard la formacién necesaria y
continuada a los profesionales implicados.

Los Comités de Etica Asistencial (CEA)

El papel del CEA debe contemplarse como soporte y
consultor para emitir un dictamen sobre los dilemas que
se puedan plantear a la hora de elaborar el protocoloy a
lo largo de todo el proceso.

El protocolo para el Cl, una vez nombrado el grupo mul-
tidisciplinar, ha de contemplar los siguientes pasos:

Identificar los procedimientos diagndsticos y
terapéuticos a realizar que precisan documento
escrito de Cl.

Elaborar esos documentos escritos y aprobarlos.
Estos documentos consensuados serviran de base
para la informacién general, puesto que la informa-
cion personalizada es una cuestion abierta, que ha-
bra de adecuarse a las circunstancias personales de
cada paciente.

Redactar el protocolo para los casos generales y para
cada procedimiento en particular.

Presentarlo y aprobarlo en el Comité de Direccién.

Dar a conocer el protocolo y difundirlo entre los
profesionales: Plan de Comunicacion.

Implantar el protocolo.

Evaluar, haciendo el seguimiento y la valoracién del
protocolo, tanto la informacién que se proporciona al
paciente como la calidad de la misma.

Identificar los posibles problemas y Aplicar las opor-
tunas acciones de mejora si proceden.

El protocolo debera tener en cuenta todas las posibles
particularidades de las diferentes situaciones sociales,
culturales y personales. Entendemos que sélo siguiendo
los pasos indicados se puede llegar a establecer un pro-
tocolo que sea entendido y aceptado por el conjunto de
profesionales y pacientes. El Cl ha de entenderse como
un proceso y como un ciclo de mejora, y ha de estar pe-
riddicamente en revision.

3 Ley 41/2002 bdsica reguladora de la autonomia del paciente.



El documento

El documento a entregar a los pacientes tendra dos par-
tes diferenciadas: una de informacién y datos basicos
gue puede servir para todos los casos, y otra especifica
para cada procedimiento concreto en la que se descri-
ban los posibles riesgos del procedimiento a efectuar.

Los contenidos basicos y comunes del documento de Cl
serdn en la primera parte:

o Nombre del procedimiento médico o quirdrgico.

o Nombrey apellidos del paciente.

o Nombre, apellidos y especialidad del médico so-
licitante y del médico responsable de practicar la
intervencion y de aplicar el tratamiento o proce-
dimiento. Informacion y posibilidad de revocar el
consentimiento en cualquier momento antes del
procedimiento.

o Declaracion del paciente conforme ha recibido
satisfactoriamente la informacion y ha podido plan-
tear sus dudas.

o Fechay firma del/los médico/s y del paciente o re-
presentante si procede.

Contenidos del documento de Cl en la parte propia de
cada procedimiento:

o Descripcién del proceso patolégico del paciente.

o Descripcién del procedimiento médico o quirlrgico
y en qué consiste.

o Indicaciones y objetivo que se espera del procedi-

miento médico.

Consecuencias en caso de no realizarse.

Riesgos inherentes al procedimiento.

Riesgos personalizados.

Alternativas de tratamiento.

O O O O

En caso de Cl para incluir al paciente en proyectos de
investigaciéon clinica, en técnicas de reproduccién hu-
mana asistida, o en caso de interrupcion voluntaria del
embarazo, los pasos seran los mismos, pero anadiendo
y/o teniendo en cuenta lo que esté previsto por ley en
referencia a estas situaciones en concreto-.

EL EJERCICIO DEL DERECHO

Una vez definidos todos los puntos del protocolo a se-
guir y una vez los profesionales lo conozcan y lo consi-
deren como uno mas entre el resto de protocolos asis-
tenciales, llega el momento de que el paciente ejerza su
derecho a la informacién y al posterior consentimiento.

La Informacion

El deber de informar al paciente sobre su enfermedad y
las posibles pruebas o tratamientos a realizar forma par-
te de la actividad clinico-asistencial de los profesionales
sanitarios. Por tanto, el deber de informar del profesional

estd intimamente ligado al derecho de decidir del pa- m

ciente y de dar su consentimiento para cualquier actua-
cion médica sobre su persona. El Cl es, por tanto, un pro-
ceso de comunicacién entre el médico y el paciente, en
el que el paciente da su conformidad libre, voluntaria y
consciente, manifestada en pleno uso de sus facultades,
después de recibir la informacién adecuada para que se
realice una intervencién que afecta a su salud o al proce-
so de su enfermedad. En lineas generales, en cuanto a la
informacién en el caso del Cl cabe recordar:

o La informacion verbal ha de ser siempre personal,
veraz adecuada y coherente, dedicando el tiempo
que sea necesario para madurar la decisién.

o Lainformacion escrita es complementaria de la verbal.

o Lainformacion es responsabilidad de todo el equipo
implicado, y la enfermeria tiene un papel importante
a la hora de completar esa informacién o detectar
posibles problemas.

o0 En el caso de menores y adultos incapacitados, en
el momento de informar se tendra en cuenta lo que
la ley dice al respecto, que la informacidn ha de ser
adecuada a su grado de desarrollo y capacidad.

o Es necesario destacar que lo importante no es la firma
del paciente, sino la informacién y su comprensién.

o ElICl, verbal o escrito, ha de quedar registrado en la his-
toria clinica del paciente, ya que forma parte de ella.

o Puede ser revocado o modificado.

Hemos de tener en cuenta que el proceso de informacion, y
el mismo proceso asistencial, son un continuum y no sélo un
momento puntual. En este punto debemos recordar también
quién es el titular de la informacién. Segun la ley;, el titular de
lainformacion es el paciente, que debera ser informado inclu-
so en el caso de incapacidad y siempre teniendo en cuenta su
capacidad de entendimiento. Este derecho a la informacion
puede quedar limitado cuando, a criterio del médico que le
atiende, el paciente carece de capacidad de entendimiento,
cuando existe un estado de necesidad terapéutica, o cuando
el paciente ha ejercido su derecho a no ser informado.

Quién debe dar la informacion, donde y cémo.

Quién

El Cl forma parte de la informacién clinica y el paciente tie-
ne como referente a un médico/equipo asistencial que
conoce su singularidad y personalidad y es responsable de
toda la informacion. En principio quien ha de pedir el con-
sentimiento, previa informacion, es el médico que ha de
practicar la intervencion o el tratamiento y que pide una
determinada prueba diagnéstica. Los miembros del equi-

4 Ensayos clinicos. Técnicas de reproduccion humana asistida. Interrupcidn voluntaria del embarazo.

5 Ley41/2002 bdsica reguladora de la autonomia del paciente.




po asistencial han de dar informacion, siempre en el marco
del trabajo en equipo, evitando informaciones contradicto-
rias; hay que contar con todo el equipo asistencial y espe-
cialmente con los profesionales de enfermeria.

En este sentido cabe destacar las reflexiones del libro de
Pablo Simdn e Inés M. Barrio “El Consentimiento infor-
mado y la Enfermeria: un modelo integral™.

Como y donde

El Cl ha de entenderse como la culminacién de un pro-
ceso informativo veraz, objetivo y transparente, que no
genere falsas expectativas, adecuado a las necesidades
del paciente y continuado. Es necesario dejar abierta la
posibilidad de consultar para ampliar la informacién o
aclarar las dudas que puedan presentarse antes, durante
y después del proceso. También han de tenerse en cuen-
ta otros aspectos, como un espacio adecuado para re-
flexionar, un entorno que ofrezca confianza para poder
preguntar y aclarar dudas, expresar, contener y canalizar
las emociones, y quizas también, en algunos casos, ayu-
dar a la toma de decisiones. La informacién puede darse
en la consulta, en la habitacion del paciente o en otro
lugar concreto, pero siempre en un espacio que garanti-
ce la confidencialidad, permita una informacién positiva,
eficaz y empatica y genere confianza.

Debemos asegurar que el paciente ha comprendido
toda la informacion antes de obtener su consentimien-
to. La informacion dada al paciente ha de garantizar que
éste comprende y acepta libremente el procedimiento
médico y los riesgos potenciales con antelacion sufi-
ciente, de forma que tenga tiempo para comprender,
reflexionar o ampliar la informacidn sobre el tratamiento
que se le propone y tomar una decision.

Firma del documento

El ultimo paso es la firma del documento. Deberan fir-
marlo el profesional que ha informado al paciente (el
que realiza la peticion y el que realiza la intervencién o

procedimiento) y el paciente o su representante, si pro-
cede, de acuerdo con la normativa vigente.

Enlos casos de Cl por sustitucién, y cuando el Cl lo da una
persona diferente a la afectada’, conviene dejar constan-
cia de esta circunstancia y de la causa que lo motiva en
los documentos de Cly en la historia clinica del paciente,
sobre todo si el consentimiento se hace de forma verbal.
La decision ha de ser la mas objetiva y proporcional po-
sible a favor del enfermo y ha de respetar su dignidad
personal.

Confirmacion del documento de Cl

En todos los casos los profesionales que realicen una
intervencion, prueba diagndstica o procedimiento
comprobaran siempre que se haya realizado el proceso
de consentimiento de forma adecuada o si el paciente
desea revocarlo o modificarlo.

SITUACIONES ESPECIALES

El Cl tiene como requisito imprescindible que las personas
que lo otorgan puedan comprender las circunstancias en
gue se encuentran y las consecuencias de sus decisiones, y
gue tengan la capacidad necesaria para decidir de acuerdo
con su propio sistema de valores. Por lo tanto hay que dis-
tinguir dos tipos de capacidad: la de obrar de derecho y la
de obrar de hecho. En este punto se debe tener en cuenta lo
gue la ley especifica en referencia a los titulares del derecho.

MENORES

A pesar de lo que la ley explicita respecto a los menores, pue-
de generarse una cierta confusion por el hecho de que hay
una mayoria de edad general fijada en los 18 afos, y una ma-
yoria de edad para los actos sanitarios fijada en 16 afios, con
determinadas excepciones, algunas de enorme trascenden-
cia y reguladas en leyes especificas. De conformidad con lo
previsto en la legislacion se debe tener en cuenta:

6 “Enfermeria debe:

- Colaborar en la determinacion de la competencia/capacidad del enfermo. Esta
determinacion la realizard a menudo el médico junto con la enfermera, otras veces se
precisard ayuda de un psiquiatra, y en algunas tendrd que intervenir ademds el comité de ética
de la institucion. En cualquier caso la competencia no es algo estdtico, sino que puede variar
significativamente a lo largo del tiempo, por 10 que la enfermeria es un testigo fundamental
en este sentido. Ademds, dado que tanto el estado animico como las escalas de valores de
los pacientes son componentes a evaluar a la hora de establecer la competencia para tomar
determinadas decisiones la enfermera puede proporcionar una ayuda inestimable pues a
menudo las conoce mejor que el propio médico.

- Colaborar en la evaluacion de la cantidad de informacion que el paciente ha recibido
del médico, detectando lagunas o aspectos no comentados. Asi mismo, tendria que
complementar las informaciones proporcionadas por el médico, que incidirdn a buen
seguro en cuestiones mds técnicas (objetivos y alternativas del tratamiento, balance riesgo/
beneficio, complicaciones potenciales, etc.) con otras mds propias de las preocupaciones de
enfermeria, como molestias o incomodidades del procedimiento diagnéstico o

terapéutico en cuestion a corto, medio y largo plazo.

- Valorar el grado de comprension real que el paciente tiene de la informacion transmitida,
detectando cuestiones confusas, términos no clarificados, etc. Evaluar asi mismo los distintos
factores que pueden existir dificultando esta comprension

- 'Y ademds investigar el impacto emocional que produce la informacién en el sujeto, para
saber cémo estd influyendo en el proceso de adopcion de decisiones

- Colaborar en la determinacion del grado de validez y autenticidad de un consentimiento,
dado que puede aportar datos inestimables acerca del comportamiento habitual del sujeto,
de las modificaciones de su estado animico, y de las actitudes y escalas de valores que ha ido
manifestando desde su llegada al centro sanitario.

- Por ultimo, puede participar tanto en el disefio y desarrollo de los formularios escritos de
consentimiento como en su aplicacion.”

7 SegunlaLEY41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica:

“Se otorgard el consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:

Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable de la
asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su situacion.

Si el paciente carece de representante legal, el consentimiento lo prestardn las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de
comprender el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dard el
representante legal del menor después de haber escuchado su opinidn si tiene doce arios
cumplidos.

Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis
anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion.

Sin embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los
padres serdn informados y su opinion serd tenida en cuenta para la toma de la decision
correspondiente. La interrupcion voluntaria del embarazo, la prdctica de ensayos clinicos
y la prdctica de técnicas de reproduccion humana asistida se rigen por lo establecido con
cardcter general sobre la mayoria de edad y por las disposiciones especiales de aplicacion.
La prestacion del consentimiento por representacion serd adecuada a las circunstancias y
proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre en favor del paciente y con
respeto a su dignidad personal”.



o Enloscasosdenifiosmenoresde 12anos,elmédicova-
lorara su capacidad para comprender la informacién
sobre su proceso y/o sobre los procedimientos que
sevanarealizar,aunque corresponde a sus padresoa
su representante legal la firma del documento de Cl.

0 A partir de los 12 afhos se considera que el menor es
suficientemente maduro para recibir la informacién
y otorgar su asentimiento junto al consentimiento
de los padres. En este caso el documento de Cl serd
firmado por los padres o por su representante legal.

o A partirde los 16 anos la opinién del menor es siem-
pre vinculante y es él quien ha de ejercer plenamen-
te el consentimiento. En estos casos no es necesario
prestar el consentimiento informado por represen-
tacion, aunque en situaciones de alto riesgo los pa-
dres seran informados y su opinién se debera tener
en cuenta para la toma de decisiones. La interrup-
cién voluntaria del embarazo, la practica de ensayos
clinicos y la practica de técnicas de reproduccion
humana asistida se rigen por lo establecido en las
disposiciones especiales de aplicacion.

El menor es un sujeto en desarrollo y su grado de autono-
mia y de capacidad para tomar decisiones dependera de su
grado de madurez, por lo que el profesional sanitario debe
reconocer y responder de forma singular en estos casos,
aunque esto no esta exento de dificultad. Las dudas sobre
la capacidad o madurez del menor para entender el alcan-
ce de la intervencion médica de que se trate, y los conflictos
o las contraposiciones de intereses que se puedan derivar,
deberdan ser resueltas siempre optando por la solucién mas
respetuosa para el interés del menor desde el punto de vista
de la proteccién de su salud y, especialmente, de su vida. En
el caso de los menores se debe tener en cuenta también la
duracion del proceso, ya que pueden generarse cambios a
lo largo del mismo que varien el grado de madurez personal.

ADULTOS INCAPACITADOS

Nos referimos aqui a las personas adultas incapacitadas
legalmente. La incapacidad supone una medicién de la
capacidad cognitiva para tomar decisiones. Los profesio-
nales sanitarios y los tutores y curadores:, ya sean perso-
nas o instituciones, han de tener en cuenta que hay que
informar de acuerdo a las capacidades del individuo. La
ley de autonomia del paciente hace referencia a que el
paciente “serd informado, incluso en caso de incapacidad,
de forma adecuada a sus posibilidades de comprensién”. El
enfermo o persona afectada debe intervenir tanto como
sea posible en la toma de decisiones.

PERSONAS DE EDAD AVANZADA

No podemos equiparar el concepto de persona mayor
o de edad avanzada, con incapacidad para compren-
der y decidir en relacién a su proceso de salud. Ac-
tualmente ha cambiado mucho el concepto de lo que

es una “"persona mayor”. La mayor expectativa de vida
junto a ciertos aspectos sociales y culturales hacen di-
ficil definir cuando una persona puede considerarse
“mayor”y necesitar ayuda real de otros. Se dan infini-
dad de situaciones en las que los familiares, casi siem-
pre con la mejor voluntad, opinan o quieren opinar
en nombre de familiares de edad avanzada, tengan o
no éstos dificultades para expresarse o entender y sin
estar incapacitados legalmente. Son situaciones com-
plejas y dificiles para el profesional sanitario, que debe
actuar siempre de acuerdo con las normas éticas, de-
cidiendo lo mejor para el paciente y procurando que
el enfermo o persona afectada pueda dar su opinién
tanto como sea posible para la toma de decisiones. En
general se debe evitar que otros decidan por ellos si
no esta plenamente justificado.

PACIENTES CON ENFERMEDADES MENTALES

Nos referimos aqui a personas enfermas y diagnostica-
das de una determinada enfermedad mental, pero no in-
capacitadas legalmente. En estos casos se debe tener en
cuenta la aplicacion de las escalas de competencia, de
forma que no sean tan restrictivas que incluyan a perso-
nas suficientemente competentes, ni tan permisivas que
dejen que determinadas personas tomen decisiones
perjudiciales para si mismas. En cualquier caso siempre
se deben valorar los diferentes periodos de enfermedad
y de lucidez y actuar en consecuencia. Hay que consi-
derar que la situacién de incapacidad puede ser transi-
toria o permanente; en situaciones transitorias, hay que
actuar siempre con el mayor beneficio para el paciente,
para poder obtener el Cl una vez estabilizado. El enfer-
mo o persona afectada debe intervenir tanto como sea
posible en la toma de decisiones.

OTRAS CULTURAS Y/O CREENCIAS

La realizacién de un determinado procedimiento puede
ser rechazado en los casos en que la cultura o la religion
que el paciente profesa difieran de la practica clinica
establecida y considerada en nuestro ambito sanitario
como adecuada al caso. En estas situaciones, y teniendo
en cuenta las normativas vigentes, se respetaran, siem-
pre que sea posible, los valores de los individuos, del
mismo modo que la informacién se adaptard a la com-
prension idiomatica o cultural. El principio de autonomia
y los valores de la persona en estos casos se equiparan
con el principio de beneficencia y no maleficencia, des-
crito en el cédigo deontologico médico. Igual que en las
situaciones anteriores el enfermo o persona afectada
debe intervenir tanto como sea posible en la toma de
decisiones, evitando una proteccion excesiva.

URGENCIAS

En estos casos la informacion hace referencia al hecho
puntual en el que los profesionales sanitarios y los alle-
gados o representantes legales obran, de acuerdo a
la informacién médica, en beneficio de la persona en-

8 Persona que acttia en representacion de un menor o persona adulta, con capacidad de obrar, pero que tiene limitados ciertos aspectos definidos por la ley o por un juez.
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ferma, que no tiene en ese momento la capacidad de
recibir la informacién y de tomar decisiones por causa
de su estado. Si se sospecha que las decisiones toma-
das por parte de la familia no se corresponden con los
intereses del enfermo, el profesional no ha de tener-
las en cuenta, aunque seria conveniente, si ha de to-
mar una decision contraria, que solicite asesoramiento
del comité de ética asistencial o intervenciéon judicial
si la situacion lo requiere. En caso de urgencia vital se
puede prescindir del Cl, dejando constancia de esta cir-
cunstancia en la historia clinica del paciente. Siempre
gue el paciente no esté en condiciones, o no sea capaz
de tomar decisiones por si mismo y no tenga asignado
un representante legal o tutor, el consentimiento sera
otorgado por personas vinculadas a él por razones fa-
miliares o de hecho.

EL PAPEL DE LAS DIRECCIONES DE ATENCION AL

USUARIO Y DE LOS SAU

Las Direcciones de Atencién al Usuario han de liderar,
de acuerdo con las Direcciones y Gerencias, el proceso
del ejercicio de este derecho con todo lo que implica.
Han de ser agentes facilitadores del proceso, dirigien-
do su implantacién, acompanamiento, seguimiento y
correspondiente evaluacion. Han de promover activi-
dades de formacion entre los profesionales y de infor-
macién a los ciudadanos. Su papel es indispensable
para conseguir el proceso de reflexion necesario para
que las decisiones se tomen de forma madura y res-
ponsable, tanto por parte del profesional como por
parte del paciente. Asi mismo la Direccién de Aten-
cion al Usuario debe revisar periédicamente todas las
fases del protocolo establecido y proponer las accio-
nes de mejora necesarias, garantizando de este modo
el compromiso con la Carta de Derechos y Deberes del
paciente y velando por los aspectos éticos de su orga-
nizacion, en estrecha colaboracién con el Comité de
Etica Asistencial.

Los Servicios de Atencién al Usuario son, por su parte,
imprescindibles para la informacién, atencién especiali-
zada y orientacién de los pacientes en todo lo que hace
referencia al Cl, asi como para atender las reclamaciones
relacionadas con este tema y aportar al CEA, para su es-
tudio, los conflictos éticos, reales o posibles, que se plan-
teen o puedan plantearse.

CONCLUSIONES

El Cl no ha de ser un mero trdmite, como sucede algu-
nas veces, sino que ha de convertirse en un acto asis-
tencial y una forma més de entender la relacién clinica.
Los principales interesados, el médico y el paciente,
han de participar activamente; el médico facilitando,
de la manera mas adecuada, toda la informacién ne-

cesaria, y el paciente reflexionando y aceptando, de
acuerdo con sus principios y valores, la propuesta que
el clinico le hace. La organizacién sanitaria ha de velar
por el cumplimiento de todo lo que implica el proceso
del Cl en el marco de su compromiso con los derechos
de los ciudadanos, usuarios de los servicios de salud.

En palabras de Luis Carlos Martinez Aguado, “los esta-
dos democrdticos reconocen y consagran la autonomia y
la libertad de sus ciudadanos en el dmbito social por en-
cima de otros principios, y el dmbito sanitario no estd ex-
cluido”. El Cl adquiere su verdadero y mas alto valor, en
un marco de confianza entre médico y paciente, en un
momento absolutamente privado en el que la comu-
nicacion adquiere una dimensién mas alla del simple
ejercicio de informar. Si esto se realiza adecuadamen-
te, el paciente puede decidir y ejercer su derecho a la
autonomia, y los dos interesados, profesional y usua-
rio, sellar su compromiso en un marco ético y legal. Sin
duda alguna el papel de los CEA como asesores es im-
portante en los momentos de conflicto o en los dilemas
que la relacién clinica y el consentimiento informado
plantean.

Hoy en dia también hemos de tener en cuenta otras
fuentes de informaciéon que influyen cada vez mas
en la opinion de los pacientes y que pueden condi-
cionar sus decisiones. Esa informacion, que reciben
o consultan, les llega a través de diferentes canales
(medios de comunicacién, prensa escrita, Internet,
segundas opiniones, asociaciones, etc.) y con ella
el paciente también se formard, posiblemente, una
opinién final. De ahi la importancia de establecer un
buen proceso comunicativo.

Tres ultimas consideraciones para terminar:

0 La responsabilidad de las Direcciones-Gerencias en
todo el proceso del ClI.

0 El papel de las Direcciones de Atencién al Usuario
para garantizar el pleno ejercicio de este derecho.

0 Lanecesidad de integrar a los ciudadanos en el pro-
ceso, no s6lo como pacientes, sino como participan-
tes en el disefio del protocolo y en el seguimiento de
dicho proceso.

Hay que tener muy en cuenta este ultimo aspecto si se
quiere avanzar en la participacién ciudadana y en la co-
rresponsabilidad del usuario en el ejercicio de sus dere-
chos y deberes.

Tampoco debemos olvidar el papel de las las socie-
dades cientificas, que con sus aportaciones al tema,
en aspectos como la definicion de criterios de cali-
dad, recomendaciones y establecimiento de guias al
respecto, pueden aportar un valor anadido al tema
en su conjunto.

9 Luis Carlos Martinez Aguado. El consentimiento informado. Una nueva forma de entender la relacion clinica. Revista Atencién al Usuario N° 2. (1): 18-23.
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GUIA

DE RECOMENDACIONES
PARA EL EJERCICIO
Y REGISTRO DE LAS

VOLUNTADES PREVIAS
O VOLUNTADES ANTICIPADAS

=L DOCUMENTO D
VOLUNTADES PREVIAS
O ANTICIFADAS (DVA)

La“Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Basica reguladora de
la autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacion clinica” reco-
noce el derecho de los ciudadanos a ejercer y registrar sus
voluntades anticipadas, el también llamado testamento vi-
tal. Algunas CCAA también han legislado en este tema. No
obstante, este derecho, sin duda basico y fundamental, no
siempre es bien conocido por los ciudadanos, usuarios del
sistema sanitario, y por los profesionales; incluso algunos
profesionales desconocen su verdadero contenido y su sig-
nificado y, lo que es mas importante, cdmo actuar cuando
los pacientes hayan ejercido ese derecho o deseen hacerlo.

La SEAUS ha creido conveniente hacer un repaso, mediante
esta guia, de todos aquellos puntos y elementos sobre los
gue creemos imprescindible reflexionar para que el proce-
so del ejercicio del Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA) se realice correctamente en todas sus etapas, de forma
gue todos los agentes implicados, que son muchos y muy
variados, pero especialmente los profesionales sanitarios, se-
pan cudl es su papel y cdmo deben respetar y ayudar a que
se respete este derecho. Es pues una guia de recomendacio-
nes a tener en cuenta en todo el proceso del ejercicio de las
voluntades anticipadas por parte del ciudadano.

DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS O TES-

TAMENTO VITAL

El DVA, o testamento vital, es un documento dirigido al
médico, y también al equipo asistencial, responsable
de un paciente. Mediante este documento una persona

mayorde edad, con capacidadsuficiente, demaneralibre
y en un acto de responsabilidad personal, manifiesta
anticipadamente y por escrito, las instrucciones que
sobre las actuaciones médicas se deben tener en
cuenta cuando se encuentre en una situacion en que las
circunstancias que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad. E| DVA es revocable siempre
en las mismas condiciones expresadas.

La ley se refiere inicamente al médico responsable. Pen-
samos, no obstante, que procede hablar de equipo res-
ponsable, ya que, en las circunstancias a las que se refie-
re el DVA, casi siempre hay implicado un equipo que va
mas alla del profesional médico.

El DVA ha de servir para que los deseos expresados por
el ciudadano sean respetados y cumplidos por el equipo
asistencial que le atienda, cuando la persona que ha otor-
gado el documento se encuentre imposibilitada para ma-
nifestar su voluntad por deterioro fisico o psiquico.

El DVA debe entenderse como las instrucciones referidas
a las actuaciones sanitarias y terapéuticas que la persona
desea o no recibir en caso de enfermedad irreversible o
de situacion terminal. Estas instrucciones dependeran de
la escala de valores y/o creencias del paciente. Han de ser
un elemento que ayude al equipo asistencial en la toma
de decisiones en momentos de especial significacion, ya
que aporta los elementos suficientes para proceder en
consecuencia en el momento en que el paciente no pue-
da decidir por si mismo. El fundamento del DVA reside en
el derecho al ejercicio de la autonomia del paciente y en
el respeto a sus valores, y es una forma de ejercer el con-
sentimiento informado hasta sus Ultimas consecuencias.

Este derecho implica expresar las voluntades anticipada-
mente y, a su vez, el posterior respeto a esas voluntades
por parte del equipo que atienda al paciente y por parte
de sus familiares. El objetivo final del DVA es pues respe-
tar una decision personal, expresada libremente por una
persona después haber hecho un proceso de reflexién.
Lo importante de este documento es, por tanto, su con-
tenido y, especialmente, su utilidad.

FORMALIZACION DEL DOCUMENTO

El registro del DVA puede ejercerlo el ciudadano:

Ante notario

La ley establece la posibilidad de ejercer este derecho
ante un notario. En este caso el notario garantiza, con
su fe publica y bajo su responsabilidad, la capacidad del
otorgante, que éste esta debidamente informado del
contenido del documento y que lo que en él se recoge
se corresponde con su voluntad.

Ante tres testigos
En este caso el documento debe firmarse ante tres per-



sonas, mayores de edad, con plena capacidad de obrar
y que, al menos dos de ellas, no tengan lazos de paren-
tesco con el otorgante hasta un segundo grado, ni estén
vinculadas a éste por relaciéon patrimonial.

Representante legal

En el caso de firmar ante tres testigos, la persona tam-
bién designa a un representante legal, que sera el in-
terlocutor valido con el médico o el equipo asistencial
responsable y sera el que le represente en el momen-
to oportuno cuando no pueda expresar su voluntad
por ella misma. Este representante le sustituira ante
los profesionales, debera actuar como garante de que
aquellas voluntades se cumplan y su opinién deberd
respetarse por encima de la de los familiares. Se re-
comienda que sea una persona que conozca de cerca
al paciente, su jerarquia de valores y sus opciones de
vida. Este representante puede ser un familiar, aunque
no necesariamente.

Presentacion y registro

En caso de no firmar el documento ante notario, y una
vez formalizado el DVA, el ciudadano podra presentar-
lo en su entorno sanitario asistencial, en un Centro de
Salud, en un hospital, en alguna asociacién o institucién
publica, o bien directamente en el registro establecido a
este fin en su comunidad auténoma.

RECOMENDACIONES PARA UN CORRECTO PROCESO

Planteamos a continuacion una serie de recomendacio-
nes para cada etapa del proceso, de forma que se ga-
rantice un correcto ejercicio del derecho cuando éste
se realice en el entorno sanitario, sea en el ambito de la
atencién primaria o especializada.

Previo al proceso y desde la organizacidn sanitaria

Vale la pena destacar varios puntos que considera-
mos necesarios para poder implantar y seguir el pro-
ceso adecuadamente desde la organizacion sanita-
ria, teniendo en cuenta el beneficio del paciente en
un marco de respeto a sus derechos y a la legislacién
al respecto.

Conocimiento de la legislacion

Todos los agentes implicados, y son varios, incluidos los
ciudadanos, deben conocer la ley y su marco de aplica-
cién, tanto la existente a nivel del Estado como de su
CCAA, si ésta ha legislado al respecto.

Liderazgo

Las Direcciones-Gerencias deben liderar este tema
en estrecha colaboracion con la Direccién de Aten-
cién al Usuario. Este grupo directivo debera también
estar ampliamente motivado y formado en el tema
para poder poner en marcha el proceso y hacer su
seguimiento.

Definicidn y presentacion del proceso a realizar

Es aconsejable que sea un grupo multidisciplinario,
fundamentalmente asistencial y nombrado desde la
direccion, amplio y representativo de la institucién o
del centro, quien se encargue de consensuar y defi-
nir el protocolo a seqguir. La Direccion de Atencioén al
Usuario y/o el SAU formaran siempre parte de este
grupo de trabajo que debera definir el protocolo. Es
importante definir cdmo, quién y donde se dara la
informacién al usuario y como se llevard a cabo el
acompafnamiento y seguimiento de todo el proce-
so. Una vez redactado el protocolo, éste deberd ser
aprobado por el Comité de Direccién para después
presentarlo al conjunto de profesionales. Entende-
mos que soélo siguiendo estos pasos se puede llegar
a establecer un protocolo que sea entendido y acep-
tado por el conjunto de profesionales.

Formacion a los profesionales
La formacién ha de estar presente:

0 Enel momento de liderar el tema por parte de la
direccién.

0 Antes de comenzar su trabajo, el grupo multidiscipli-
nar deberd también recibir la formacién necesaria.

0 Unavezestablecido el protocolo se dara formacion a los
profesionales asistenciales y también a los administrati-
vos, que deben conocer la parte que les corresponde.

Informacion a los ciudadanos
La informacioén a los ciudadanos ha de incluir:

0 Informacién escritay grafica: material informativo dis-
ponible en cada centro (hojas, pdsters, dipticos, etc.).
0 Informacién a la comunidad sobre este derecho, de
acuerdo con la estructura organizativa de cada centro
o institucion y en el tiempo que se juzgue oportuno.
o Informacién en el entorno Web.

Los Comités de Etica Asistencial (CEA)

Durante esta fase previa su papel sera el de soporte y
consulta, revision del protocolo a seguir y consejo ante
las dudas que puedan surgir al respecto.

Ejercer el derecho de hacer el testamento vital ha ser
un proceso sencillo y de facil acceso para el usuario, en
especial si decide hacerlo en el entorno sanitario. Debe-
mos evitar que el ciudadano, y a veces también los pro-
fesionales, perciban este acto como algo muy complica-
do, costoso y de dificil aplicacién.
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EL EJERCICIO DEL DERECHO: Primera Parte del Proceso

Se debe tener en cuenta que el ejercicio del DVA es un pro-
ceso asistencial y por ello debe desarrollarse en el entorno
asistencial. Una vez hecho todo lo indicado en el punto an-
terior, se recomienda actuar de la siguiente manera:



m Informacidn al usuario que desea ejercer el derecho

La informacion debera recibirla el paciente, en principio,
en el nivel donde se encuentre y donde la solicite, al me-
nos al principio. De ahi la importancia de que todos los
profesionales estén bien informados y conozcan el pro-
cedimiento a seguir.

En un primer momento el paciente tendra a su disposi-
cién la informacién escrita que haya definido el centro
con esta finalidad.

Para ampliar esa informacion se le citara con el profesio-
nal que el centro haya decidido que sera su interlocutor-
informador principal sobre el tema, siempre un profe-
sional sanitario o de trabajo social. Por tanto puede dar
esta informacion el SAU, el médico, la enfermera, los dos
juntos, o el trabajador social. Esta es una decisiéon que ha
de consensuarse en cada caso y situacion.

El profesional que informa lo hara sobre el derecho del
ciudadano a este respecto y sobre los contenidos del
documento. También sobre los criterios que la perso-
na desea tener en cuenta, las situaciones sanitarias, las
instrucciones sobre actuaciones concretas, etc. Se debe
informar de los limites que prevé la Ley y sobre la posibi-
lidad de modificacién o revocacién del documento.

Lo importante en este punto es resolver dudas, y orien-
tar para permitir la reflexion. Es recomendable que sea
siempre el médico del paciente el que cierre este pro-
ceso de informacién, ya que es quien mejor conoce los
problemas de salud o enfermedad de su paciente y posi-
blemente también su entorno familiar y social.

Dénde se debe dar la informacién

Todo el proceso de informacion debe darse en un lugar
adecuado, con el tiempo y la confidencialidad necesarios,
y procurando que no quede ningun elemento o duda por
aclarar. Si es necesario, esta informacion se dara en mas de
una cita. Lo importante es generar una amplia reflexion so-
bre cdmo hacer el documento y sobre lo que representa,
facilitando que el ciudadano pueda madurar su decision.

Como ejercer el derecho

Una vez el ciudadano ha reflexionado su decisién, podra
rellenar el impreso destinado al efecto, y que cada CCAA
tiene dispuesto. También podra rellenar impresos de
asociaciones u otras instituciones preparados para este
caso si es su deseo, y utilizarlos con esta finalidad.

La ley establece que el ejercicio de este derecho debe
hacerse ante tres testigos ( se recomienda que no ten-
gan lazos de parentesco o intereses con el paciente) y
ante la persona designada como representante legal,
que sera quien le represente en el momento oportuno.

Conviene recomendar al ciudadano que ejerce este derecho

la necesidad de que conozca la existencia del DVA. Su repre-
sentante, el médico de atencién primaria, los especialistas y el
hospital donde sea tratado el paciente u otros equipos asisten-
ciales que puedan atenderle, es decir, todo el sistema que par-
ticipe en el proceso. También han de conocer la existencia del
DVA, y deben estar informados sus familiares mas cercanos.

Proceso administrativo y registro del documento

En el momento de presentacion del documento, con la
presencia de los testigos y del representante, se com-
pulsaran todas las firmas y los DNI y se procederd a re-
gistrar el DVA.

0 Elprimer registro sera en la historia clinica del paciente.
En el caso de HC compartida el registro servira ya para
hacer llegar esta informacién a otros centros o profe-
sionales que atienden al paciente. Cada centro tendra
identificado un sistema de visualizacién que permita
identificar facilmente la existencia del DVA a todo el
personal que intervenga en el proceso asistencial.

o Sefacilitara el tramite, si el paciente asi lo solicita, en
el registro de la CCAA correspondiente. A su vez la
CCAA procedera a registrar los datos en el registro
nacional establecido al efecto. Cabe recordar que
este registro no es obligatorio pero si recomendable.

0 El centro sanitario ha de tener un registro de docu-
mentos para saber cuantos tiene, y de otros datos
sobre el proceso que puedan ser de interés, tenien-
do siempre en cuenta la legislacién sobre confiden-
cialidad al respecto. »

EL EJERCICIO DEL DERECHO: Segunda Parte del Proceso

Es el momento de aplicar lo expresado en el DVA, y po-
siblemente la parte mas importante del proceso, ya que
implica decidir, segun el paciente, cuando éste ya no
puede tomar decisiones como consecuencia de un dete-
rioro fisico y/o mental. Distinguiremos aqui cémo cum-
plir sus voluntades y cémo deberan actuar los diferentes
agentes implicados.

El momento de cumplir con las voluntades del paciente
En primer lugar se deberd identificar la existencia del
DVA. Se ratificara ésta con la familia y se les informars3, si
lo desconocieran, de la existencia del documento y del
representante que actuara como principal interlocutor
ante el equipo asistencial. También es necesario cercio-
rarse de que no existe revocacién del documento.

En el momento de cumplir con las voluntades del pa-
ciente se debe tener en cuenta:

0 Que la voluntad del paciente sea compatible con el
ejercicio de la legislacion vigente o, al contrario, que
haya manifestado acciones que en el momento que
hizo el DVA no estaban legisladas y si en el momento
de ejecutarlas.

10 Ley orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Cardcter Personal.



0o Que suponga actuaciones contrarias a la buena
practica clinica. Otra cosa es que la voluntad expre-
sada no consienta o limite la actuacién médica, cosa
que si puede hacer.

0 Que las actuaciones no se adecuen a las expectati-
vas que tenia el paciente en el momento de redac-
tarlo (p.e. morir en el domicilio). El entorno familiar
sera quien decida en ese momento.

0 Que la situacion que se presenta no sea la prevista.
Y que esto haga dudar razonablemente de si, en ese
caso concreto, el enfermo mantendria la letra del
contenido del DVA.

El médicoy el equipo asistencial han de aceptar la decisién
del paciente, -no puede haber aqui objeciéon de concien-
cia, ni invocar las buenas practicas-, ademas de aceptar las
demandas razonables. La existencia del DVA comporta la
obligacion de actuar de acuerdo con él. Esto no quiere de-
cir que se haga un seguimiento mimético, sino una lectura
critica y prudente, tanto de lo expresado en el documento
como de la practica general, de tal manera que debe lle-
var a una reflexion que permita que la decisién se base,
en primer lugar, en el respeto a la voluntad del paciente.
En todos los casos las decisiones deben consensuarse con
el representante nombrado y con el entorno familiar, y es
aconsejable que las decisiones que puedan discrepar de las
expuestas en el DVA no se tomen individualmente.

Finalmente, es recomendable que quede reflejado en la
historia clinica el seguimiento hecho de las indicaciones
del DVA y que las decisiones a tomar se razonen por es-
crito en la historia clinica, sobre todo si no se correspon-
den fielmente con lo que se explicitaba en el documento.

Equipo asistencial, representante, familiares y CEA

En este momento, ademas del equipo asistencial encargado
de aplicar las recomendaciones DVA, aparecen las personas
encargadas de ayudar a su interpretacién: el representante
legal designado en el documento y los familiares. Sin olvidar
alos CEA, que seran el espacio de asesoramiento en caso de
conflicto en la interpretacion de estas voluntades.

Equipo asistencial

Debera determinar cuando aplicar el DVA. Tendra una estre-
cha comunicacién con el representante y también con el en-
torno familiar, para consensuar el cumplimiento y aplicacién
del DVA. Todas sus actuaciones quedaran registradas en la
historia clinica. Disponer del DVA ha de permitir a los profe-
sionales actuar con seguridad y en beneficio del paciente.

Representante

Sera el interlocutor principal con el equipo asistencial, por de-
lante del entorno familiar. Velara por la aplicacién de las volun-
tades anticipadas facilitando el documento si no estuviera en
posesion de los profesionales. Ayudara al equipo asistencial a

interpretar, desde su conocimiento del paciente, la voluntad
del interesado en el momento de redactar el documento.

Familiares

Deberan conocer o estar informados de la existencia del
DVA, ser participes del proceso y estar informados del mismo
en todo momento. A pesar de ello las decisiones relaciona-
das con las actuaciones sanitarias deberan ser tomadas, de
acuerdo conlo expresado, por el paciente y su representante.

Comités de Etica Asistencial (CEA)

En caso de plantearse dilemas o dudas al respecto de la
aplicacion del DVA, seran los mas indicados para esta-
blecer recomendaciones o dictdmenes al respecto.

En esta parte del proceso cada centro o institucién debe
acompanar y facilitar al maximo el proceso para que los
profesionales puedan cumplir con las indicaciones ex-
presadas por el paciente, disponiendo del soporte asis-
tencial, legal o administrativo necesario.

n

OTROS ELEMENTOS A TENER EN CUENTA

LAS MINORIAS EN EL EJERCICIO DEL DVA
En este punto debera tenerse en cuenta la legislacion al
respecto.

0 En el caso de personas con una incapacidad reconoci-
da, sera el tutor legal el que podra ejercer el derecho.

0 Enelcasode otras culturas o creencias, se deberan tener
en cuenta los valores culturales o religiosos de la socie-
dad a la que pertenecen o de la religion que profesan.

0 En el caso de menores de edad, sélo las comunida-
des auténomas de Andalucia y Valencia permiten el
ejercicio de las voluntades anticipadas si los meno-
res estan emancipados.

En caso de incapacidad, son tres los criterios que definen
la buena practica: el documento de instrucciones pre-
vias, el juicio de sustitucidén y la consecucién del maxi-
mo beneficio. Estos criterios tienen una jerarquia en su
aplicacion. Si es posible, se deben utilizar las voluntades
anticipadas antes que los juicios por sustitucion y estos
ultimos antes que el criterio de maximo beneficio.

El juicio de sustitucion se utiliza ante la falta de una decla-
racién de voluntades anticipadas suficientemente explici-
ta o aplicable a las circunstancias concretas del caso, y se
intenta decidir como lo haria el propio paciente, teniendo
en cuenta todo lo que se conoce sobre su forma de pensar,
sus valores y creencias. Por ultimo, el criterio de maximo be-
neficio para el paciente se aplica en ausencia de un cono-
cimiento suficiente de sus preferencias y consiste en que
el médico aplica y los familiares toman las decisiones que
consideren que le pueden aportar el mayor beneficio. En



m caso de desacuerdo entre ambas partes, es recomendable

la consulta a los Comités de Etica asistenciales.

AGENTES IMPLICADOS EN EL PROCESO DEL DVA

Son varios los agentes implicados a lo largo del proceso.
Todos ellos tienen la obligacion de respetar las decisio-
nes expresadas por el paciente, y algunos de ellos, ade-
mas, la obligacion de dictar, promover e informar sobre
el derecho. Estos agentes son:

0 ElEstadoy las CCAA, que legislan al respecto.

0 Las Direcciones-Gerencias, plenamente implicadas
en el respeto y ejercicio de este derecho.

0 Las Direcciones de Atencién al Usuario, que han de
liderar el tema, su implantacién y seguimiento.

0 Los SAU, clave para la informacién al ciudadano.

Los CEA, asesores en caso de surgir dudas al respecto.

0 Los profesionales de los servicios de salud, en su im-
portante papel de ayudar al usuario a reflexionar y
después actuar de acuerdo con su voluntad.

0 Los ciudadanos y las asociaciones de pacientes o de
ciudadanos activos, que pueden informar y partici-
par en la necesaria reflexion.

0 Los notarios, que dan fe de la voluntad del ciudadano.

0 Losrepresentantesy testigos, que acompanan y rati-
fican la voluntad del otorgante.

0 Losfamiliaresy los representantes legales en caso de
incapacidad, actuando en el momento preciso.

0 Las sociedades cientificas, por sus aportaciones al
tema en aspectos como la definicién de criterios
de calidad, recomendaciones y establecimiento de
guias al respecto.

o

Todos ellos forman parte del proceso de acompana-
miento al ciudadano, desde la informacion al ejercicio
del derecho, y todos deben estar correctamente forma-
dos e informados.

EL PAPEL DE LAS DIRECCIONES DE ATENCION AL USUA-
RIOY DE LOS SAU

Las Direcciones de Atencion al Usuario han de liderar, de
acuerdo con las Direcciones y Gerencias, el proceso del ejer-
cicio de este derecho con todo lo que implica. Han de ser
agentes facilitadores del proceso, liderando su implanta-
cién, acompafnamiento y seguimiento y la correspondien-
te evaluacion, promoviendo las actividades de formacién
entre los profesionales y la informacion a los ciudadanos.

Los Servicios de Atencién al Usuario son puntos clave en
la informacidn, atencién especializada y orientacion de los
pacientes interesados en la formalizaciéon del DVAy el lugar
mas adecuado para dar informacién al respecto. En aque-
llos centros en los que la Direccién de Atencién al Usuario lo
crea oportuno, como por ejemplo en los centros de salud,
un profesional sanitario o de trabajo social se hara cargo de
esta primera informacion después de haber consensuado
el perfil y el nombre de este profesional.

El papel de las Direcciones de Atencién al Usuario y de los
SAU es importante a la hora de acompanar todo el proce-
50, desde su implantacidn, su registro y su posterior segui-
miento. Su papel es indispensable para conseguir el pro-
ceso de reflexién necesario, de forma que las decisiones se
tomen de forma madura y responsable. Asi mismo la Direc-
cién de Atencién al Usuario debe llevar un registro de los
DVA, revisar periddicamente todas las fases del proceso y
proponer las acciones de mejora necesarias.

CONCLUSIONES

La legislacion sobre el Testamento Vital o DVA 'y su regis-
tro es relativamente reciente. El nUmero de documentos
registrados no puede considerarse elevado en relacién a
la poblacion, por lo cual la experiencia en este temay su
desarrollo son aun escasos.

Deberia explicarse que es un documento de vida, y no
s6lo un documento para la muerte. Explica cémo se
quiere vivir un determinado tiempo de la vida y debe
entenderse como una planificacién avanzada de lo
que puede pasar. Pensemos en las situaciones de en-
fermedades invalidantes que afectan al sistema cog-
nitivo: en este caso las voluntades expresadas pueden
referirse a un periodo de tiempo relativamente largo.
Que cada centro o institucion disponga de un proto-
colo consensuado al respecto es imprescindible. Que
este derecho sea difundido entre profesionales y usua-
rios, que esté presente en los objetivos asistenciales y
en los planes de calidad es una necesidad evidente, si
se quiere avanzar en el marco del compromiso con los
derechos de los ciudadanos.

En el momento en que un ciudadano ejerce el derecho
debemos asegurarnos de que se ha reflexionado sobre
todos los puntos necesarios y de que la presentacion y
registro del documento es fruto de esa reflexién, indivi-
dual y, posteriormente, consensuada.

El acompafnamiento al paciente es importante, asi como
el acompanamiento a los profesionales y a los familiares
en los momentos oportunos. Valores como la confianza,
la sinceridad y la corresponsabilidad han de estar pre-
sentes en todo momento.

Por ultimo decir que es necesario seguir trabajando
en este tema y seguir su evolucion, tanto en el mo-
mento de ejercer el derecho como, especialmente,
en el de su aplicacion, que es el mas importante de
todo el proceso. Es necesaria la evaluacién y la im-
plicacién de todos los agentes que intervienen en
él, por lo que el esfuerzo de las administraciones en
este sentido se hace necesario e imprescindible. En
este aspecto es importante contar con las socieda-
des cientificas, por las aportaciones y recomendacio-
nes que puedan hacer al respecto.



BBLOGRAFA

LIBROS
Beauchamp TL, Childress JF. Principios de ética biomédica.
Barcelona, Masson, 1999.

Francisco Montero Delgado, Marius Morlans Molina. Para deliberar
en los comités de ética. Fundacié Doctor Robert. Septiembre 2009.

Freire, P. La educacién como practica de la libertad. Siglo XXI de Es-
pafa editores S.A. 262 edicion (42 edicién en Espafa), Madrid, 1980.

Gracia Guillen, D. Fundamentos de bioética. Madrid, Eudema, 1989.

Gracia Guillen, D. Fundamentacién y ensefanza de la bioética.
Santa Cruz de Bogota Colombia, 1998. Editorial El Buho.

Gracia Guillen, D. Bioética clinica. Santa Cruz de Bogota Co-
lombia, 1998. Editorial El Buho.

Gracia Guillen, D. Profesion médica, investigacion y justicia sanita-
ria. Santa Cruz de Bogotd Colombia, 1998. Editorial El Buho.

Hare, R.M. Ordenando la ética. Ariel, S.A. Barcelona 12 edicion
en espafnol. Mayo de 1999.

Informe Belmont. Principios éticos y orientaciones para la
protecciéon de sujetos humanos en la experimentacion. DHEW
Publication No. (OS) 78-0012, 1978.

Jonas, H. El principio de responsabilidad. Herder, Barcelona, 1994.
Mills, J.S. Sobre la libertad. Alianza, Madrid, 1970.
Morlans, M. Fer costat al malalt. Columna, Barcelona, 2008.

Pilar Arranz, José Javier Barbero, Pilar Barreto y Ramoén Bayés.
Intervencién emocional en cuidados paliativos. Modelos y
protocolos. Barcelona, Editorial Ariel, 2003.

Sanchez MA. Historia del conocimiento médico. Madrid, Tria-
castela, 2000.

Savater, F. Etica para Amador. Editorial Ariel, S.A. Barcelona 342
edicién octubre de 1999.

Savater, F. El valor de educar. Editorial Ariel, S.A. Barcelona 122
edicion febrero de 2000.

Simon, Py Barrio IM. ;Quién decidira por mi? Madrid, Triacastela, 2004.

Singer, P. Etica para vivir mejor. Ariel, S.A. Barcelona 12 edicién
en espafol 1995.

Andlisis y reflexiones sobre la capacidad para tomar decisio-
nes durante la evolucién de una demencia. Editores Merce
Boada y Alfredo Robles. Barcelona, Glosa, 2005.

DOCUMENTOS
Busquets, M. Caiss J. La informacién sanitaria y la participacién acti-
va de los usuarios. Barcelona: Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2006.

Colegio Oficial de Enfermeria de Barcelona. Comision deontoldgica.
Las enfermeras y las voluntades anticipadas. Barcelona, marzo 2007.

Declaracién Universal de los Derechos Humanos. 10 de dici-
embre de 1984.

Consideraciones sobre el Documento de Voluntades Anticipa-
das. Barcelona, marzo 2002.

Generalitat de Catalunya. Departament de Sanitat i Seguretat
Social. Carta de Derechos y Deberes en relacién con la salud y
la atencién sanitaria. Julio 2000.

Consentiment informat, voluntats anticipades i accés a la his-
toria clinica en els centres de I’ Institut Catala de la Salut. Ins-
truccion 02/2002 del ICS.

Instrumento de ratificacién del Convenio para la proteccion
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina (Conve-
nio relativo a los derechos humanos y la biomedicina), Oviedo
el 4 de abril de 1997. BOE n° 251, de 20 de octubre de 1999.

Observatorio de Bioética y Derecho. Documento sobre las vo-
luntades anticipadas. Barcelona, junio de 2001.

Paz Rodriguez. La mayoria de edad sanitaria. Excepcionesy es-
tudio de las mismas. Murcia 2005.
www.seaus.net/documentos de interés.

Servei Catala de la Salut. Document de Voluntats Anticipades.

Siurana. JC. La idea de sujeto en la ética del discurso de Kart-Otto
Apel, aplicada al problema de las directrices anticipadas en el dmbito
de la ética biomédica. [Tesis doctoral] Universidad de Valencia, 2000.

ARTICULOS

Barrio Cantalejo IM, Simén Lorda P, Pascau Gonzalez - Garzén
MJ. El papel de la enfermera en la planificacion anticipada de
las decisiones: Mas alla de las instrucciones previas o volunta-
des anticipadas. Enfermeria Clinica 2004.

Beauchamp TL, Childress JF. Principios de ética biomédica.
Barcelona, Masson, 1999; p.258-9.

Broggi MA. El documento de voluntades anticipadas. Med.
Clin. (Barc) 2001; 117:114-5.

Broggi MA. La nova llei catalana i els documents de voluntats
anticipades. Annals de Medicina 2001; 84:163-3.

Broggi MA, Busquets-Font JM, Francino Batlle FX, Hernando
Robles P, Lopez Burniol JJ, Rebés Solé JE. Consideraciones
sobre el documento de voluntades anticipadas. Rev. Calidad
Asistencial 2001; 16:418-23.

Cardellach F. Medicalitzar la mort: un cami equivocat. Avui, 11
de julio de 2001.

Couceiro A. Las voluntades anticipadas de los enfermos (I y Il).
Jano 2001;(1375):98-99.

Emanuel EJ, Emanuel LL. Living Wills: Past, present, and the fu-




n

ture. J Clin Ethics 1990;1:9-20.

Galan Cortes JC. Responsabilidad médica y consentimiento
informado. Madrid, Civitas, 2001; p. 43-72.

Garcia-Ortega C, Cozar-Murillo V, AlImenara-Barrios J. La auto-
nomia del paciente y los derechos en materia de informacion
y documentacién clinica en el contexto de la ley 41/23002.
Rev. Esp. salud publica, 2004;78:469-79.

Gomez Rubi J. Directrices anticipadas: La ultima oportunidad
para ejercer la autonomia. Jano 2001; 1377:70-1.

Hanson LC, Tulsky JA, Danis M. Can Clinical Interventions
Change at the End of Life? Ann Intern Med.1997; 126:381-8.

José F. Solsona, Alexandra Sucarrats, Elena Maull, Cristina Barbat,
Silvia Garcia y Sandra Villares. Toma de decisiones al final de la vida.
Encuesta sobre actitud ante la muerte en el paciente critico.

Servicio de Medicina intensiva. Hospital del Mar. Universidad
Auténoma de Barcelona. Originales breves. Med Clin (Barc)
2003; 120(9):335-6.

Kutner L. Due process of euthanasia: the living will with a pro-
posal. Indiana Law J 1969;44:539.

Lopez Rey, Angel. Conocimientos y actitudes de la poblacion
ante el documento de voluntades anticipadas. Eferm din 2008;
18 (3) 115-9.

Maitines Urionabarrenetxea K. Reflexiones sobre el testamen-
to vital (I y ). Atencién Primaria [en linea. 2003; 31(1).

Martin DK, Emanuel LL, Singer PA. Planning for the end of life.
Lancet 2000; 356:1672-6.

Navarro Michel M .Médicos, familia y pacientes. Sobre las volun-
tades anticipadas. Revista juridica de Catalufia.2007; 3: 687-718.

Roqué, Maria Victoria y Sureda, Manuel, Consideraciones acer-
ca del testamento vital. Cuadernos de Bioética, 1998/4.

Royes i Qui A. El documento de voluntades anticipadas. JANO
2003; LXV(1495):1464-71.

Santos de Unamuno C. Documento de voluntades anticipa-
das: Actitud de los pacientes de atencién primaria. Atencién
Primaria 2003; 32(1):30-5.

Simén Lorda P, Barrio Cantalejo IM. El consentimiento informado en
enfermeria: Un modelo integral. JANO 1995; XLVIII(1117):911-21.

Simon Lorda P, Judez- Gutiérrez J. Consentimiento informado.
Med Clin (barc) 2001; 117:99- 106.

Simon P. El consentimiento informado y la participacion del
enfermo en las relaciones sanitarias. En: Cruceiro A, editor.
Bioética para clinicos. Madrid: Tricastela, 1999; p. 133- 50.

Simén P, Barrio IM. jQuién puede decidir por mi? Revista de
Calidad Asistencial 2004.

Simon Lorda P, Lopez Pisa RM, Rodriguez Salvadorm JJ, Marti-
nez Maroto A, Judez Gutiérrez J. La capacidad de los pacientes
para tomar decisiones. Med Clin (Barc) 2001; 117:419-26.

Singer P, Martin DK, Lavery JV, Thiel EC, Kelner M, Mendels-
sohn DC. Reconceptualizing Advance Care Planning from the
Patient’s Perspective. Arch Intern Med 1998; 158:879-84.

Solsona JF, Sucarrats A, Maull E, Barbat C, Garcia S, Villares S.
Toma de decisiones al final de la vida. Encuesta sobre la ac-
titud ante la muerte en el paciente critico. Med. Clin. (Barc)
2003; 120(9):335-6.

Sugarman J, Weinberger M, Samsa Greg. Factors Associated With Vet-
erans’Decisions About Living Wills. Arch Intern Med 1992; 152:343-7.

Van McCrary S, Botkin JR. Hospital Policy on Advance Direc-
tives. Do Institutions Ask Patients About Living Wills? JAMA
1989. 262:2411-4.

Cédigo de Etica y Deontologia Médica

LEGISLACION
1. ESTATAL
Ley de Enjuiciamiento Criminal Esp. /1882-09-14 Art.262 Art. 355.

Ley 14/1986, de 25 de Abril, General de Sanidad. (BOEnum.102,
29 de Abril 1986; 15207).

Codigo Penal de 1995 Esp. Art. 147.

Ley 41/2002, de 14 de Noviembre, basica reguladora de la au-
tonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica. (BOE. Num.274, 15
de Noviembre de 2002; 40126-32).

Ley de Proteccion Patrimonial de las personas con discapa-
cidad, Ley de Igualdad de Oportunidades y Ley Organica
15/2003, por la que se modifica el Codigo Penal.

Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio a
formular Instrucciones Previas en el ambito sanitario y se crea
el registro correspondiente (BOE 10.11.2005).

Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el
Registro Nacional de Instrucciones Previas y el correspondien-
te fichero automatizado de datos de caracter personal.

2. AUTONOMICA

Ley 21/2000, de 29 de Diciembre, sobre los derechos de infor-
macién concernientes a la salud y la autonomia del paciente y la
documentacion clinica. (DOGC nim.3303, 11 de Enero de 2001).

Ley 12/2001, de 21 de Diciembre, de Ordenacién Sanitaria de la
Comunidad de Madrid. (BOE n° 55, 5 de Marzo de 2002; 8846-81).

Ley 3/2001, de 28 de Mayo, reguladora del consentimiento in-
formado y de la historia clinica de los pacientes. (BOE n°.158,
3 de Julio de 2001; 23537-41).

Ley 10/2001, de 28 de Junio, de Salud de Extremadura. (BOE
num.177, 25 de julio de 2001).



Ley 7/2002, de ordenacidn sanitaria de Cantabria. (BOE num.6,
7 de Enero de 2003;551-77).

Ley 6/2002, de 15 de Abril, de Salud de Aragén. (BOE
num.121,21 de Mayo de 2002;18061-79).

Ley 2/2002, de 17 de Abril, de Salud de la Comunidad Auténoma
de La Rioja. (BOE niim.106, 3 de Mayo de 2002; 16210-37).

Ley Foral Navarra, de 25 de abril de 2002, sobre los derechos
del paciente a las voluntades anticipadas, a la informaciény a
la documentacion clinica.

Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente
a las voluntades anticipadas, a la informacién y a la documenta-
cion clinica. BOE nim.129, 30 de mayo de 2002; 19249-53.

Decret 175/2002, de 25 de juny, pel qual es regula el Registre
de voluntats anticipades.

Ley 7/2002, de 12 de Diciembre, del Parlamento Vasco, de
voluntades anticipadas en el dmbito de la sanidad. (BOPV n°
248,30 de Diciembre de 2002).

Ley 1/2003, de 28 de enero, de la Generalitat, de Derechos e
informacion al paciente de la Comunidad Valenciana. (BOE n°
48,25 febrero 2003;7587-95).

Ley 5/2003 de 4 abril, de salud de les llles Balears. (BOE n°
110,8 de mayo de 2003;17438-55).

Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las
personas en relacién con la salud y la atencién sanitaria.. BOE
num. 103,30 de abril de 2003; 16650-9.

Decreto 100/2003, de 6 de Mayo, del Gobierno de Aragén, por el que
se aprueba el reglamento de Organizacion y el funcionamiento del
registro de voluntades anticipadas. BOE nim.64, 28 de Mayo de 2003.

Ley Foral 29/2003, por la que se modifica parcialmente la Ley Foral
11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente a las volun-
tades anticipadas, a la informacion y a la documentacion clinica.

Decreto Foral 140/2003, de 16 de junio, por el que se regula el
registro de voluntades anticipadas. (BO de Navarra n° 81; 6663).

Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracién de voluntad vital
anticipada. BOJA n° 210, 31de Octubre de 2003; 22728-30.

Decreto 270/2003, de 4 de Noviembre, por el que se crea y
regula el Registro Vasco de voluntades anticipadas. (BOPV
num.233, 28 de noviembre de 2003;23021-9).

Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el regis-
tro de voluntades vitales anticipadas de Andalucia.

Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la Declaracién de Voluntades
Anticipadas en materia de la propia salud. Castilla La Mancha.

Estatuto de Autonomia de Cataluia. 2006, Articulo 20: “Dere-
cho a vivir con dignidad el proceso de la muerte”.

3. EUROPEA E INTERNACIONAL
Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la

dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de
la biologia y la medicina. Oviedo, 4 de abril de 1.997.

Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea. De 18
de diciembre 2000. Diario Oficial de las Comunidades Europeas.

Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de
la UNESCO. Octubre de 2005.

PONENCIAS EN CONGRESOS

Alvarez Cienfuegos Suarez, José Maria. El Convenio de Oviedo.
Mesa Redonda V Congreso de Derecho sanitario. Asociaciéon Es-
panola de Derecho sanitario y Fundacion MAPFRE. Madrid 1999.

Betancor, Juana Teresa. La eficacia del testamento vital. Mesa
Redonda V Congreso de Derecho sanitario. Asociacion Espa-
fiola de Derecho sanitario y Fundacién MAPFRE. Madrid 1999.

Lépez Pena, Isidoro. Reflexiones en torno a los “testamentos vita-
les” Comunicacién al V Congreso de Derecho sanitario. Asociacion
Espanola de Derecho sanitario y Fundacion MAPFRE. Madrid 1999.

Garcia- Ortega C, Cézar- Murillo V, Almenara- Barrios J. La auto-
nomia del paciente y los derechos en materia de informacion
y documentacidn clinica en el contexto de la Ley 41/2002. Rev.
Esp. Salud Publica 2004; 78:469- 79.

Francino i Batlle, Francesc Xavier, El otorgamiento del docu-
mento de voluntades anticipadas. Cuestiones practicas. VIII
Congreso Nacional de Derecho Sanitario (sin publicar).

Martinez Martin, Diego José, La proposicion de ley estatal sobre
derechos de informacién concernientes a la salud y la autonomia
del paciente y la documentacion clinica. Ponencia auin no publi-
cada del VIl Congreso de Derecho Sanitario. Asociacion Espaiola
de Derecho sanitario y Fundacion MAPFRE. Madrid 2001.

Paz Rodriguez. La mayoria de edad sanitaria. Excepcionesy es-
tudio de las mismas. Murcia 2005.
www.seaus.net/documentos de interés.

PAGINAS WEB
CatSalut. Documento de Voluntades Anticipadas.
http://www10.gencat.net/catsalut/cat/asseg_drets_voluntats.htm.

Consideraciones sobre el documento de voluntades anticipadas.
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/esvoluntades1.pdf.

Declaracién Universal de los Derechos Humanos.
www.un.org/es/documents/udhr/.

El Codigo de Nuremberg. Disponible en URL:
www.unav.es/cdb/intnuremberg.html.

Informe Belmont. Principios y guias éticas para la proteccion de los
sujetos humanos de investigacion. 18 de Abril de 1.979.Disponible en
www.unav.es/cdb/usotbelmont.html.

Organizacion médica colegial .Codigo de ética y deontologia
médica. Disponible en URL:
htp://www.diariomedico.com/profesién/omc.htim.

Respecting Choices.
http://www.respectingchoices.org/.

n



GUA

DE RECOMENDACIONES

PARA LA ATENCION DE
RECLAMACIONES Y QUEJAS

Desde la publicacién de la Ley General de Sanidad” se
contempla el derecho de los ciudadanos, como usua-
rios de los servicios de salud, a presentar sus quejas,
hacer reclamaciones y presentar sugerencias. Esta ley
se ha ido desarrollando posteriormente en la mayoria
de Comunidades Auténomas (CCAA) con diferentes
decretos, 6rdenes o instrucciones al respecto.

La SEAUS ha creido oportuno hacer un repaso, mediante
esta guia, de todos aquellos puntos y elementos sobre los
que creemos necesario reflexionar para que el proceso se
realice correctamente en todas sus etapas, de forma que
todos los agentes implicados sepan cémo atender y cémo
gestionar las reclamaciones y quejas de los usuarios y que
éstas sean Utiles para la mejora de los servicios.

RECLAMACION

Tal y como se recoge en la “Guia de lineas estratégicas
basicas en atencion al usuario””

“Las reclamaciones han de contemplarse en el marco global
de las politicas y estrategias de atencion al cliente. Su atencion
y recogida no puede hacerse de forma voluntarista ni alejada
del conjunto de la organizacién. Cualquier otra forma de enfo-
car este tema estd, hoy por hoy, condenada al fracaso. Enten-
deremos una reclamacion como:

0 Un derecho del ciudadano como tal y como cliente de
una determinada institucion.

o Unaforma de participacion, legalmente establecida.

o Unaoportunidad de mejora.

o Una estrategia de empresa.

El derecho a reclamar, como una forma de participacion
en el sistema sanitario, estd recogido en la Ley General de
Sanidad en su articulo 10, punto 12, y también en la legis-
lacion de las diferentes comunidades auténomas.

Una oportunidad que permitird mejorar la calidad de los
servicios, ya que implica conocer y analizar aquellos ele-
mentos de los mismos que no funcionan satisfactoriamen-
te para los clientes.

Una estrategia de empresa, puesto que ésta debe estar motiva-
day preparada para recibir y aceptar las quejas de sus clientes y
abordarlas desde una perspectiva abierta y flexible.

Una reclamacion:

o Siempre surgird como consecuencia de la atencion re-
cibida en un centro o institucion sanitaria.

o Seproduce cuando el resultado obtenido de la relacién
cliente-organizacién ha sido insatisfactorio en relacién
con sus expectativas.

o En general, de este acto de reclamar, el cliente espera
una actuacion al respecto, en su propia persona, en la
organizacion, o en ambas.

o Un cliente, cuando reclama, siente que de alguna ma-
nera se han vulnerado sus derechos.”

De acuerdo con lo indicado, tanto la reclamaciéon como
la queja, son una muestra de la insatisfaccion de un ciu-
dadano. Son ademas un derecho y una forma de partici-
par. Para la organizacién sanitaria una reclamacion debe
representar un elemento de reflexién y una oportunidad
de mejora que permita a los 6rganos directivos actuar,
tomando o modificando decisiones. Ambas deben ser
tratadas por igual por la organizacién sanitaria, aunque
se presenten de forma diferente y tengan un tramite ad-
ministrativo diferente.

RECLAMACION

Se entiende por reclamacion la expresion de una
opinionnosatisfactoriadeunciudadanoenrelacion
con un acto o proceso, asistencial o administrativo.
En este marco asistencial o administrativo, con la
propia asistencia, las relaciones interpersonales,
la informacion, la organizacion que le atiende o le
presta servicio, las condiciones de accesibilidad,
estructura, alojamiento y confort, documentacion
u otros aspectos similares relativos a los servicios,
prestaciones, centros y establecimientos del
sistema de salud.

Una reclamacién es siempre consecuencia de la aten-
cion recibida en el curso de la relacién de un ciuda-
dano con el sistema sanitario. Se produce cuando el
resultado obtenido de esta relacién usuario-organiza-
cion es insatisfactorio en referencia a su demanda y/o
a sus expectativas. El ciudadano siente que se han vul-
nerado sus derechos, espera una solucion al problema
que plantea y una actuacién concreta en su persona,
en la organizaciéon o en ambas. En algunos casos pe-
dird solucién y también una compensacién (reclama-
cion patrimonial). Puede convertirse en querella si se
presenta judicialmente.

Las reclamaciones pueden llegar a la organizacién por
diferentes vias: oralmente, por escrito, via correo elec-
trénico o Web, por correo postal o telefénicamente. Su
tratamiento en todos los casos sera el mismo o similar,
aunque su proceso administrativo sea diferente.

11 Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.
12 Guia de lineas estratégicas bdsicas en atencién al usuario Guia SEAUS. Julio de 2000
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QUEJA

Se entiende por queja la expresion, formulada verbalmen-
te por el usuario, de una opinién no satisfactoria en rela-
Cién con un acto o proceso, asistencial o administrativo, y
en este marco asistencial o administrativo, con la propia
asistencia, las relaciones interpersonales, la informacion, la
organizacion que le atiende o le presta servicio, las condi-
ciones de accesibilidad, estructura, alojamiento y confort,
documentacién u otros aspectos similares relativos a los
centros, servicios y establecimientos del sistema de salud.
Una queja puede ser consecuencia de la atencién recibida o
de una observacién en el curso de la relacién de un ciudada-
no con el Sistema Sanitario. Se produce cuando el resultado
obtenido o previsto de la relacién usuario-organizacién es o
puede ser insatisfactorio en relacién a su demanda y/o a sus
expectativas. En general, pretende hacer llegar a la organiza-
cién un desencuentro real o posible en un determinado tema,
sin esperar en todos los casos una solucién o compensacion
puntual en su persona.

RECOMENDACIONES PARA UN CORRECTO PROCESO

Planteamos aqui una serie de recomendaciones para
cada etapa del proceso de atencion a las reclamaciones
y quejas, con el fin de garantizar un correcto ejercicio del
derecho cuando éste se realiza en el entorno sanitario.

Previo al proceso y desde la organizacion sanitaria

CONOCIMIENTO DE LA LEGISLACION

Ante todo hay una legislacion que se debe de tener en
cuenta, tanto a nivel del Estado como en cada CCAA.
Todos los agentes implicados, incluidos los ciudadanos,
deben conocerla y estar informados al respecto.

LIDERAZGO

Las Direcciones-Gerencias, desde un enfoque a la ca-
lidad en la relacién con sus clientes, deben liderar este
tema en estrecha colaboracién con la Direccién de Aten-
cion al Usuario. Este grupo directivo debera tener una
alta motivacion y una buena formacién en el tema para
poder poner en marcha el proceso y hacer su posterior
seguimiento.

QUIEN Y COMO SE DEFINE EL PROCESO A SEGUIR

Para definir el protocolo a seguir en el proceso de aten-
cion a las reclamaciones es recomendable que cada cen-
tro u organizacion forme un grupo multidisciplinario.
Este grupo sera liderado desde la Direcciéon-Gerencia y
la Direccion de Atencién al Usuario. Ha de ser amplio y
representativo de la institucién o del centro, incluyendo,
por tanto, profesionales de todos los grupos y estamen-
tos, y sera el encargado de definir y consensuar el pro-
ceso a seguir relativo a la gestion de las reclamaciones y
quejas. La definicion debe hacerse siempre de acuerdo
con la legislacién vigente y con los valores de la orga-
nizacién. Una vez definido, consensuado y redactado el

protocolo, debera ser aprobado por el Comité de Direc-
cién para después presentarlo al conjunto de profesio-
nales, que deberan conocerlo como uno mas de los que
la organizacién tiene establecidos.

Asi pues, cada organizacion sanitaria, de acuerdo con las
pautas marcadas por la Consejeria de Salud de su CCAA,
debe elaborar y adoptar un protocolo adaptando esas
pautas a su realidad.

FORMACION A LOS PROFESIONALES
La formacion debe de estar presente a lo largo de todo
el proceso:

0 Enelmomento de liderar el tema por parte de la direccion.

0 Antes de comenzar su trabajo, el grupo multidiscipli-
nar también debera recibir la formacién necesaria.

0 Unavezdefinido el proceso se dara formacion espe-
cialmente a los que van a encargarse de la atenciéon
a las reclamaciones y quejas.

0 Se impartird también formacién al resto de profesionales
con las pautas y en los tiempos que se considere oportuno.

INFORMACION

La informacion sobre el proceso deben tenerla todos
los profesionales de la organizacién o del centro con-
creto y debe hacerse extensiva a todos los profesionales
que se incorporen al centro o al equipo. La informacién
a los ciudadanos debe incluir:

0 Informacién escrita y gréfica: material informativo dis-
ponible en cada centro (hojas, posters, dipticos, etc.).

0 Informacion en el entorno Web.

0 Informacién a la comunidad de la maneray en las
ocasiones que se considere oportuno.

RECURSOS

La Direccion de Atencién al Usuario, de acuerdo con

la Direccién-Gerencia, debera establecer los diferen-
tes puntos de atencion a las reclamaciones y quejas y
las personas encargadas de hacerlo. Estos puntos de
atencién deben ubicarse en los diferentes niveles de la
organizacién: atencion primaria, especializada, etc. Esto
supone para La Direccién de Atencién al Usuario una
descentralizacion de sus funciones, pero manteniendo
siempre y en todo caso su responsabilidad al respecto.

En relacion a los recursos humanos la organizacion sani-
taria debe asegurar que los SAU y otros profesionales en-
cargados de atender las reclamaciones en los diferentes
puntos de la organizacién estén especializados en esta
materia, trabajando con el asesoramiento y apoyo de las
sociedades cientificas y garantizando su formacién.

En relacion a los recursos materiales, tanto los SAU como
los profesionales encargados de atender las reclamacio-
nes en los diferentes niveles de la organizacién deben
contar con los recursos necesarios para poder cumplir
con esta funcién, disponiendo de espacios que garan-
ticen la confidencialidad de los ciudadanos y de los ele-
mentos tecnolégicos imprescindibles y necesarios.
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Proceso de Atencion a las Reclamaciones Escritas

El proceso de atencion a las reclamaciones escritas re-
quiere una serie de elementos que garantizan una aten-
cion de calidad. Cada uno de ellos tiene a su vez que
cumplir con una serie de criterios, sin los cuales no se
puede garantizar un proceso con la calidad necesaria.

ACOGIDA
Una correcta acogida implica criterios como son:

Espacio/s adecuado para facilitar la acogida personal. La
reclamacion debe recibirse en un espacio confortable que
garantice la confidencialidad e intimidad de los ciudadanos
y en un ambiente que facilite al maximo sus explicaciones y
facilite una relacién de confianza.

Profesionales. Es imprescindible disponer de las personas
adecuadas para atender las reclamaciones en primera ins-
tancia: SAU de hospital o APS, profesionales sanitarios y/o
profesionales administrativos en los puntos definidos para
esta funcion.

Profesionales  que han de estar formados para esta tarea
y para dispensar un trato personalizado y confidencial, in-
formar sobre los derechos del ciudadano, la posible solu-
ciony los plazos de respuesta.

Entrevista personal. Debe contemplarse la posibilidad
en todos los casos de realizar una entrevista personal, en
el momento mismo de reclamar, o una propuesta de en-
trevista en los casos de reclamaciones no presenciales. Se
debe potenciar la entrevista como una forma de ampliar in-
formacién, conocer los valores de la persona, su problema-
tica real y, a la vez, generar confianza. Es importante saber
escuchar, observar, preguntar e interesarse por el proble-
ma y sentir como el cliente”, es decir, ponerse en su lugar
e intentar comprender la situaciéon desde su perspectiva.
En definitiva, tener una actitud receptiva y empdtica, aten-
diendo en ocasiones a motivos de reclamaciones que no
son expresados abiertamente.

En el caso de las reclamaciones por mail o Web, entendere-
mos como acogida facilitar una primera respuesta en la que
se puede plantear ya la posibilidad de la entrevista personal.

Accesibilidad. Es importante disponer de un amplio hora-
rio para reclamar, que deberia ser efectivo durante todo el
tiempo de apertura de los centros sanitarios. La Direccion
ha de establecer cdmo y quién atiende fuera del horario
de los SAU, si éste es el principal encargado de hacerlo y
no tiene horario continuado. Es importante también que
la acogida de una reclamacion pueda hacerse en un punto
cercano al usuario y a su problema. No es aconsejable, por
tanto, establecer horarios restringidos o puntos muy cen-
tralizados para reclamar.

Hojas de reclamacién. Para facilitar la presentacion de las
reclamaciones escritas, cada CCAA o institucién puede dis-

poner de hojas a tal efecto. En caso de reclamacion en el en-
torno Web, puede también facilitarse un modelo orientativo.
Cabe recordar, no obstante, que su utilizacién no es obligada.

SOLUCION

La solucién a una reclamacién debe serinmediata siempre
que sea posible, a corto o a largo plazo, y siempre respetan-
dolos plazos establecidos. También puede ser que no exista
una solucién (por la causa misma del hecho o por el tiempo
transcurrido), pero siempre cabe una explicacién. Restituir
aquello que se ha perdido anade valor a la organizacion y
permite recuperar un cliente insatisfecho. La solucion debe
contemplarse individualmente para cada cliente y también
en el marco de la propia organizacién. Lo que si se debe
tener muy presente es que nunca se han de generar falsas
expectativas. Toda reclamacién debe quedar resuelta en el
minimo plazo posible, independientemente de los plazos
establecidos legalmente. Hay que diferenciar claramente
que la solucién no es la respuesta escrita; cuando ésta lle-
gue al ciudadano, la solucién ya deberia habérsele comuni-
cado. La soluciéon ha de ser agil y puntual, y la respuesta ha
de ratificar o completar por escrito la solucion establecida.

RESPUESTA

La respuesta escrita es de obligado cumplimiento en todas
las reclamaciones escritas y en las que lleguen por otra via,
siempre que se considere oportuno. Debe cumplir con los
plazos previstos y estipulados en cada caso. Ha de ser siem-
pre personalizada y explicativa de los hechos, y evitar res-
puestas ya preparadas previamente. Ha de ser coherente
con el problema planteado, con los hechos y con la solu-
cién. Debe darse siempre en nombre de la organizacién sa-
nitaria, es decir, debe ser suscrita por el director/gerente o
por aquella persona en quien éste haya delegado. Es reco-
mendable que quien responde la reclamacién por escrito
esté siempre situado en un nivel jerarquico superior al del
entorno donde la reclamacién se haya producido. Disponer
de la ayuda de manuales de estilo puede facilitar el proceso
de respuesta, aunque ésta siempre ha de ser personalizada
y referida a los hechos concretos. Por ultimo, la respuesta
debe ser siempre respetuosa, agil y eficaz para el ciudada-
no, y ha de ratificar o completar por escrito la solucién esta-
blecida, como ya se ha dicho en el punto anterior.

PROCESO ADMINISTRATIVO

Serd el previsto en cada institucion o centro. Siempre ha
de contemplar el registro, el archivo y la respuesta en los
plazos establecidos y adecuados. El proceso administra-
tivo empieza con la recepcién de la reclamacién y ter-
mina con la respuesta al ciudadano. Conlleva también la
codificacién, con informacion preferente, de la reclama-
cién, de acuerdo con los criterios marcados y el corres-
pondiente proceso estadistico.

SEGUIMIENTO Y EVALUACION

El obligado registro de todas las reclamaciones recibidas,
sus alegaciones, la informacién recogida al respecto y la
respuesta han de permitir conocer la opinion e insatis-

13 Clay Car. La Vanguardia del Servicio al Cliente. Diaz de Santos 1992. Apéndice



faccion de los ciudadanos. El adecuado y periddico tra-
tamiento de los datos recogidos y, especialmente, de los
criterios de calidad establecidos ha de permitir actuar en
consecuencia. La evaluacion debe analizar y valorar los
resultados numéricos, pero también los aspectos cuali-
tativos en toda su extensién para posteriormente aplicar
las mejoras o las medidas correctoras pertinentes.

CUANDO EL QUE RECLAMA NO ES LA PERSONA AFECTADA
Teniendo en cuenta la Ley Orgdnica de Proteccién de
Datos de Caracter Personal es necesario extremar las
actuaciones cuando el que reclama no es el directa-
mente afectado, lo cual es cada vez mas habitual. Las
reclamaciones realizadas por familiares o allegados
pueden convertirse en un dilema, y cada dia hay mas
personas que se creen con derecho a reclamary a reci-
bir informacién sobre terceros.

Hay que tener en cuenta que cualquier ciudadano
con capacidad de obrar puede presentar reclamacio-
nes o sugerencias, personalmente o a través de un
representante. No se exige ningun requisito espe-
cial para presentar una reclamacién. La forma usual
es mediante un escrito que ha de ir firmado y en el
cual se ha de indicar el domicilio. Se establece que
tendran capacidad de obrar ante las Administracio-
nes Publicas, a parte de las personas que la ostentan
de acuerdo con las normas civiles, los menores de
edad, para el ejercicio y defensa de sus derechos e
intereses, cuya actuacién esté permitida por el Or-
denamiento Juridico administrativo sin asistencia
de la persona que ejerce la patria potestad, tutela o
curatela”. Se exceptua el supuesto de los menores in-
capacitados cuando la extension de la incapacidad
afecte al ejercicio y defensa de los derechos o intere-
ses de que se trate.

Se entiende por representante del paciente aquella per-
sona que cuando presenta una reclamacién lo hace para
poner de manifiesto que no se encuentra satisfecho con
una actuacion que afecta a un tercero. En determinadas
circunstancias, por tanto, no es el mismo paciente quien
reclama. Pueden hacerlo en su lugar:

0 Los familiares, siempre que tengan la autorizacion
de la persona afectada.

0 Los tutores (en el caso de menores de edad o perso-
nas con una incapacidad reconocida) o los que ejer-
zan la curatela.

0 Losrepresentantes legales (aquellas personas que ejer-
cen la patria potestad, la tutela o la guardia y custodia).

0 Agquellas personas especificamente autorizadas por
escrito por la persona afectada.

Hay que tener en cuenta que no es lo mismo un tutor
o representante legal, que tiene reconocida legalmente
su capacidad de actuacion, que un familiar, del cual seréa
necesario conocer su cercania al paciente y si realmen-

te actuya en su nombre y representacion. En estos casos
se recomienda muy especialmente actuar teniendo en
cuenta la confidencialidad, tanto en la acogida como en
la respuesta, procurando que no aparezcan datos clini-
cos y diagnosticos que puedan vulnerar esa confidencia-
lidad o el principio de autonomia del paciente. Una op-
cién es hablar con el afectado, y enviarle a él la respuesta
escrita o una copia de la misma.

CUANDO SE DAN CIRCUNSTANCIAS ESPECIALES
Entendemos como circunstancias especiales:

0 Los enfermos mentales. Si no estan incapacitados
legalmente no tienen ningln impedimento para
ejercer sus derechos. En todo caso se deben tener en
cuenta los momentos de lucidez o los periodos de
mejoria o estabilidad de su enfermedad.

0 Los menores de edad. Se deberd tener en cuenta lo
que la ley establece al respecto y especialmente en
referencia al menor maduro.»

0 Otras culturas y/o creencias. En este caso se deberan

tener en cuenta los valores culturales de la sociedad a
la que pertenezca la persona o sus creencias, aplicando
siempre el principio de igualdad y no-discriminacion.

Proceso de Atencidn a las Quejas

En el caso de las quejas, es valido todo lo dicho en los puntos
anteriores. El proceso a seguir es el mismo, aunque hay que
tener en cuenta que se trata de una queja expresada oralmen-
te, no de una reclamacion escrita, y por tanto no hay obligato-
riedad de dar respuesta escrita salvo que, por determinadas
circunstancias, se valore su oportunidad. Es recomendable
que exista una hoja para la recogida de las quejas, que debera
rellenar la persona que las atiende y que servir, después del
correspondiente registro, codificacion y proceso estadistico,
para conocer y evaluar la opinién del ciudadano y actuar en
consecuencia igual que en caso de las reclamaciones escritas.

AGENTES IMPLICADOS EN EL PROCESO

Son varios los agentes implicados a lo largo de todo
el proceso de atencidn a las reclamaciones y quejas.
Todos ellos tienen la obligaciéon de promover y res-
petar el derecho a presentar reclamaciones y quejas
por parte de los ciudadanos y mantener un compro-
miso con ellos en este tema. Estos agentes implica-
dos, no obstante, tienen diferentes responsabilida-
des muy concretas.

o El Estado y las CCAA deben legislar y establecer las
normas al respecto.

0 Las Direcciones-Gerencias y las Direcciones de Atencidn
al Usuario deben liderar el tema, estableciendo las pau-
tas de actuacién en cada nivel asistencial, asi como el se-
guimientoy la evaluacion del proceso en todas sus fases.

14 Persona, menor o persona de edad, con capacidad de obrar, pero limitada a ciertos aspectos definidos por la ley o por un juez.
15 Ley 41/2002, Bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en relacién con la informacién clinica.



Los SAU, como una parte destacada del proceso por su

atencion directa y personal a las reclamaciones, su cer-

cania a los ciudadanos y a los conflictos que plantean.

0 Los CEA, actuando en los casos en los que se requie-
ra su opinién y su asesoramiento

0 Los profesionales de los servicios de salud en su conjun-
to, y especialmente los cargos intermedios, por su cerca-
nia en el dia a dia a los profesionales y a los pacientes y
por su aportacion a la solucion puntual de los conflictos.

0 Los ciudadanos, sus familiares, o sus representantes
legales por ser agentes activos para expresar su opi-
nién e insatisfaccion.

0 Lassociedades cientificas por sus aportaciones al tema en

aspectos como la definicion de criterios de calidad, reco-

mendaciones y establecimiento de guias al respecto.

IMPACTO EN LA ORGANIZACION

De nada sirve tener un Protocolo de Atencién a las recla-
maciones y quejas, si éste no tiene después un impacto
en la organizacion sanitaria y en los servicios de salud.
Las reclamaciones son una fuente de informacién sobre
la opinion real de los ciudadanos, sobre sus expectati-
vasy la diferencia entre lo que esperaban recibir y lo que
realmente han recibido. La organizacién debe incluirlas
en los planes de calidad como un indicador mas de ges-
tion, como la Voz del Cliente. Independientemente de
la realizacion de un correcto protocolo y de la solucién
puntual que se dé al reclamante, una reclamacién ha
de generar acciones de mejora en el marco de un plan
global de calidad. La gestién de las reclamaciones debe
fomentar y permitir la participacion activa del ciudada-
no en la toma de decisiones y en la mejora de la calidad
de los servicios sanitarios a través de la expresion de su
opinidn, aunque ésta no sea favorable. La organizacion
debe valorar muy positivamente esta ayuda “externa”
de sus usuarios, ya que supone una magnifica via para
detectar areas de mejora que tienen tanta importancia
para los ciudadanos como para hacerlas llegar a la insti-
tuciéon. Implantar acciones de mejora en los problemas
detectados supone un acercamiento a las expectativas
de los usuarios y, en consecuencia, supondra una mejor
valoracion por parte de los mismos. Es necesario analizar
individual y colectivamente cada conflicto o conflictos
detectados e intervenir directamente sobre ellos para
que la mejora sea efectiva.

La elaboracion de resimenes periédicos y de una me-
moria anual son elementos que ayudan a realizar un
analisis global de situacion. Este andlisis y estudio de las
reclamaciones y quejas ha de facilitar la reflexion, y debe
representar una oportunidad de mejora que permita a
los érganos directivos actuar, tomando o modificando
decisiones. Ha de servir para que la organizacién adopte
medidas tendentes a mejorar y garantizar una presta-
cién sanitaria eficaz, humana y participativa, en la que
se reconoce a los ciudadanos la posibilidad de aportar
también soluciones.

EL PAPEL DE LAS DIRECCIONES DE ATENCION AL USUA-

RIO Y DE LOS SAU

La Direccion General de Atencién al Usuario de cada CCAA
ha de marcar las pautas en este tema, de manera que los
criterios y actuaciones al respecto estén unificados en los
diferentes proveedores de salud. Para ello desarrollara las
normativas necesarias con el fin de unificar el proceso de
atencion a las reclamaciones, su registro y codificacion,
definiendo los criterios basicos de calidad y evaluando la
totalidad del proceso para garantizar la homogeneidad del
mismo por parte de todos sus proveedores.

La Direccién de Atencion al Usuario de cada proveedor,
de acuerdo con las directrices de la Direccion de Aten-
cion al Usuario de su Comunidad Autonoma, debe:

0 Garantizar el derecho a los ciudadanos a expresar su
insatisfaccion o desacuerdo, mediante la difusion de
este derecho segun el plan de comunicacién inte-
gral de su organizacion.

0 Liderar el proceso establecido de atencién a las reclamacio-
nes y quejas en su organizacion, ayudando a implantar el
protocolo y garantizando que se lleve a cabo correctamen-
te, y fijando, de acuerdo con la Direccion-Gerencia, los con-
siguientes objetivos de mejora en el Plan de Calidad.

o Facilitar un sistema de informacién que permita el
adecuado registro y su monitorizacion.

0 Realizar el andlisis de las reclamaciones y evaluar sus
resultados.

0 Evaluar la calidad del proceso en su conjunto, utili-
zando técnicas de analisis metodoldgico.

0 Comunicar este andlisis y los resultados a su organi-
zacién, procurando que la informacién llegue a to-
dos los profesionales.

0 Elaborary consensuar propuestas de mejora y cono-
cer y analizar las acciones de mejora implantadas a
raiz de la gestion de las reclamaciones.

0 Velar por la formacion continuada en este tema para
el conjunto de profesionales.

0 Liderary promover trabajos de investigacion que permi-
tan avanzar en la atencion a las reclamaciones y quejas.

Los Servicios de Atencion al Usuario/ Paciente (SAU),
como principales encargados de acoger las reclama-
ciones de los ciudadanos, son el contrapunto necesario
para que el ciudadano pueda expresarse y ejercer sus
derechos en un marco de confianza y respeto.

CONCLUSIONES

Para finalizar queremos dejar constancia de lo siguiente:

La atencién a las reclamaciones y quejas hay que en-
tenderla en el marco de las politicas y estrategias en
Atencion al Ciudadano, nunca como un hecho aislado.
Su atencién requiere disponer de un protocolo consen-



suado, conocido y aceptado como uno mas, dentro de
la institucion sanitaria, por el conjunto de profesionales.
En el marco de este protocolo se debe prestar especial
atencion a los profesionales que se dedican a atender las
reclamaciones y quejas, ya sea el SAU u otros en los que
se haya delegado esta funcion. Su formacién y motiva-
cién son absolutamente imprescindibles.

El seguimiento y la evaluacién de las quejas y reclama-
ciones han de formar parte de los programas de calidad
de la institucion sanitaria. La Direccion de Atencion al
Usuario tiene un importante papel a la hora de liderar,
definir el proceso a seguir, marcar criterios y evaluar. Su
funcién es la de ayudar a la organizaciéon a mejorar y ac-
tuar alli donde se ha detectado un conflicto. La Direccién
de Atencion al Usuario ha de velar por el correcto cum-
plimiento de este derecho del ciudadano, usuario de los
servicios de salud, y por el compromiso de la organiza-
cidn sanitaria en este aspecto.

En términos generales se debe avanzar en la definicion
de criterios de calidad, mas alla del tiempo de respues-
tar, asi como en la comunicacién interna y externa de
datos y resultados, en la valoracién de la satisfaccion
del usuario sobre el proceso mismo de su reclamacion
y en la utilizacién de un sistema de codificacién homo-
géneo. Estos cuatro elementos son claves para avan-
zar en la gestién de las reclamaciones, para escuchar
realmente la “voz del cliente”y para lograr que sean un
verdadero elemento de mejora en la organizacion sa-
nitaria. Es por ello que para completar esta guia se ha
trabajado una propuesta de cédigos/ motivos que se
expone como punto final.

CODIFICACION E INDICADORES

Para completar el andlisis y estudio de las reclamaciones
es imprescindible contar con indicadores de calidad, no
solo cuantitativos sino también cualitativos, indicadores
que permitan un mejor andlisis en cada organizacién. En
este aspecto es recomendable y conveniente disponer de
un sistema de codificaciéon minimo, pero homogéneo, a
compartir por las diferentes comunidades auténomas.
Esto permitiria disponer de datos conjuntos, y sobre todo
de datos que permitan establecer diferencias y similitudes
entre comunidades y entre las diferentes organizaciones
partiendo de unos puntos de referencia concretos.

En este aspecto queremos hacer un especial énfasis en
los indicadores cualitativos. Mediante estos indicadores
se pueden conocer y trabajar aquellos elementos que
son mas satisfactorios para el ciudadano y que, a su vez,
permiten a las organizaciones e instituciones poner en
marcha soluciones y acciones, mas alld de mejorar el
tiempo de respuesta. Este es sin duda un tema pendien-
te que deberemos abordar.

Como principio, proponemos una serie de cédigos/mo-

tivos de reclamacion, a partir de los cuales, cada organi-
zacién pueda ampliar su base, teniendo en cuenta sus
caracteristicas propias y especificas.

Con este fin se ha procedido a recoger, de entre todos
los motivos de codificacion de diferentes Comunidades
Auténomas, unos motivos determinados, que aunque
no se encuentran ubicados en los mismos grupos, si
aparecen en casi todas las comunidades analizadas.
Para esta primera parte se recogieron las codificaciones
de motivos de reclamacién de las Comunidades que
han participado en la elaboracién de esta guia, Aragon,
Canarias, Castilla La Mancha, Catalufa, Madrid y Mur-
cia, aunque también se han revisado codificaciones de
otras comunidades.

Con todos estos cédigos/motivos se realizé un primer
andlisis para ver si los grupos en los que se recogian las
codificaciones, se correspondian unos con otros. Esto
planted la primera dificultad, ya que no todos se englo-
baban del mismo modo. Finalmente se realizo una distri-
bucién de grupos que parecia la secuencia mas légica y
que se correspondia con los siguientes:

Organizacion,
Normasy
Funcionamiento

Accesibilidad Estructura

Informaciény

gy Asistencial
comunicacion

General

Proceso
Asistencial

Competencia, Fiabilidad
y Trato

Demoras y Listas
de espera

Conforty
Hosteleria

Instalaciones y

- X Alimentacion
Condiciones ambientales

Limpieza

A partir de este punto se agruparon todos los cédigos
con el mismo texto y se pusieron en paralelo entre to-
das las comunidades a estudio. Tras esto se analizaron
todos los cédigos que no eran coincidentes, que fue-
ron revisados por un grupo de personas para valorar si
era adecuado agruparlos con otros similares de otras
comunidades. Finalmente se consideraron todos los
que eran comunes a todas las comunidades, aunque
también se valord si era importante incluir alguno
aunque no estuviera en todas ellas. Tras una revisién
exhaustiva se consideré6 mds adecuado empezar por
coédigos que practicamente se recogieran en todas las
comunidades.

Para poder validar la agrupacion de los cédigos se rea-
lizo un estudio por parte de diferentes personas. Estos
codigos, una vez agrupados, se colocaron en los grupos
que se consideraron mas adecuados con una coinciden-
cia del 97%. Por ultimo se realizé una revisién y reagru-
pacion por personas que no habian estado en el proceso
de seleccion de motivos. También aqui la coincidencia
fue maxima. Con todo ello se ha concretado la codifica-
cion que se expone a continuacion.

16 Ministerio de Sanidad y Consumo. Andlisis y benchmarking del tratamiento de las reclamaciones y sugerencias en el Sistema Nacional de Salud. Estudios e Investigacién. 2008



1. ACCESIBILIDAD

Motivo / Cédigo

Observaciones

1.1.Estructura

comunicacion Institucional

Barreras fisicas, arquitectonicas y de

Problemas originados por no disponer de accesos adecuados, rampas
para minusvalidos, sefalizacion confusa, mobiliario, espacios, etc.

Deficiencias estructurales
para atencién a pacientes con
requerimientos especiales

Barreras en camas, proteccién en escaleras, ventanas, etc.

Problemas en la comunicacién
telefonica

Dificultades para acceder por teléfono a los diferentes servicios
y/o profesionales

sanitario y/o aparcamiento

Problemas de transporte publico o

Dificultades para acceder a los centros por causa o falta de
transporte publico, por problemas con el transporte sanitario, o
por dificultad para dejar el transporte privado

1.2.0rganizacién, normas
y funcionamiento

(Aseguramiento y TSI)

Dificultades de acceso a la asistencia

Problemas derivados del aseguramiento y del acceso a la tarjeta
Sanitaria por diferentes causas

derechos y deberes

Proteccién al cumplimiento de los

Situaciones en las que se pueden ver conculcados los derechos
de los usuarios por causa/problemas de la propia organizacion

Libre eleccién de centro y profesional

Dificultad para el ejercicio de este derecho por falta de
normativa, por procedimiento de actuacion o por aplicacién
incorrecta de la norma

1.3.Demoras y Lista de
Espera

Demora por lista de espera para
consulta/cita previa

Demoras que se producen por un exceso de tiempo en ser
citados para visita/prueba/resultados etc.

Demora por lista de espera para
intervencion quirurgica

Demoras excesivas para intervencion que sobrepasan los
tiempos de garantia o los tiempos de espera razonables

Demora por lista de espera en la
aplicacion de tratamiento

Tardanza en la aplicacidon de tratamiento del tipo que sea

intervencion

Aplazamiento / anulacién de cita o

Generado por la organizacion o por causa del profesional

Demora para recibir atencién en
urgencias

Por causa de la organizacién, por causa del profesional o por
desbordamiento del servicio

2. INFORMACION Y COMUNICACION

Motivo / Cédigo

Observaciones

2.1.General

Sobre servicios y prestaciones
(Cartera)

Falta de informacion sobre los servicios y prestaciones a que tiene
derecho el ciudadano y la forma de gestionarlas

Difusion de las Cartas de derechos

Ausencia de informacion sobre los derechos y deberes de los
ciudadanos, usuarios del Sistema de Salud

2.2.Asistencial

Informacién durante el proceso de
consulta / hospitalizacién

Informacién insuficiente/inadecuada, al paciente y persona por él
delegada, de modo que resulte dificultoso poder tomar una decisién

Deficiencias o ausencia de
Consentimiento Informado

Falta de informacién especifica, adecuada y suficiente sobre la técnica
o tratamiento a aplicar. Ausencia de la firma del paciente

Protocolo establecido para el
ejercicio de Voluntades Previas o
Anticipadas (DVA)

Falta de informacion al usuario sobre DVA. Ausencia de protocolos de
actuacion para los profesionales. Incumplimiento de la voluntad del paciente

Falta de confidencialidad

Divulgacién o conocimiento de datos clinicos o personales a personas,
o por parte de personas, que no estan vinculadas a la asistencia del
paciente o a su proceso. No disponer de espacios adecuados




3. PROCESO ASISTENCIAL

Motivo / Cédigo

Observaciones

Disconformidad con la asistencia
del profesional

Desacuerdo con los criterios de diagndstico, tratamiento etc.

Falta de confianza en el equipo
3.1.Competencia, asistencial

fiabilidad y confianza

Pérdida de confianza en el equipo asistencial por experiencias
personales o por informacién a través de los medios de comunicacién

Desacuerdo con el altao con el
proceso de Incapacidad Temporal (IT)

Desacuerdo con el criterio de alta asistencial o con los criterios de
baja laboral

Error o fallo asistencial

Errores en el diagnostico o aplicacion de tratamiento

Trato o actitud inadecuada del
profesional

Falta de respeto, actitud prepotente o inadecuada

3.2.Cortesia y trato
Falta de intimidad

Falta de respeto a la intimidad de la persona, sea referida a aspectos
fisicos o a aspectos de su privacidad como persona

4. CONFORT Y HOSTELERIA

Observaciones

Motivo / Cédigo

Habitacién, consulta o instalacién no

. adecuada
4.1.Instalaciones y

Falta de condiciones de habitabilidad o confort, espacios
reducidos, mobiliario deficiente, etc.

condiciones ambientales . .
Condiciones ambientales

inadecuadas

Falta de respeto con la confortabilidad del paciente, ruido
temperatura, olores, etc.

4.2.Alimentacion Disconformidad con la alimentacion

Desacuerdo con los menus por circunstancias diversas

Deficiencias o problemas derivados

4.3.Limpieza de la limpieza

Limpieza deficiente, utilizaciéon de productos de limpieza
agresivos, falta de cuidado en las tareas de limpieza, etc.
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