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RESUMEN

Introduccidn: El consentimiento informado es un consentimiento informado en el cuidado
proceso comunicativo primordial para preservar paliativo de las personas que padecen esclerosis
y promover la autonomia moral de las personas lateral amiotrofica.

en el ambito socio-sanitario. Es imprescindible el Material y Métodos: Se realizd una revisién
conocimiento pleno de dicho proceso por los bibliografica donde se hicieron busquedas en
profesionales de salud involucrados en latoma de sitios de informacidn cientifica certificada como
decisiones, tanto asistenciales como PubMed, Cochrane y LILACS, con los términos
investigativas, para el logro de una atencién de “consentimiento informado”, “consentimiento
alta calidad. informado and cuidados paliativos”
Objetivo: fundamentar la importancia del “consentimiento informado and derechos
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humanos” y “Consentimiento informado and
esclerosis lateral amiotrofica”.

Resultados: el ejercicio del consentimiento
informado en el marco de la relacién médico
paciente constituye expresion de solidaridad,
derecho  humano

respeto y humanismo,

inviolable, responsabilidad profesional. El
consentimiento informado en cuidados paliativos
merece una reflexién mas sensata y juiciosa que
permita a los profesionales hacer uso adecuado
de este proceso para garantizar una atencion de

salud de maxima calidad.

ABSTRACT
Introduction: Informed consent is an essential
communicative process aimed at preserving and
promoting the moral autonomy of the people in
the social-sanitary level. A full knowledge of this
process is indispensable for healthcare
professionals involved in making decisions in
both the healthcare and research areas in order
to achieve a good quality care.
Objective: To establish the importance of
informed consent in the palliative care for people
suffering from amyotrophic lateral sclerosis.
Material and Methods: A literature review was
carried out through the search in databases such
as PubMed,

keywords such as "informed consent”, "informed

Cochrane and LILACS, using

consent and palliative care", "informed consent
and human rights”, and "informed consent and
amyotrophic lateral sclerosis".

Results: The practice of the informed consent

INTRODUCCION
Todo acto humano que involucre a dos o mas
personas requiere de la deliberacién de las

ISSN 1729-519X

Conclusiones: el consentimiento informado
reviste gran importancia pues permite la toma
conjunta de decisiones auténomas,
competentes, razonables y moralmente validas y
constituye expresion de solidaridad, respeto y
humanismo, derecho humano inviolable y
responsabilidad profesional.

Palabras clave: Consentimiento informado,
autonomia, consentimiento educado, cuidados
paliativos, derechos humanos, esclerosis lateral

amiotroéfica, ética, bioética.

within the framework of the doctor-patient
relationship is an expression of solidarity, respect
and humanism, an inviolable human right, and a
professional responsibility. Informed consent in
the palliative treatments merits a more sensible
thinking that allows professionals to make an
adequate use of this process to guarantee a high
guality healthcare.

Conclusions: Informed consent is of great
importance because it provides joint decision-
should be
competent, reasonable, and morally valid,

making, which autonomous,
representing an expression of solidarity, respect,

humanism, inviolable human right, and

professional responsibility.
Keywords: Informed consent, autonomy,
educated consent, palliative care, human rights,

amyotrophic lateral sclerosis, ethics, bioethics.

partes, acerca de cuales medios utilizar para
obtener un propdsito benéfico, mas si se trata de
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propuestas que entrafan riesgo para la vida o su
calidad. Decidir sobre la base de un acuerdo
constituye expresion de participacién conjunta y
respeto entre las partes, “en la practica clinica,
pacientes y profesionales sanitarios se enfrentan
continuamente a situaciones en las que deben
tomar decisiones con diferentes grados de
incertidumbre, ya sea en relacidn con procesos
diagndsticos o terapéuticos”.(!)

“La obtencion del consentimiento informado
figura entonces como una estrategia que le
brinda herramientas al individuo que necesita
cuidados de salud para que pueda ejercer su

OBIJETIVO
Es objetivo de este trabajo es fundamentar la
importancia del consentimiento informado en el
marco de la relacion médico-paciente-familia

MATERIAL Y METODOS
Se realizé una revision bibliografica, en la que se
consulté la biblioteca virtual de salud, Google y
Google scholar, se realizaron busquedas en
PubMed, Cochrane, LILAC y Clinical Key con los
“consentimiento

términos informado”,

“consentimiento informado and cuidados

paliativos”, “consentimiento informado and

DESARROLLO

Consentimiento informado evolucién histérico-
social

“El consentimiento informado es un proceso
comunicacional indispensable para preservar y
promover la autonomia moral de las personas en
los procesos que se desarrollan en el ambito socio
sanitario”.()

Ahora bien, la relaciéon médico-paciente no
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autonomia, participando efectivamente de las
decisiones acerca de las actividades que
interfieren en el curso de su existencia”?; sin
embargo, la simple obtencién del documento de
consentimiento no garantiza que el sujeto haya
sido respetado y/o hayan sido consideradas sus
debilidades ante el contexto en cuestion, por lo
cual, es imprescindible el conocimiento pleno de
dicho proceso por los profesionales de salud
involucrados en la toma de decisiones, tanto
asistenciales como investigativas, para el logro de
una atencion de alta calidad.

gue se establece durante el cuidado paliativo,
especificamente de personas que padecen
esclerosis lateral amiotrofica.

derechos  humanos” y  “consentimiento
informado and esclerosis lateral amiotréfica”. En
article tipes se selecciond article y review, en
revistas, en idioma inglés y espafiol
correspondiente a los ultimos cinco afios, asi

como textos de los ultimos diez anos.

siempre considerd este proceso de igual forma;
en la antigliedad Hipdcrates, proscribia la
informacién al paciente y en la Edad Media los
médicos tampoco daban a los pacientes
informacién sobre su quehacer. En 1847 Ia
American Medical Association en su primer
referencia al

cédigo de ética no hacia

consentimiento informado ni a la interaccion
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entre médico y paciente. A inicios del siglo XX, en
Estados Unidos de Norteamérica los pacientes
daban el derecho a los facultativos para realizar
procederes o investigaciones sin necesitar
autorizacion firmada, considerando que mientras
actuaran dentro de las normas establecidas, sus
decisiones eran inapelables; esta situacion
permanecié invariable hasta la década de los 50,
momento en el que ocurre un cambio en los
derechos civiles.®

La primera referencia al consentimiento
informado se produjo a finales de la década del
cincuenta en los Estados Unidos, en ocasion de
una demanda por negligencia en el caso de un
paciente al que le fue practicada una aortografia
translumbar a consecuencia de lo cual le quedd
como secuela una paralisis permanente. La corte
dictamind que al médico correspondia el deber
de informar previamente al paciente sobre todo
lo relacionado con el procedimiento al que se iba
a someter.®
Incorporado a la practica clinica con
posterioridad a la segunda mitad del siglo XX, el
proceso de consentimiento informado tuvo su
origen fuera de la Medicina, en parte debido al
desarrollo de la jurisprudencia a partir de casos
de wvulneraciones en los derechos a los
pacientes.(®7)

La practica del consentimiento informado ha sido
el instrumento que ha permitido el ejercicio de la
autonomia, entendida esta ultima como la
conviccidn personal guiada por unos principios, la
capacidad para determinar el curso de la accidon
por uno mismo, requiere la capacidad de tomar
decisiones y la habilidad de poner en practica las
elecciones hechas.(®

La autonomia es expresién manifiesta de Ia
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voluntad de las personas para recibir o no
determinados servicios de salud, hecho que
implica ser tratado como un agente moral
independiente en su dignidad e integridad, a
quien se le acepta tomar decisiones por siy sobre
si mismo.®

La bibliografia consultada evidencia un desarrollo
desigual entre el concepto de consentimiento
informado y el desarrollo cientifico técnico en el
campo de la medicina; de igual modo establece
diferencias en la practica de dicho proceso en
diferentes contextos sociales.1%

En la sociedad neoliberal destacada por el
enfoque mercantil, la informacién puede resultar
distorsionada en lo referente a problemas de
salud o existir limitaciones en el acceso a planes
investigativos o terapéuticos, a consecuencia de
carencias econdmicas, también matiza la
diferencia el analfabetismo o nivel educacional
minimo de muchos grupos desfavorecidos vy
paises subdesarrollados, que impide comprender
la informacion y en tal sentido dar o no
consentimiento con decisiones autdénomas,
competentes, razonables y moralmente validas.
Autores seifalan que existe una crisis del
consentimiento informado dada por su
transformacidén en exigencia de instituciones vy
médicos para ser utilizada en la defensa frente a
posibles demandas de las personas enfermas.1?)
Una realidad distinta muestra la sociedad
socialista donde los servicios médicos son
gratuitos, por tanto hay igualdad de acceso, las
personas poseen nivel educacional que les
permite ejercer una autonomia responsable y
ademds se respeta el principio de |Ia
autodeterminacion;® sin embargo, la sola

existencia de un proyecto socialista no es

Pagina 899


http://www.revhabanera.sld.cu/index.php/rhab/index

Revista Habanera de Ciencias Médicas

suficiente para garantizar la implementacion
humanista del consentimiento informado.
El consentimiento informado hoy en dia, ha sido
introducido en la practica médica a nivel mundial,
a través de leyes y codigos deontoldgicos y
resulta uno de los tdpicos mas mencionados en la
atencion clinica y en los estudios de bioética que
tratan, de algun modo, la relacién médico-
enfermo.(1213)
El consentimiento informado: un derecho
humano
La declaracidon universal sobre bioética y
derechos humanos tiene por objetivos promover
el respeto de la dignidad humana y la proteccién
de sus derechos, y establece en su articulo 6:
Toda intervencién médica preventiva,
diagnéstica y terapéutica sélo habra de
llevarse a cabo previo consentimiento
libore e informado de Ila persona
interesada, basado en la informacion
adecuada. Cuando proceda, el
consentimiento deberia ser expreso y la
persona interesada podrd revocarlo en
todo momento y por cualquier motivo, sin
gue esto entrafie para ella desventaja o
perjuicio alguno.t¥
Por tanto, aquellas practicas de servicios de salud
en las que no se ejercita el proceso de
consentimiento informado son siempre objeto de
critica y recomendaciones para implementar
procesos de cambio.!’? Las necesidades humanas
constituyen la base antropoldgica del sustento
para los derechos humanos, de ahi que el respeto
y su no violacidn, sea la garantia al desarrollo de
una vida digna.
Los derechos humanos constituyen una categoria

histérico dialéctica, surgidos con la modernidad,
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inspiraron las revoluciones burguesas del siglo
XVl y pasaron por tres generaciones, llegando a
nuestros dias. El sustrato ideoldgico de los
derechos de la primera generacién fue la teoria
liberal-individualista, que situa al sujeto de
derecho de espaldas a la experiencia, a las
ciencias del hombre y a la sociedad (individuo
libre y auténomo), hecho que enmascard su
manipulacién, por mecanismos de control
externo en  sustitucion de la libre
autodeterminacion.

La imagen del "hombre situado" en el interior de
las instituciones y grupos en los que se integra,
representa la evolucidn a la segunda generacién
de derechos humanos, por su parte, la tercera
pretende partir de la totalidad de las necesidades
e intereses del ser humano para devenir en

n n

derechos humanos que se realizan "con" los
demds y "en" un contexto social e histdrico
determinado.

Parafraseando a Pérez Lufio, solo mediante un
espiritu solidario de cooperacidon voluntaria
altruista, serd posible satisfacer plenamente las
necesidades y aspiraciones globales, comunes,
relativas a la calidad de vida.!'® La autora
considera al respecto, que el ejercicio del
consentimiento informado en el marco de la
relaciéon médico- paciente constituye expresiéon
de solidaridad, respeto y humanismo, derecho
humano inviolable, responsabilidad profesional.
Consentimiento informado en el cuidado
paliativo

La comunicacidn con una persona que recibe
cuidados paliativos resulta en muchas ocasiones
dificil, pues consiste en informar sobre aspectos
relacionados con un diagndstico de prondstico

desfavorable; sin embargo, constituye un acto
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muy humano, para el que deben estar
preparados todos los profesionales de salud; es
preciso considerar que la informacién puede
causar gran impacto vy tristeza, pero la
incomunicacién vy la incertidumbre son causa de
gran sufrimiento y malestar.

Sobre el tema Tordable Ramirez(1® ha expresado:
“tanto la falta de formacion al respecto, por parte
de los profesionales sanitarios de cdmo deben
comunicarse malas noticias, como cuando la
informacién se realiza de forma poco clara
provocando situaciones indeseables, como la
existencia de “la conspiracion del silencio” entre
la familia y el profesional sanitario, hacia el
paciente, hace de un acto aparentemente facil,
una situacién compleja con repercusiones
psicoldgicas, legales y bioéticas.

Por todo lo antes expuesto, el consentimiento
informado en cuidados paliativos merece una
reflexion mas sensata y juiciosa que permita a los
profesionales hacer un uso adecuado de este
proceso para garantizar una atencion de salud de
maxima calidad.

Peculiaridades propias del cuidado paliativo le
imprimen caracteristicas distintas al
consentimiento informado que lo particularizan,
las personas que reciben estos cuidados resultan
en extremo vulnerables, presentan numerosos
problemas con sintomas intensos, multiples,
cambiantes y multifactoriales con afectacion
cognitiva en muchas ocasiones y variabilidad del
estado de dnimo.”)

La indagatoria acerca de las preferencias de estos
enfermos respecto a la asistencia profesional
deriva de la corta expectativa de vida y la
situaciones

irrupcion de emergentes que

demandan urgencia en la toma de decisiones y le
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imprimen a esta etapa de la vida mucha
incertidumbre. En tal situacion Ila familia
desempeiia un importante papel, no sélo en el
cuidado de su ser querido, sino también en la
participacién conjunta en la toma de decisiones,
en que el equipo de profesionales debe mostrar
humanismo, sensibilidad y flexibilidad.8)

El consentimiento informado de los pacientes
debe reunir tres elementos: voluntariedad,
informacién y comprensiéon.® La voluntariedad
se expresa en la libre determinacién para la toma
de decisiones, donde no medie coaccion, ni
intimidacidon, soélo se acepta la persuasion
siempre que esté dirigida al perfeccionamiento
de la eleccion del enfermo. La informacién se
hard mas comprensible cuanto mdas clara y
precisa sea, dosificada, de modo tal que el
paciente pueda interiorizar el mensaje y aligerar
la carga de temor que le imprime la nueva
situacion, es imprescindible adecuarse al nivel de
escolaridad del enfermo e indagar qué sabe de la
enfermedad, qué desea saber y qué informacion
le es necesaria.

El proceso de informaciéon y la obtencion del
consentimiento para dar continuidad al

tratamiento, constituye un instrumento

terapéutico sujeto a reglas como la
sistematicidad, la secuencia, la congruencia y la
personalizacién.(20.21)

La comunicacion en los cuidados paliativos
deviene en arte que exige del profesional, el
dominio de la observacion y la capacidad de
escuchar e interrogar, constituye un deber, el
respeto al derecho de la persona enferma a ser o
no informado sobre cuestiones inherentes a su

estado de enfermedad.
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La actuacidon de los profesionales de salud en el
proceso de consentimiento informado durante
los cuidados paliativos destinado a obtener,
trasmitir, utilizar, y archivar informacion clinica,
requiere por parte de estos de la observancia y
cumplimiento de los siguientes principios basicos
. La dignidad de la persona humana ha de
considerarse un principio ontoldgico, absoluto.

. La relacion médico-paciente debe estar
representada por el principio de veracidad
sustentado en el respeto, para la buena
comunicacion durante el acompafamiento.

J Respeto al ejercicio de la autonomia de la
persona enferma, su voluntad, valores vy
creencias, asi como su intimidad, permitiéndole
la participacion en la toma de decisiones.

. La informacidn debe ser parte del proceso
terapéutico, el objetivo no es hacer dafio al
paciente.

La autora considera que es preciso siempre que
el paciente lo desee, informar sin dar falsas
esperanzas, en el caso del enfermo crénico no se
debe separar la esperanza de la aceptacion
consciente de los limites, ademas coincide con
otros investigadores cuando plantean que en el
didlogo se deberia hacer énfasis en las fases
evolutivas de la enfermedad y en su impacto
sobre el proyecto y la calidad de vida, teniendo
en cuenta que los cuidados paliativos se
concentran mdas en la vida que en |Ia
muerte.(22:23,24)

Ademds, estima pertinente, luego del
conocimiento por parte de la persona enfermay
su familia del diagndstico, momento idéneo para
comenzar el cuidado paliativo, procurar una
relacion basada en el respeto y la educacién
dialégica, es decir ejercer un consentimiento
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educado, destinado a garantizar la toma conjunta
de decisiones moralmente validas, en beneficio
de todos y especialmente del paciente.(?%)
Investigaciones foraneas realizadas acerca de qué
informan los facultativos reportan que pacientes
y familiares tienen mayor conocimiento del
diagndstico que del prondstico de su enfermedad
y se observd en los pacientes una actitud
contraria a la esperada tras su conocimiento. ()
En Cuba, Vallongo Menéndez® declaré que: aun
cuando se crea que se aplica el principio bioético
de la autonomia, tanto el personal médico como
los pacientes adoptan una actitud ‘paternalista’™,
en la que los primeros creen hacer siempre lo
mejor y los segundos consideran que ‘el médico
sabe’ y que ‘lo que haga o decida el médico, esta
bien hecho’, verdaderamente lo que siempre se
pone en vigor son los principios de beneficenciay
no maleficencia, y en los casos en que el
prondstico es sombrio, la comunicacién no se
hace directamente con el enfermo, sino con la
familia que se responsabiliza con tomar las
decisiones que estime conveniente, aun cuando
el paciente se encuentre en pleno uso de sus
facultades mentales.

El consentimiento informado de las personas con
Esclerosis lateral amiotrdfica (ELA)

La base ética principal de la toma de decisiones
clinicas en un paciente con ELA consiste en una
actitud
deliberacidon acerca de lo que puede ser mas

permanente de comunicacién vy
beneficioso para él.127)

Distinto a lo que ocurre con otras enfermedades
de prondstico fatal, en la esclerosis lateral
se dan diversas

amiotréfica posibilidades

sustitutivas de funciones, que se deterioran en el
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curso de la enfermedad de modo irreversible, tal
es el caso de la deglucién y la respiracién, hecho
gue hace que las decisiones terapéuticas se
revelen como particularmente dificiles, al igual
que el didlogo con el enfermo y sus familiares, por
tratarse en ocasiones de la limitacion de la
calidad de vida impuesta por procederes como la
ventilacion artificial y pese a lo cual, lainminencia
de la muerte por complicaciones derivadas del
proceder es inevitable. Son numerosas las
opciones que proporcionan los medios de
soporte vital pero, a su vez, pueden ser una
fuente de encarnizamiento terapéutico. 8

Es crucial proporcionar informacidon completa. Se
necesitan varias entrevistas largas, para explicar,
discutir 'y permitir la asimilacion de la
informacién; ademas, los médicos deben tener
cuidado de no centrarse exclusivamente en los
aspectos biomédicos de la enfermedad, ya que
los pacientes con ELA generalmente aceptan la
oportunidad de discutir temas de fin de vida con
sus médicos. )

El ejercicio de la autonomia debe ser de forma
oportuna y tras un buen consentimiento
educado, efectuado por Ilos profesionales
involucrados en el proceso de atencién, con el
debido respeto a la dignidad de la persona
humana hasta el final de la vida.®? Otra situacién
no menos compleja se presenta, cuando la
persona enferma no dispone de capacidad para
tomar decisiones y son otras quienes en su lugar
lo hacen, se ejerce, entonces, el consentimiento

por sustitucion.
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La incapacidad para ejercer la autonomia genera
problemas de indole bioético en el proceso de
toma de decisiones, en muchas ocasiones,
aunque el enfermo que padece esclerosis lateral
amiotréfica no puede expresarse, comprende lo
que sucede y las decisiones que se toman,
pueden ser opuestas a su preferencia.®?)

Por tal motivo, la toma de decisiones por
representacion o sustitucion debe ser el reflejo
de las preferencias, los valores e intereses de la
persona aquejada, expresada por familiares
consanguineos o de afectos previamente
elegidos por el paciente.

Las decisiones facultativas en ausencia de
consentimiento por representacion o en
situacion de emergencia con peligro inminente
para la vida e incapacidad para ejercer la
autonomia son responsabilidad del facultativo o
equipo de atencidn, ya no serd posible permitir el
ejercicio de la autonomia y la guia de actuacién
ha de ser el principio de beneficencia.

La bibliografia consultada coincide en afirmar que
las decisiones médicas en pacientes con
esclerosis lateral amiotréfica avanzada contindan
suscitando un amplio debate.3?

La autora coincide con los criterios de Aguiifaga-
Malanco y colaboradores cuando se sugiere que
las estrategias para paliar las situaciones de estas
personas enfermas de esclerosis lateral
amiotréfica deben fundamentarse en la toma de
decisiones asertivas, adecuadamente razonables
y que se encuentren establecidas de forma

sistematica y metddica.®3)
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CONCLUSIONES
El consentimiento informado en el marco de la
relacién médico-paciente reviste gran
importancia pues permite la toma conjunta de
decisiones auténomas, competentes, razonables

y moralmente validas; ademads constituye una
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