Documento diﬂb‘{fgf’ de http://www.revclinesp.es el 31/05/2014. Copia para uso personal, se prohibe la transmisioén de este documento por cualquier medio o formato.

RCE-957; No. of Pages7

Rev Clin Esp. 2014;xXX(XX):XXX~XXX

Revista Clinica
Espafiola

Revista Clinica
Espanola

AN
ELSEVIER
DOYMA

www.elsevier.es/rce

ACTUALIZACION CLIiNICA
Rechazo a las actuaciones médicas

G. Palacios®?, B. Herreros®“* y E. Pacho®“

@ Grupo de Trabajo de Bioética de la Sociedad Espariola de Medicina Interna, Esparia

b Unidad de Medicina Interna, Hospital Universitario Fundacién Alocorcén, Alcorcén, Espafa
¢ Instituto de Etica Clinica Francisco Vallés, Universidad Europea , Madrid, Espana

d Servicio de Medicina Interna, Ibermutuamur, Madrid, Espafa

Recibido el 5 de diciembre de 2013; aceptado el 21 de abril de 2014

PALABRAS CLAVE
Rechazo, Toma de
decisiones, Libertad
de eleccion

KEYWORDS

Refusal to treatment,
decision-making,
freedom of choice

Resumen El rechazo a las actuaciones médicas es la no aceptacion, voluntaria y libre, de una
intervencion médica indicada. ;Qué debe hacer el médico ante el rechazo? Es comprensible que
el rechazo a una actuacion validada sea dificil de aceptar por el médico responsable cuando
plantea el conflicto proteccion de la vida versus la libertad de eleccion. Por ello es importante
seguir unos pasos que incorporen los aspectos mas relevantes del conflicto. Estos pasos pue-
den ser: 1) dar informacion completa al paciente, informando sobre las posibles alternativas,
2) determinar si el paciente puede decidir (edad, capacidad legal y grado de competencia),
3) comprobar si la decision es libre, 4) analizar la decision con el paciente, 5) persuadirle,
6) si se mantiene en la decision de rechazo, considerar la objecion de conciencia, 7) tomar la
decision en base a los criterios nombrados, 8) finalmente, si se acepta el rechazo, ofrecer las
alternativas disponibles.

© 2013 Elsevier Espana, S.L. Todos los derechos reservados.

Refusal to medical interventions

Abstract Refusal to medical interventions is the not acceptance, voluntary and free, of an indi-
cated medical intervention. What the physician should do in case of refusal? It is understandable
that the rejection of a validated medical intervention is difficult to accept by the responsible
physician when raises the conflict protection of life versus freedom of choice. Therefore it
is important to follow some steps to incorporate the most relevant aspects of the conflict.
These steps include: 1) Give complete information to patients, informing on possible alterna-
tives, 2) determine whether the patient can decide (age, competency and level of capacity),
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3) to ascertain whether the decision is free, 4) analyze the decision with the patient, 5) to
persuade, 6) if the patient kept in the rejection decision, consider conscientious objection, 7)
take the decision based on the named criteria, 8) finally, if the rejection is accepted, offer

available alternatives.

© 2013 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Caso clinico

Varon de 61 afos, testigo de Jehova, ingresado en un hospital
publico por fiebre, pérdida de peso y hepatoesplenomega-
lia. Presenta pancitopenia (1.000 leucocitos, hemoglobina
8,4g/dl y plaquetas de 24.000/mm?) e insuficiencia hepa-
tica con coagulopatia. Serologias y hemocultivos negativos.
Se inicia antibioterapia de amplio espectro y anfotericia B
liposomal por sospecha de leishmaniasis. Se realiza aspi-
rado de médula 6sea: «histiocitosis reactiva con signos de
hemofagocitosis». Diagnostico: sindrome hemofagocitico.
Se plantea iniciar etopdsido, ciclosporina y dexametasona.
El etoposido produce con frecuencia trombocitopenia. Se
explica al paciente y a su familia el alto riesgo hemorra-
gicoy, con ello, la necesidad de transfundir hemoderivados.
El paciente y la familia rechazan esta opcion. Su capacidad
de decidir esta conservada. Asume el riesgo de rechazar las
transfusiones, que puede llegar a la muerte, aceptando el
resto de las medidas. Aporta el documento de instrucciones
previas y firma la denegacion de consentir transfusiones.
Como alternativa, se administra eritropoyetina y se plan-
tea la utilizacion de romiplostim, un estimulador de la
produccion plaquetaria indicado en la purpura trombocito-
pénica inmunologica, sin evidencia clinica en el sindrome
hemofagocitico y con un elevado coste econémico (1 vial
de 500 mcg 2.656 euros). ;Qué actitud deben adoptar sus
médicos?

Definiciéon

El rechazo a las actuaciones médicas se define como la no
aceptacion, voluntaria y libre, de una intervencion médica
indicada diagnostica o terapéutica. El rechazo traduce la
fidelidad del paciente con sus valores, creencias o deseos
intimos™2.

Es importante diferenciar el rechazo a las actuaciones
médicas de la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET). La
LET se plantea en pacientes con mal prondstico vital y/o
mala calidad de vida, y consiste en no aplicar determinadas
medidas por ser consideradas desproporcionadas para la
finalidad terapéutica que se plantea, fundamentalmente
porque pueden producir mas dafio que beneficio real para
el paciente®. En los Ultimos afos se han utilizado otros
términos para hablar de la LET (adecuacion de los esfuerzos
terapéuticos, limitacion de la intencion terapéutica), pero
sigue utilizandose de forma generaliza LET. Un ejemplo
de LET seria no realizar una angioplastia coronaria en un
paciente terminal que sufre un infarto agudo de miocar-
dio, ya que la intervenciéon en ese caso no mejoraria el
prondstico general del enfermo, y hay riesgo de producirle

dano. En el rechazo al tratamiento, el enfermo con infarto
tiene buen pronostico vital y la angioplastia representa el
tratamiento de eleccion (el beneficio supera claramente
las posibles cargas), pero el paciente decide no someterse
a la intervencion que se le recomienda.

Fundamento ético del rechazo

El fundamento ético del rechazo se encuentra en la obliga-
cion de respetar la libertad de eleccion del paciente, cuando
posee autonomia para decidir, con independencia de lo que
cientificamente esté indicado. Sin embargo es comprensible
que el rechazo a una recomendacion médica basada en prue-
bas sea dificil de aceptar por el médico responsable, porque
el clinico es testigo de como la decision del paciente puede
ser contraria a su bienestar fisico®. Por tanto, para el médico
responsable, la decision de rechazo del paciente supone un
problema, porque no puede llevar a cabo la opcion que con-
sidera optima, y esto le ocasiona un conflicto técnico, ético
y, a veces, juridico.

En el conflicto ético del rechazo, los valores que colisio-
nan son, por un lado la libertad de eleccion del paciente,
y por otro su bienestar fisico (elemento fundamental
de la salud). Este conflicto libertad-salud es ain mayor
cuando los motivos que da el enfermo para el rechazo
no estan, a juicio del profesional, debidamente razona-
dos (porque su libertad puede cuestionarse), o cuando
el rechazo puede poner en grave peligro la salud de un
organo, o incluso la propia vida. En estos casos, los argu-
mentos para aceptar la decision de rechazo deben ser mas
solidos y han de estar bien justificados. Dicha argumenta-
cion debe basarse en la completa autonomia del paciente
para decidir®.

La libertad de conciencia empieza a reconocerse con las
revoluciones liberales, a partir del siglo xvi. Las primeras
libertades reconocidas en Occidente fueron las religiosas,
y posteriormente la libertad de conciencia en el terreno
ideoldgico o politico. Estos primeros Derechos Humanos se
entendieron como derechos basicos y primarios, al estar pre-
sentes por el hecho de ser personas. Son Derechos de gestion
individual, sin intromision de otros ni del Estado y deben de
ser protegidos por las Leyes positivas®. El derecho a la liber-
tad de conciencia se extendié a diversos ambitos, siendo
la medicina el dltimo al que ha llegado, posiblemente por-
que se consideraba que la salud tenia tal importancia que
solo podia ser gestionada por los médicos. Finalmente, bien
entrado el siglo xx, la medicina lo ha incorporado de facto,
permitiendo asi que los pacientes decidan libremente, aun-
que los médicos tengan otra opinion. Y asi lo recogen las
leyes’.
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Bases juridicas del rechazo a las
intervenciones médicas

La primera referencia juridica clara sobre rechazo es posi-
blemente la conocida sentencia del «Caso Schloendorf
versus New York Hospital» de 1914, donde se explicita
que todo paciente tiene derecho a la inviolabilidad de
su persona, eligiendo como quiere que se le trate médi-
camente, y cualquier actuacion sobre su cuerpo sin su
consentimiento puede ser delito de coaccion, aun cuando
sea técnicamente perfecta y de efectos beneficiosos. A
partir de aqui se comienza a desarrollar la teoria del
consentimiento informado y del rechazo al tratamiento
médico, porque el rechazo realmente es denegar el consen-
timiento informado. Actualmente es un aspecto protegido
por normas nacionales (Constitucion Espanola [CE] en su
articulo 16, Ley General de Sanidad, Ley 41/2002 de Auto-
nomia del paciente) e internacionales (Convenio de Oviedo
del Consejo de Europa, Declaracion de Bioética de la
UNESCO).

Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia
del paciente®

El consentimiento informado o su rechazo alcanzan su
maximo desarrollo en nuestro ordenamiento juridico con la
Ley 41/2002. Esta Ley dota de contenido a la autonomia
del paciente, permitiéndole ser parte activa en el proceso
clinico-asistencial, y dandole capacidad para tomar deci-
siones sobre su salud, a la vez de hacerle responsable de
ellas.

En su articulo 2.4 la Ley reconoce el derecho que
tiene todo paciente de negarse al tratamiento, salvo
en casos establecidos y previstos por la Ley. El dere-
cho al rechazo comparte la naturaleza y el contenido
del derecho al consentimiento informado, establecido en
el Articulo 8. Como elementos basicos se incluyen la
necesidad de que el consentimiento o el rechazo sean
libres y voluntarios tras la correcta informacion sobre los
beneficios y riesgos de la actuacion y las alternativas exis-
tentes.

La Ley tiene previstas una serie de excepciones al consen-
timiento, que limitan también la posibilidad de rechazo. En
dichas situaciones los facultativos podran llevar a cabo las
intervenciones clinicas indispensables en favor de la salud
del paciente, sin necesidad de contar con su autorizacion.
Estas excepciones son:

- Riesgo para la salud publica (Articulo 9.2.a).

- Riesgo inmediato y grave para la salud del paciente
si «no es posible conseguir su autorizacion» (Articulo
9.2.b). De este apartado se deduce que si el paciente
ha negado previamente la autorizacion, la actuacion
médica podria no llevarse a cabo, pero en caso de
no existir una negacion previa, las actuaciones clinicas
tendran que ser las imprescindibles para preservar la
salud del paciente. En todo caso, una vez recuperada
la competencia, el paciente podra rechazar el trata-
miento.

- Cuando existe un estado de «necesidad terapéutica»
(Articulo 5.4). Es decir, cuando el conocimiento de la

situacion clinica por parte del paciente resulta obje-
tivamente perjudicial para su salud y bienestar. En
estos casos, siempre excepcionales, se podria restrin-
gir la informacién que se suministra, pudiendo actuar
sin informar previamente. Este supuesto se interpreta
muy restrictivamente y ha de basarse en criterios
objetivos’®.

Conflicto proteccion de la vida versus libertad de
eleccion

El principal conflicto que encierran las decisiones de rechazo
se plantea cuando la renuncia a una intervencion diagnos-
tica o terapéutica puede acarrear la muerte o un dano
grave. Entrarian en conflicto dos valores constitucionales
del maximo rango: el derecho a la libertad de eleccion y el
derecho a la vida, y ambos derechos deben estar protegidos.
El derecho a la vida, reconocido en su doble significacion,
fisica y moral, por el articulo 15 de la CE, constituye el dere-
cho fundamental esencial y troncal, porque es el supuesto
ontoldgico sin el cual los restantes derechos no tendrian
existencia posible. Del articulo 15 de la CE («Todos tienen
derecho a la vida y a la integridad fisica y moral») se puede
extraer la conclusion de que el legislador intenta proteger
en uUltima instancia la salud y la vida del enfermo como valor
fundamental, aun por encima de su capacidad de decision,
por lo que el derecho a la vida puede atentar contra el
derecho fundamental a la libre decision.

Sin embargo, la jurisprudencia ha dejado claro que
«desde la perspectiva sistematica de los valores constitucio-
nales no es verdad que el mal que se trata de evitar (muerte)
sea superior al que se lesiona (libertad de conciencia), ya
que este Ultimo afecta de lleno a la base y fundamento de
todos los derechos fundamentales, incluida la vida, que es
la dignidad personal y el libre desarrollo de la personalidad
(Articulo 10.2 CE), lo que ha llevado a la doctrina penal a
considerar que solo la vida libremente deseada es un bien
juridicamente protegido»'°.

Como consecuencia, la Ley 41/2002 impide realizar
cualquier accion en caso de que el paciente no dé su con-
sentimiento, aunque la situacién sea de extrema urgencia,
y en segundo lugar permite que el paciente reciba un trata-
miento alternativo, aunque sea paliativo, en caso de que
rechace el tratamiento propuesto. Si existen alternativas
de tratamiento aceptadas por el paciente, no estara obli-
gado a firmar el alta voluntaria ni podra ser dado de alta
forzosamente por la direccion.

Por tanto, el derecho a la vida no puede considerarse
jerarquicamente superior al derecho a defender las propias
convicciones. La CE no jerarquiza los principios y derechos,
y el estado no puede imponer a los ciudadanos la obligacion
de vivir contra su voluntad y contra sus propias conviccio-
nes en todas las circunstancias. Existen valores al menos
igual de importantes que la vida y sera el propio paciente,
en el ejercicio libre de sus derechos, el que determinara
la importancia de estos. El deber del Estado de velar por la
vida y la salud de las personas finaliza, tratandose de adultos
auténomos, con la renuncia expresa de la persona a recibir
proteccion y tratamiento médico. En estos casos la inter-
vencion del Estado solo se justifica si existe riesgo para la
salud y la vida de terceros.
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Toma de decisiones en el rechazo a las
actuaciones médicas

Los posibles escenarios clinicos de rechazo son numerosos, y
no todos suponen un grave conflicto moral y/o juridico. Por
ejemplo, si el rechazo tiene poca repercusion en la salud del
paciente, o si las alternativas propuestas (y aceptadas) son
de similar o parecida eficacia. Pero existen otras situacio-
nes mas complejas, por ejemplo si hay grave peligro para la
salud y la vida del paciente, si no existen verdaderas alter-
nativas al tratamiento o si hay dudas sobre si la decision del
paciente es realmente libre. Un caso frecuente de rechazo
lo constituye aquel que tiene un fundamento religioso y, en
nuestro medio, tiene especial relevancia el rechazo de los
cristianos testigos de Jehova a la transfusion de sangre. En
la Biblia, fundamentalmente en el Génesis, el Levitico y en
los Hechos de los Apostoles, se prohibe la ingesta de san-
gre. La transfusion de sangre y sus derivados puede implicar
la exclusion de testigos de Jehova de su comunidad y la
pérdida de la salvacion, de manera que una transfusion no
consensuada es vivida como una violacion fisica'"'.

Para poder tomar decisiones en situaciones complejas de
rechazo, es importante seguir unos pasos que incorporen
los aspectos mas relevantes del conflicto’. En la tabla 1 se
describen dichos pasos, que seran detallados a continuacion.

1. Dar informacion completa. Ante el rechazo a una actua-
cion médica cientificamente validada e indicada, lo
primero es informar al paciente detenidamente sobre la
naturaleza del proceso que presenta y las consecuencias
previsibles del rechazo. La informacion debe ser deta-
llada y adaptada a las caracteristicas del paciente.

a. Informar sobre posibles alternativas. Ante el rechazo
se deben buscar las alternativas de mayor calidad
disponibles, siempre dentro de los criterios de indica-
cién. Por ejemplo, ofrecer otro tratamiento curativo

Tabla 1 Pasos de actuacion ante el rechazo

1) Dar informacion completa
a) Informar sobre posibles alternativas
2) Determinar si el paciente puede decidir:
a) Edad:
i) 16 anos cumplidos
ii) Entre 12 y 16 afios
iii) Menos de 12 anos
b) Capacidad legal
c) Grado de competencia
3) Comprobar si la decision es libre
4) Analizar la decision con el paciente
5) Comunicacion persuasiva
6) Considerar la objecion de conciencia
7) Tomar la decision
a) 16 anos cumplidos, competente y libre
b) 16 anos cumplidos, competente y no libre
c) 16 anos cumplidos y no competente
d) Menor de 16 anos
8) Si se acepta el rechazo, ofrecer las alternativas
disponibles

y, en caso de no existir, un tratamiento paliativo ade-

cuado.

2. Determinar si el paciente puede decidir:

a. Edad:

i. 16 afios cumplidos: la mayoria de edad en Espaia
para decidir sobre un problema de salud son 16
anos cumplidos. Se debera informar a los padres
hasta los 18 en caso de grave riesgo.

ii. Entre 12 y 16 anos: existe la figura del «menor
maduro». Este estatus se valora individualmente,
seglin la Ley 41/2002, a criterio médico. En caso
de ser considerado el paciente un menor maduro,
estaria capacitado para decidir. Si es asi, el
médico responsable debera especificar con deta-
lle las razones de dicha valoracion en la Historia
Clinica (HC).

iii. Menos de los 12 afios: el enfermo no esta capaci-
tado para decidir. Se debe informar de acuerdo a
su competencia.

b. Capacidad legal: si el paciente es mayor de 16 anos
y esta incapacitado legalmente, la decision sobre el
tratamiento recae en su tutor legal. La incapacita-
cion no excluye a priori la competencia para tomar
determinadas decisiones concretas’®. Un paciente
puede estar incapacitado por retraso mental, pero
puede decidir si se interviene de varices (es compe-
tente para esta decision). Sin embargo no seria com-
petente para una decision relevante sobre su salud,
como extirparle un cancer de vejiga. En la tabla 2 se
explica la diferencia entre capacidad y competencia.

c. Grado de competencia: la Ley 41/2002 autoriza al
médico responsable la facultad de determinar la
competencia, sin precisar cuando deben colaborar
los psiquiatras o el o6rgano judicial. Si hay dudas
sobre la competencia del paciente para una decision
concreta, se puede solicitar la opinion de un psi-
quiatra. Para ayudar a valorar la competencia se han
validado diferente instrumentos de medida, como el
MacArthur Competence Assessment Tool'*""%,

3. Comprobar si la decisién es libre?. La decision del
paciente debe estar libre de coacciones. La presencia
habitual de personas que actlian como enlaces y media-
dores entre paciente y médico puede generar dudas. Para
comprobar que la decision es libre, se tiene que mante-
ner una conversacion profunda con el paciente a solas,
preguntando por la influencia que ejercen sus allegados,
intentando detectar posibles coacciones. Si se descu-
bre una coaccion de terceros, debe impedirse. En casos
extremos se comunicara a la autoridad judicial. Por otro
lado, el médico tampoco puede coaccionar al paciente,
por ejemplo amenazando con un alta forzosa si no se
atiene al tratamiento recomendado.

4. Analizar la decision con el paciente. Si la decision de
rechazo es libre, el médico debe indagar en las motiva-
ciones del paciente. El rechazo puede deberse a muchas
razones: desconfianza en los profesionales sanitarios
en general o en el médico concreto que le atiende,
miedos a la técnica o al procedimiento, informacion
insuficiente, falta de reflexion, creencias personales,
cuestiones de conciencia, grave deterioro fisico y/o
psiquico que genera hastio vital y lleva a rechazar medi-
das que prolonguen la situacion. .. El médico tiene que
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Tabla 2 Diferencia entre capacidad y competencia
Capacidad Competencia
Sinénimos Capacidad legal Capacidad natural de obrar
Capacidad de Derecho Capacidad de hecho
Inglés Competency Capacity
Estatus Estatus legal: si no se posee, el paciente esta Depende de si se poseen las condiciones en ese momento
incapacitado legalmente para tomar una decision concreta. Depende de su:
Nivel de comprension
Nivel de razonamiento
Capacidad para tomar una decision
Graduacion No puede graduarse: Puede graduarse:

El paciente es capaz o no

Lo determina la edad o una decision judicial

Mayor o menor nivel de competencia
Existen escalas y herramientas validadas para su
graduacion

analizar los motivos del rechazo con el paciente, para
que reconsidere si realmente son razones de suficiente
peso como para rechazar un tratamiento indicado.

. Comunicacioén persuasiva. Tras analizar las razones del
rechazo, el siguiente paso es persuadir. La persuasion
en medicina (argumentar y aconsejar con sinceridad) es
legitima, y en casos de rechazo se convierte en una obli-
gacion moral del médico?'. Se deben evitar por tanto
actitudes profesionales pasivas y acriticas. Con la persua-
sion se intenta que el paciente reconsidere la negativa
al tratamiento.

. Considerar la objecién de conciencia. Si la negativa del
paciente se mantiene y va en contra de las creencias o
convicciones intimas del profesional, tiene la posibilidad
de objetar, cumpliendo las siguientes condiciones?: 1) la
objecion tiene que ser individual, anticipada y escrita;
2) se tiene que efectuar sin detrimento de la atencion
de calidad al paciente, por lo que la institucion sanita-
ria ha de garantizar que otros profesionales atiendan al
paciente conforme a sus deseos; 3) la objecion no eximira
al profesional objetor de la atencion precisada antes y
después de la actuacion de la que objeta.

7. Tomar la decision.

a. 16 anos cumplidos, competente y libre: respetar su
decision, aun cuando esté en riesgo su vida. Dejarlo
por escrito en la HC y el paciente debe firmar el docu-
mento de denegacion del consentimiento informado
para adjuntarlo ala HC. Entre los 16 y 18 anos, si es un
problema relevante de salud, poner en conocimiento
de los padres la decision.

b. 16 anos cumplidos, competente y no libre: se debe
intentar garantizar que la decision sea libre. Para ello
se tiene que liberar al paciente de las manipulaciones
0 coacciones externas. Puede resultar Gtil entrevis-
tarse con el enfermo a solas y dejarle expresarse en
un ambiente de libertad. Tras ello, se ha de respetar
la decision que el paciente tome libremente.

c. 16 anos cumplidos y no competente: si se consi-
dera que el paciente no es competente, el médico
tendra que justificarlo por escrito en la HC y mani-
festarlo al paciente y a sus allegados. Si posee
documento de instrucciones previas, seguirlas. Si

actuacion médica indicada, y esto puede perjudicar
claramente al paciente o se encuentra en situacion
de urgencia con peligro para su vida, el médico
debera proteger la vida del paciente, instaurando
el tratamiento aun en contra de la opinion de los
representantes. Ademas debera poner el caso en
conocimiento del juez?. Si no hay representantes, se
tomara la decision que se considere mas beneficiosa
para el paciente.

d. Menor de 16 ahos: la decision la toman los padres
o tutores, siempre que el menor no sea considerado
un menor maduro o esté emancipado, en cuyo caso
la decision seria suya si ha cumplido los 12 anos. La
opinion del menor maduro entre 12y 16 afos sera vin-
culante y estara por encima de la de sus padres. Los
menores de 12 afos no se consideran capaces para
tomar decisiones relevantes sobre su salud, aunque
deben ser informados y escuchados. Si los repre-
sentantes legales del menor de 16 anos rechazan
una medida indicada y relevante para la salud del
menor, se solicitara autorizacion judicial para pau-
tar la medida?®. Y en situaciones de urgencia vital, el
médico procedera a instaurar el tratamiento aunque
no haya autorizacion judicial. Tras ello se comunicara
dicha actuacién al juzgado?2°.

8. Si se acepta el rechazo, ofrecer las alternativas disponi-

bles. Tras el estudio del caso, si se acepta el rechazo, se
deben ofrecer las alternativas de mayor calidad disponi-
bles, para que el paciente pueda eligir.

Deliberacién del caso

1.

Dar informacion completa. Se informa al paciente sobre
su enfermedad y las consecuencias de no seguir el trata-
miento indicado.

a. Informar sobre posibles alternativas. La mejor alter-
nativa es el uso concomitante de dos tratamientos,
uno indicado para el sindrome hemofagocitico (etop6-
sido + corticoesteroides) y otro sobre el que no existe
evidencia en el sindrome hemofagocitico, EPO y romi-
plostim para frenar las citopenias tras el etopdsido,
reduciendo la necesidad de transfusiones.

no existe el documento, la decisién deben tomarla 2. Determinar si el paciente puede decidir:
los representantes. Si plantean el rechazo de una a. Edad: 16 anos cumplidos.
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b. Capacidad legal. El paciente no esta incapacitado.

c. Grado de competencia. Se procedié a la valoracion
de la competencia mediante el test de Appelbaum y
quedoé de manifiesto que el paciente comprendia su
situacion clinica y el riesgo vital en caso de no realizar
transfusiones. El paciente justificaba su decision por
coherencia con sus creencias religiosas.

3. Comprobar si la decision es libre. No existian sospechas
de que la decision no fuese autonoma, ni habia datos de
coaccion por parte de la familia o del pastor, el cual se
encontraba presente a diario en la habitacion.

4. Analizar la decision con el paciente. El paciente recono-
cié una profunda conviccién religiosa en las entrevistas
mantenidas en privado.

5. Comunicacion persuasiva. Su decision era firme. No mos-
tro fisuras en sus creencias a pesar de la persuasion
del entrevistador y no cambié de opinidon en ningln
momento. No se negaba a ningln tratamiento, excepto
a las transfusiones.

6. Considerar la objecion de conciencia. Los médicos no se
plantearon la objecion.

7. Tomar la decision.

a. 16 anos cumplidos, competente y libre. Se daban
todas las condiciones para aceptar el rechazo. Los
médicos escribieron todas las circunstancias y deta-
lles del caso en la HC, asi como la decision final del
paciente. Se entreg6 el documento de denegacion de
la intervencion, que el paciente firmo.

8. Si se acepta el rechazo, ofrecer las alternativas dis-
ponibles. El paciente acepta la pauta de etoposido,
corticoesteroides, EPO y romiplostim. Se optd por aplicar
dicho tratamiento y el resultado final fue satisfacto-
rio: recuper6 progresivamente las cifras de hematies y
plaquetas, normalizandose a los 15 dias. La PCR para
leishmaniasis visceral fue positiva y se completo el tra-
tamiento con anfotericina B liposomal con excelente
respuesta clinica.

Aunque razonable desde el punto de vista clinico, esta
decision no esta exenta de dudas desde el punto de vista
ético. Se trata de un tratamiento de elevado coste eco-
nomico, cuando el de eleccion (rechazado por motivos
religiosos) es mucho mas barato. ;Debe costear el Sistema
Publico de Salud dicho tratamiento? ;O debe costearlo el
paciente, al menos en parte? Si es asi, jsupondria esto una
discriminacion con los pacientes de menos recursos, ya que
aquellos con mas recursos podrian acudir a la sanidad pri-
vada? La Cartera de Servicios Comunes del Sistema Nacional
de Salud?’ debe definir, tras un debate con los profesionales
abierto a la sociedad, qué servicios son cubiertos para todos
los ciudadanos, y si se rechaza un tratamiento incluido, se
han de marcar unos limites a los deseos de los pacientes.
Pero ;puede dicha cartera llegar a un nivel de concrecion
tan alto como el que se plantea en este caso? Posiblemente
no. Y, finalmente, ;son los clinicos los que tienen que decidir
esto? La funcion del clinico es ofrecer las mejores alternati-
vas a su alcance, y en caso de duda, la decision debe tomarse
colectivamente y, si es preciso, consultar al Comité de Etica
para la Asistencia Sanitaria. En todo caso, la decision de
denegar un tratamiento por coste econémico no deberia
corresponder al médico asistencial, sino a los responsables

del Sistema Nacional de Salud o, en su defecto, a la Direccion
del centro.
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