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RESUMEN

Actualmente la cantidad de pacientes con «alta administrativa», que son aquellos que se
encuentran de alta en los hospitales tras haber finalizado el motivo por el que se produjo
su ingreso, estd aumentando de forma exponencial, convirtiéndose en un problema social
que conlleva una serie de aspectos negativos para los pacientes que se quedan en esta situa-
cién. Dada la situacién de estos pacientes se plantea como objetivo realizar una bisqueda
bibliogrifica de la legislacién vigente y de estudios que puedan aportar posibles soluciones
a la situacién de estos pacientes. Para ello se va a realizar una basqueda en MEDLINE y
CINAHL, utilizando como palabras clave autonomia, vulnerabilidad, capacidad de toma
de decisiones, discapacidad, dependencia y alta administrativa o paciente institucionalizado.
En los resultados destaca que no hay estudios sobre la situacién de las altas administrativas,
pero sobre los otros conceptos a estudio se encuentran escasas referencias, lo que justifica la
necesidad de atender y mejorar estos aspectos éticos.

PALABRAS CLAVE: alta administrativa, paciente institucionalizado, autonomfa, vulnerabilidad,
capacidad de toma de decisiones y discapacidad.

DECISION-MAKING IN THE ADMITTED PATIENT WITH ADMINISTRATIVE DISCHARGE.
ANALYSIS OF AUTONOMY, VULNERABILITY AND CAPACITY

ABSTRACT

Currently, the number of patients with “administrative discharge,” which are those dis-
charged from hospitals after the reason for which they were admitted has ended, is increasing
exponentially, becoming a social problem that entails a series of negative aspects for the
patients who remain in this situation. Given the situation of these patients, the project’s
objectives are to carry out a bibliographic search of current legislation and studies that
could provide possible solutions to their situation. To this end, a search was carried out
in MEDLINE and CINAHL, using autonomy, vulnerability, decision-making capacity,
disability, dependence, administrative discharge, or institutionalised patient. The results
show no studies on administrative discharges, but there are few references to the other
concepts studied, which justifies the need to consider and improve these ethical aspects.

KeywoRrbps: administrative discharge, institutionalised patient, autonomy, vulnerability,
decision-making capacity and disability.
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INTRODUCCION

Los sistemas de hospitalizacién tienen como objetivo reintegrar al paciente
a la sociedad una vez que no requiere los cuidados médicos y en el menor tiempo
posible (Camacho, 2020). Sin embargo, a dia de hoy, los pacientes que se encuen-
tran ingresados en hospitales que han recibido el alta médica del proceso por el que
ingresaron son cada vez mds frecuentes en el dmbito clinico, lo que ha generado una
gran inquietud y preocupacion por parte de los profesionales sanitarios, ya que han
pasado de ser una serie de casos individualizados a convertirse en un problema con
entidad propia (Briz-Garrido, 1998).

La casuistica que presentan este tipo de pacientes, respecto al tipo de pato-
logia, problemas psicosociales y sociosanitarios de cada uno de ellos, es muy variada
y compleja, pero todos tienen unas caracteristicas en comdn y son que pese a haber
obtenido el alta médica, ocupan camas hospitalarias, precisan atencién sociosani-
taria y no pueden regresar a su domicilio, denomindndose, principalmente, como
alta administrativa (Gobierno de Canarias, 2022).

Todo ello deriva en un problema socioeconémico que conlleva, por un
lado, un colapso de los hospitales al verse saturados por la ocupacién de camas en
hospitalizacién por pacientes con el alta médica que no tienen acceso a los recur-
sos sociosanitarios por el déficit de plazas publicas en ese tipo de centros (RTVC,
23 de noviembre 2022), y por otro lado, pone de manifiesto una serie de conflictos
éticos en el entorno sanitario debidos a la situacién en la que se encuentran estos
pacientes, como son principalmente la falta de informacidn, el déficit organizativo,
la escasez de recursos, el abandono o desamparo y la falta de respeto a su autono-
mia (Camacho, 2020).

Este problema genera alarma social, de la que ya se hacen eco los distintos
medios de comunicacién (Gutiérrez, D. Avisos, 23 de octubre de 2022).

La pérdida de funcién o el deterioro cognitivo que presentan estos pacien-
tes, por norma general, dificulta la comunicacién con ellos (Ambrosio, 2019), lo que
implica que sean en muchas ocasiones dependientes de sus familiares o cuidadores
responsables, en mayor o menor medida, a la hora de recibir informacién y de tomar
decisiones referentes a su salud o situacién. Lo que los hace vulnerables, ya que no
tienen las mismas posibilidades de proteger sus propios intereses, afectando asi a su
autonomia, dignidad e integridad (Arcos-Garcia, 2016).

No obstante, la autonomia de estos pacientes es un valor que se debe inten-
tar implementar y defender siempre que lo permita su estado de salud, fomentando
de esa manera su capacidad a la hora de tomar decisiones (Llauradé-Sanz, 2013).

En consecuencia a lo anterior se hace necesario desarrollar una serie de con-
ceptos clave.
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ALTA ADMINISTRATIVA

En Canarias, se especifican como altas administrativas las de aquellos
pacientes que pese a haber finalizado el proceso asistencial hospitalario que motivé
su ingreso, necesitardn de unos cuidados de atencién sociosanitaria que hacen impo-
sible su retorno al domicilio habitual debido a que la persona no tiene garantizados
los cuidados que precisa en dicho domicilio, bien porque no tiene a nadie que pueda
responsabilizarse de su cuidado o por abandono familiar (Orden 28 de febrero 2022).

Actualmente los hospitales de Canarias cuentan con un total de 4383 camas
(Ministerio de Sanidad, 2021), de las cuales un total de 480 estdn ocupadas por
pacientes que tienen el alta médica, lo que supone un 10,95% de ocupacién. Todo
ello a pesar de que entre septiembre de 2022 y enero de 2023 se derivé a 401 pacientes
que se encontraban en esta situacién a centros sociosanitarios (Agencia EFE, 2023).

Estas cifras de ocupacién han aumentado de forma preocupante en los alti-
mos aflos, aun cuando no han cesado los esfuerzos realizados por parte del Gobierno
de Canarias con la Orden de 23 abril 2014 y la actual Orden de 28 de febrero de 2022
que deroga la anterior para regular el régimen de derivacién a plazas sociosanitarias
de transito de personas que en situacién de alta médica ocupan plazas sanitarias.

Abandono familiar

La principal causa de las altas administrativas es el abandono familiar en los
hospitales, circunstancia que ha aumentado considerablemente, y la Sociedad Espa-
fiola de Geriatria y Gerontologia lo define como «la deficiencia de los cuidados que
son necesarios en orden a evitar al paciente un dano fisico, angustia o dano mental,
por parte del cuidador» (Arellano-Pérez, 2006). Puede ser de dos tipos:

— Abandono activo: existe intencionalidad.
— Abandono pasivo: existe una incapacidad por parte del cuidador para propor-
cionar los cuidados.

Aunque en nuestro pais el abandono familiar estd considerado como delito
de omision, segun la legislacién vigente, tal y como recogen los articulos del 229 al
231 del Cédigo Penal, las denuncias ante la Fiscalia por abandono no suelen tener
éxito, ya que los pacientes siguen siendo atendidos en los hospitales y eso implica
que no se produce un abandono real de los cuidados. Ademds, este delito no estd lo
suficientemente tipificado en el Cédigo Penal.

VULNERABILIDAD

A nivel conceptual, segtin la Real Academia Espafola (RAE), la persona
vulnerable es aquella «que puede ser herida o recibir lesion, fisica o moralmente»,
lo que convierte la vulnerabilidad en una cualidad inherente al ser humano, el cual
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estd totalmente expuesto a quebrarse fisica y moralmente en cualquier estadio de
la vida. Desde la reflexién moral, la vulnerabilidad es también entendida como
el desequilibrio del binomio autonomia-dependencia, ya que la fragilidad del ser
humano evidencia una dependencia hacia los otros para poder alcanzar la plenitud.
(Macpherson, 2019).

Poblacién vulnerable o persona vulnerable

Este aspecto de la vulnerabilidad aparece en la investigacién biomédica
para referirse a las personas que son incapaces de dar un consentimiento informado
o que son susceptibles de coercién, pudiendo asi padecer algiin dafio debido a su
incapacidad para proteger sus propios intereses por tener su autonomia disminuida,
lo que repercute de forma directa en sus competencias y en sus necesidades de cui-
dado, (Macpherson, 2019).

AuToNOMIA
Concepto de autonomia

La RAE define este concepto como «la capacidad de los sujetos de derecho
para establecer reglas de conducta para si mismos y en sus relaciones con los demds
dentro de los limites que la ley senala». La palabra autonomia se utiliz6 en un primer
momento para referirse al autogobierno, pero ha ido adquiriendo diversos signifi-
cados como son el autogobierno, los derechos de libertad, la privacidad, la eleccién

individual, la libertad de la voluntad, (Beauchamp y Childress, 1994).

El principio de autonomia

Define al individuo auténomo como aquel que acttia libremente de acuerdo
con un plan elegido por si mismo. Por el contrario, una persona cuya autonomia
estd disminuida estd, en al menos algin aspecto, controlada por otros o es incapaz
de deliberar o actuar en base a sus deseos y planes. (Beauchamp y Childress, 1994).

Autonomia relacional

La autonomia relacional es un concepto bioético que concibe a la persona
como un ser social que estd vinculado a su familia o a un grupo, y tiene muy en
cuenta la interrelacién entre ellas, no asumiendo que las personas son seres aislados
que toman las decisiones completamente solos. De esta forma, la autonomia no es
solo la capacidad individual para tomar decisiones en salud, sino también el modo
en que las personas viven en comunidad y se reconocen sus derechos mutuos.



Esa autonomia relacional exige que la persona sea siempre participe de las
decisiones que le afectan, pudiendo desarrollar su vida en el entorno familiar y
comunitario en el que ha vivido, si ese es su deseo, y que la responsabilidad de los
cuidados pueda prestarse entre la familia y la administracién puablica, garantizando
asi unos cuidados decentes mds alld de su capacidad econdémica o de la red de apo-
yos comunitarios con que cuenten (CBE, 2020).

El principio de respeto a la autonomia

Beauchamp y Childress en el libro Principles of Biomedical Ethics acunaron
este término, donde se refieren a que «Ser autdnomo no es lo mismo que ser respe-
tado como agente auténomo». El respeto implica reconocer el derecho de esa per-
sona a tener opiniones, tomar decisiones y emprender acciones basadas en valores y
creencias personales. Dicho respeto supone una actitud no solo es una acciéon. Tam-
bién requiere que no solo se tenga en cuenta la obligacién de no intervenir en los
asuntos de las personas, sino incluye las obligaciones de mantener las capacidades
para elegir de forma auténoma mientras que la persona disipa sus miedos u otras
condiciones que destruyen o interrumpen sus acciones auténomas. «El respeto, en
este sentido, implica tratar a las personas para que puedan actuar de manera auté-
noma» (Beauchamp y Childress, 1994).

CAPACIDAD DE TOMA DE DECISIONES

La Asociacién Espanola de Neuropsiquiatria establece que la capacidad
para la toma de decisiones del paciente supone «poseer una serie de aptitudes psi-
coldgicas: cognitivas, volitivas y afectivas, que le permiten conocer, valorar y ges-
tionar adecuadamente la informacién anterior, tomar una decisién y expresarla.
Esta capacidad es uno de los requisitos bdsicos para que una persona pueda ejercer
su autonomia y debe presumirse siempre, salvo que exista, légicamente, una sen-
tencia de incapacitacién.

La potestad y responsabilidad de evaluar esta capacidad siempre va a perte-
necer al médico que asiste al paciente 0 médico responsable y solo lo hard en aque-
llos casos en los que aparezcan alarmas ante la posibilidad de que el paciente sea
incapaz, basdndose para ello en test, escalas, entrevistas, etc.

En Espana lo mds cercano a un protocolo validado es el «<Documento Sit-
ges», que establece los criterios bdsicos que orienten la evaluacién de la capacidad
de las personas con demencia para tomar decisiones, pero el resultado de la valora-
cién no deja de estar basado en la opinién subjetiva del médico que la lleva a cabo.

De modo que, actualmente, no existen modelos estandarizados para valorar
la voluntad y el entendimiento del paciente y de esa forma poder evaluar su capaci-
dad para tomar decisiones, quedando en manos de la percepcién de los profesiona-
les expertos (Simén-Lorda, 2008).
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Di1SCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

Segiin la Organizacién Mundial de la Salud (2023), la discapacidad se refiere
a las dificultades que se presentan en cualquiera de las tres dreas de funcionamiento
de la clasificacién internacional de funcionamiento (CIF, 2010), que hace hincapié en
el rol de los factores ambientales en la creacién de la discapacidad, y agrupa en tres
categorias los problemas del funcionamiento humano que estdn vinculadas entre si:

— Deficiencias: son problemas en la funcién corporal o alteraciones en la estruc-
tura corporal.

— Limitaciones de la actividad: son dificultades para realizar actividades.

— Restricciones de participacion: son problemas para participar en cualquier dmbito

de la vida.

La discapacidad tiene un componente ambiental y «resulta de la interaccién
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y el entorno que
evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones
con los demds». El ambiente en que vive una persona tiene una enorme repercusion
sobre la experiencia y el grado de la discapacidad. Los ambientes inaccesibles crean
discapacidad al generar barreras que impiden la participacién y la inclusién (Con-
vencion sobre los Derechos Humanos de las personas con Discapacidad, 2006).

En Espana la legislacién define como personas con discapacidad a aque-
llas que «presentan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, previ-
siblemente permanentes que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los
demds» (Ley 39/2006 de 14 de diciembre).

En cambio, la dependencia se refiere a «un estado en el que se encuentran
las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psi-
quica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de
realizar los actos corrientes de la vida diaria» y esta «puede afectar a cualquier sector
de la poblacién y no solo a las personas mayores. Si bien es cierto que la dependen-
cia tiende a aumentar con la edad, y que la vejez se caracteriza por aparecer frecuen-
temente asociada con multiples problemas de salud, la edad no es el Gnico criterio
acerca de este estado» (IMSERSO, 2005).

La enfermedad acarrea una pérdida de funcién, entendiendo como tal «la
capacidad de adaptacién a los problemas cotidianos a pesar de sufrir una discapa-
cidad fisica, mental o social». La alteracién de la funcién conllevard la necesidad de
ayuda para las actividades cotidianas derivando en la dependencia del paciente ,que
va a requerir un mayor apoyo social o familiar que puede derivar en la instituciona-
lizacién del paciente cuando la familia no pueda afrontar los cuidados del enfermos;
por tanto (Salmerén-Alvarez, 2006), la dependencia condiciona el abandono fami-
liar y la predispone a sufrir algtin tipo de maltrato (Villarroel, 2017).

Segtin las tltimas estadisticas, en Espana hay un total de 1 415 578 personas
dependientes, de las cuales 193 436 se encuentran sin recibir ninguna prestacién a
pesar de tener derecho a ella. La situacién en Canarias no es distinta que en el resto



del pais, ya que, con un total de 36 737 de personas en situacién de dependencia
reconocida, ain hay 9950 personas dependientes en lista de espera (EpData, 2022).

Perspectiva de la fisioterapia

Como fisioterapeutas formamos parte del equipo de rehabilitaciéon y mul-
tidisciplinar encargado del cuidado de los pacientes que se encuentran en situacién
de alta administrativa.

La Fisioterapia se define, por la Confederacién Mundial de la Fisioterapia
(2023), como el servicio que desarrollan los fisioterapeutas para mantener y restau-
rar el mdximo movimiento y capacidad funcional de las personas, ayuddndolas en
cualquier etapa de la vida a maximizar su calidad de vida, observando aspectos fisi-
cos, psicoldgicos, emocionales y sociales.

Los tratamientos de rehabilitacién reducen los efectos de numerosos pro-
blemas de salud, complementan otras intervenciones y contribuyen a facilitar la
recuperacién y conseguir el mejor resultado posible. Asimismo, pueden ayudar a
prevenir, reducir o tratar las complicaciones de muchos problemas de salud. Tam-
bién contribuyen a minimizar o retrasar los efectos discapacitantes de enfermeda-
des crénicas, dotando a los pacientes de estrategias de autogestién y de las ayudas
técnicas que precisen, o gestionando el dolor u otras complicaciones, promoviendo
el envejecimiento saludable (OMS, 2023).

Dado que el estado de salud que se produce en el paciente supone un condi-
cionante para que tenga mayor percepcién de abandono y también para ser abando-
nado por la condicién en que se encuentra (Zafiga-Ramos, 2009), la rehabilitacién
supone una inversién beneficiosa ya que ayuda a evitar hospitalizaciones costosas,
reducir la duracién de estas y evitar los reingresos (OMS, 2023).

Es por ello por lo que nuestra presencia es fundamental, mejorando las capa-
cidades del paciente y promoviendo su autonomifa, pues la rehabilitacién minimiza la
necesidad de recibir apoyo financiero y la dependencia de cuidadores (OMS, 2023),
disminuyendo a la vez la tasa de abandono familiar y el ndmero de pacientes con
alta administrativa, ya que unas mejores capacidades fisicas y cognitivas conllevan
una menor tasa de abandono (Villarroel, 2017).

JUSTIFICACION

Hoy en dia, es una realidad el envejecimiento de la poblacién y el aumento
de las personas que sufren discapacidad.

A nivel global, el envejecimiento de la poblacién, debido a la mayor espe-
ranza de vida y al descenso de la natalidad, hace que de cara al 2050 se prevea que el
16% de la poblacién mundial sea mayor de 65 afios, y en Espafia, que globalmente
tiene los peores indicadores de natalidad y demografia de la Unién Europea, seria
el 31,4% de la misma (Naciones Unidas, 2019). Esto estd produciendo una inver-
sién de la pirdmide poblacional, debido a la disminucién de la poblacién més joven
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y de cara al 2050 ya estard invertida (Informe de evolucién de la familia en Espana
(Instituto de Politica Familiar, 2021).

Ademds, en el mundo se calcula que unos 1300 millones de personas, es
decir, 1 de cada 6 personas en todo el mundo, sufren una discapacidad importante.
Cifra que estd aumentando debido al crecimiento de las enfermedades no transmi-
sibles y a la mayor duracién de la vida de las personas. En Espana la cifra es de 4,38
millones de personas que declaran tener alguna discapacidad (OMS, 2023).

El envejecimiento de la poblacién, como causa principal, representa un pro-
blema en cuanto a que da lugar a un aumento de la prevalencia de enfermedades y
de otras enfermedades crénicas y sindromes que las configuran (Salmerén-Alvarez,
20006), dando lugar a situaciones de incapacidad que derivan indefectiblemente en
un aumento de las necesidades de uso del sistema sanitario por parte de la pobla-
cién (Puig-Vela, 2000).

Esto se une a los cambios del contexto social y econémico en las estructuras
tradicionales de soporte, fundamentalmente familiar. La familia se ha ido cerrando
sobre el nicleo familiar formado por solo padres e hijos, disminuyendo el tamano
de estas, y apareciendo nuevas alternativas a la familia tradicional, con hogares cada
vez més pequefios (Del Campo, 2002). A ello se suma el cuidado informal o fami-
liar, como relacién y proceso realizado por familiares, allegados y amigos con un
componente no profesional, que conlleva una presencia constante y el compromiso
de promover el bienestar del otro, que se suele desempenar en soledad, enfrentando
problemas técnicos y humanos. El cuidador responsable de cuidar a una persona
enferma o dependiente le facilita el desempeno de sus actividades diarias, como la
alimentacidn, la higiene personal, el suministro de medicamentos de rutina y el
acompafamiento a los servicios de salud, o la realizacién de otras actividades, es
decir, estd presente en todos los aspectos requeridos en su vida diaria (Martinez-Pi-
zarro, 2020).

Pero esta clase de cuidados conlleva una preocupacién y un coste emocio-
nal y econémico en el cuidador, que le genera un factor de estrés crénico que suele
ir acompanado de efectos psicoldgicos, de comportamiento, econémicos y fisiol6gi-
cos que son negativos en su vida diaria y su salud. Las horas de cuidados, los cam-
bios en los roles y el tipo de actividades diarias, el empleo y las interrupciones en
los horarios, asi como la interrupcién del estilo de vida, la menor socializacién, el
mayor desembolso y la pérdida de costos de productividad, también suponen fac-
tores anadidos en el sentimiento de amenaza sobre su bienestar y calidad de vida
(Quinche, 2017; Bello-Carrasco, 2019; Cardenas-Paredes, 2022). Segtin las estadis-
ticas nacionales, «el cuidado de los pacientes crénicos y de las personas dependien-
tes recae casi exclusivamente en la familia (INE, 2020), y se estima que el 72% de
las personas mayores con necesidad de ayuda la reciben de familiares y allegados»,
donde el perfil que predomina de la persona que presta cuidados personales a per-
sonas con discapacidad es una mujer de entre 45 y 64 afnos, que reside en el mismo
hogar que la persona a la que cuida (De la Cuesta, 2007).

Todo ello, unido a los retrasos en las ayudas (EpData, 2022) y que éstas
son insuficientes y no cubren las necesidades de la persona dependiente ni de sus
familias, aumentan también las necesidades de atencién sanitaria y social de deter-



minados colectivos de la poblacién, como son los adultos mayores o las personas en
situacién de dependencia (£/ Dia, 2021).

Este aumento de los pacientes con alta administrativa debido a lo expuesto
anteriormente, cuyos familiares abandonan en el hospital o que no tienen familia o
allegados que se comprometan a su cuidado, deja a estos pacientes en una posicién
de gran vulnerabilidad, debido a la hospitalizacién, que, por norma, supone una
ruptura con su ambiente, un cambio que ellos no desean y que ademds tiene lugar
en un periodo de su vida en el cual las posibilidades de adaptacién estdn muy limi-
tadas, pierden su intimidad y se sienten abandonados (Briz-Garrido, 1998; Zuni-
ga-Ramos, 2012).

En nuestra experiencia profesional como fisioterapeutas con pacientes que
se encuentran de alta administrativa, hemos detectado que somos, en la mayoria
de los casos, los profesionales que tenemos la posibilidad de pasar una mayor canti-
dad de tiempo de calidad con ellos, convirtiéndonos en intermediarios entre ellos y
el resto del personal sanitario que estd a su cuidado, los cuales disponen de menor
tiempo para acompanarlos y escucharlos debido a la carga asistencial y la estructura
del trabajo de la planta de hospitalizacién.

Somos testigos de cémo se vulneran de manera sistemdtica los derechos del
paciente por parte del personal, debido en la gran mayoria de ocasiones al descono-
cimiento por su parte de estos, teniendo los pacientes que adaptarse al sistema de
trabajo y no respetdndose sus deseos en base a una actitud paternalista que busca,
en teorfa, lo mejor para ellos, sin darles la oportunidad de expresarse o de decidir
sobre sus cuidados.

Como ser humano, que también envejece, y desde la empatia y la alteridad
hacia este tipo de pacientes, en el que podemos convertirnos el dia de mafana, nos
asalta una gran preocupacién hacia el compromiso que, como profesionales sanita-
rios, debemos tener con ellos respecto a su autonomia, el respeto hacia sus decisio-
nes y en como debemos fomentar su independencia en la medida de lo posible, lo
que nos ha llevado a desarrollar este trabajo.

METODO

Para llevar a cabo este estudio se realizard una busqueda bibliogréfica en
bases de datos del drea de las ciencias de la salud y de legislacién.

Se realiza una bisqueda sobre la legislacion vigente en las siguientes bases
de datos:

— Biblioteca Digital de las Naciones Unidas.

BOE (Boletin Oficial del Estado).

BOC (Boletin Oficial de Canarias).

— HUDOC (Base de Datos del Tribunal Europeo de Derechos Humanos).

También se lleva a cabo una bisqueda bibliografica en las siguientes bases
de datos de ciencias de la salud:
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— MEDLINE: esta base de datos elaborada por la Biblioteca Nacional de Medicina
de Estados Unidos, incluye revistas de cardcter biomédico tanto estadouni-
denses como de otros paises.

— CINAHL: es una base de datos de EBSCO enfocada a responder a las necesida-
des de los profesionales de enfermeria, biomedicina, medicina alternativa y
otras 17 disciplinas relacionadas con las ciencias de la salud.

Los términos clave utilizados para las busquedas bibliogréficas en las bases
de datos en inglés y espafiol han sido los siguientes:

— Vulnerabilidad

— Autonomia

— Discapacidad

— Capacidad de toma de decisiones

— Paciente institucionalizado / Alta administrativa

La estrategia de busqueda que se ha llevado a cabo ha sido realizar varias busquedas
combinando de manera diferente los términos clave para obtener el mayor
nimero posible de articulos cientificos. Se han combinado estas palabras
clave de la siguiente manera:

— Patient autonomy AND (decision making or decision-making or decision
making process or decision-making process) AND vulnerability AND
institutionalized.

— Patient autonomy AND (decision making or decision-making or decision making
process or decision-making process) AND vulnerability AND long term
institutional care.

— Personal autonomy AND shared decision-making AND vulnerability AND
institutionalized patient.

— Personal autonomy AND health decision-making AND vulnerability AND
institutionalized patient.

— Personal autonomy AND shared decision making AND vulnerability AND long
term institutional care.

— Personal autonomy AND health decision making AND vulnerability AND long

term institutional care.

Criterios de inclusion y exclusion de la biisqueda

Se limita la antigiiedad de los articulos bibliogréficos a 10 anos, ya que «
priori se considera que no existirdn diferencias importantes entre los articulos publi-
cados hace diez afios y los publicados hace cinco; por lo que no se considera nece-
sario restringir la bisqueda bibliogréfica a articulos con una antigiiedad menor a
cinco afios. De esta manera se pretende incrementar el nimero de referencias biblio-
gréficas encontradas.



Respecto a la legislacién, en cambio, no se pone limite de 10 anos a la bus-
queda, por el contrario, se busca toda la que haya vigente al respecto.

Excluimos aquellos articulos y leyes sobre menores de edad, aceptando
solo lo relativo a pacientes adultos, ya que la legislacién y las caracteristicas de los
pacientes menores de edad son distintas y no tienen el perfil de los pacientes con
alta administrativa.

RESULTADOS
1. RESULTADOS OBTENIDOS EN LA BUSQUEDA DE REFERENCIAS LEGISLATIVAS

Los aspectos éticos a estudio se ven reflejados en la legislacion actual en
distintas normativas internacionales, leyes nacionales y en la legislacién propia de
la comunidad auténoma de Canarias, entre las que se encuentran las siguientes:

— Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea, 2000.

— Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, 2005.

— La Constitucién espafiola, 1978.

— Ratificacién del Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la digni-
dad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medi-
cina (Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina), hecho
en Oviedo el 4 de abril de 1997.

— Ratificacién de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapaci-
dad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006.

— Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil.

— Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica.

— Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud.

— Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacion de dependencia.

— Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con disca-
pacidad y de su inclusién social.

— Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal
para el apoyo a las personas con discapacidad en el ¢jercicio de su capaci-
dad juridica.

— Ley 11/1994, de 26 de julio, de Ordenacién Sanitaria de Canarias.

— Ley 16/2019, de 2 de mayo, de Servicios Sociales de Canarias.

— Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
ante el proceso final de su vida.

— Orden de 28 de febrero de 2022, por la que se regula el régimen de derivacién
a plazas sociosanitarias de trdnsito de personas que, en situacién de alta
médica, ocupan plazas sanitarias.
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Respecto a la normativa a nivel internacional encontramos, por una parte, la
Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea, que protege en sus distintos
articulos la autonomia de los individuos y el respeto hacia sus decisiones, entre los
que se incluyen el derecho a la integridad de la persona tanto fisica como psiquica y
que en el dmbito médico y de la biologia se respetard el consentimiento libre e infor-
mado. También hace mencidn sobre el derecho de las personas mayores a llevar una
vida digna e independiente, a los derechos de las personas con discapacidad para
beneficiarse de medidas que garanticen su autonomia y a la proteccién de la salud.
Por otra parte, se halla la Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos de
la UNESCO, que, aunque no tiene un caricter vinculante, establece pautas comu-
nes para las actuaciones y los diferentes procedimientos partiendo de las cuestiones
éticas sobre la medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias que estdn relacio-
nadas con el ser humano. Promueve los intereses y el bienestar de la persona, junto
con el respeto a su autonomia sobre su facultad de adoptar decisiones. Ademds, para
aquellas personas que carecen de la capacidad para ejercerla, deben tomarse medi-
das especiales para proteger sus derechos e intereses. Incluye también una mencién
a la vulnerabilidad humana, que debe ser siempre tenida en cuenta, protegiendo a
los individuos y grupos especialmente vulnerables y respetando la integridad per-
sonal de los mismos.

A nivel nacional vemos reflejada la normativa internacional:

— La Constitucién espanola de 1978, que dispone que los derechos y libertades
fundamentales son interpretados conforme a la Declaracién de Derechos
Humanos, garantiza la libertad, reconoce y protege los derechos a expresar
y difundir libremente los pensamientos, ideas y opiniones y el derecho a la
proteccién de la salud.

— Ratificacién del Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dig-
nidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina (Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina),
hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997, cuya finalidad es la de «proteger al
ser humano en su dignidad y su identidad y garantizardn a toda persona,
sin discriminacién alguna, el respeto a su integridad y a sus demds derechos
y libertades fundamentales con respecto a las aplicaciones de la biologia y
la medicina». Este convenio hace hincapié en el consentimiento de forma
libre por parte del individuo para cualquier intervencién en el 4mbito sani-
tario y protegiendo a las personas que no tienen capacidad para expresar su
consentimiento.

— Ratificacién de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006, cuyo propdsito
es «promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igual-
dad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas
las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inhe-
rente». Reconoce a las personas con discapacidad como iguales ante la ley,
de modo que tienen derecho a ser reconocidas como personas juridicas en
igualdad de condiciones que los demds y en todos los aspectos de la vida,



debiendo el Estado proporcionar la accesibilidad y el apoyo que puedan
necesitar para dicho ejercicio.

Conforme a lo anterior, en la legislacién espafiola encontramos distintas

leyes al respecto:

— Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil: el tnico motivo por el que

un paciente puede ser ingresado en el hospital de forma involuntaria, viene
descrito en el articulo 763 de esta ley. Solo se podrd proceder a un ingreso
involuntario por razén de trastorno psiquico de una persona que no esté en
condiciones de decidirlo por si misma y siempre que haya una autorizacién
judicial previa salvo por razones de urgencia. Se realizard un seguimiento
del paciente para verificar que sigue cumpliendo las condiciones del ingreso.

— Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente

y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica: es de las leyes mds relevantes. Con esta Ley, a través del consenti-
miento informado, se protege el principio de autonomia del paciente, toda
actuacién en el dmbito sanitario requiere consentimiento previo, libre y
voluntario tras informar adecuadamente, pudiendo otorgarse por represen-
tacion legal solo en determinadas circunstancias. Siempre que sea posible,
el paciente participard en la toma de decisiones sobre su proceso, ofrecién-
dose medidas de apoyo en caso de discapacidad.

— Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y calidad del Sistema Nacional de

Salud: esta Ley se basa, entre otros, en el articulo 43 de la Constitucién
espafola, que reconoce el derecho a la proteccién de la salud. A pesar de
que delega en las comunidades auténomas los distintos niveles de atencién,
sienta las bases de las prestaciones sanitarias. Incluye la atencién sociosani-
taria, donde entran los cuidados sanitarios de larga duracién, garantizando
los servicios sanitarios y sociales a través de la coordinacion de las admi-
nistraciones publicas correspondientes. También garantiza la informacién
sobre los derechos y deberes de los ciudadanos.

— Ley 39/20006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y

Atenci6n a las personas en situacién de dependencia: esta ley regula «las con-
diciones bdsicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del derecho sub-
jetivo de ciudadania a la promocién de la autonomia personal y atencién a
las personas en situacién de dependencia». Entiende la autonomia como «la
capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones
personales acerca de cdmo vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como de desarrollar las actividades bdsicas de la vida diaria».
Las personas en situacién de dependencia tienen derecho a disfrutar de los
derechos humanos y libertades fundamentales.

— Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el

Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con disca-
pacidad y de su inclusién social: busca garantizar el derecho a la igualdad
de oportunidades y de trato, asi como el ¢jercicio real y efectivo de dere-
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chos por parte de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
respecto del resto de ciudadanos, a través de la promocién de la autonomia
personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la inclusién
en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacién de toda forma
de discriminacién.

— Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacién civil y procesal
para el apoyo a las personas con discapacidad en el ¢jercicio de su capacidad
juridica: esta ley elimina la incapacitacién judicial que implicaba la impo-
sibilidad de una persona para tomar decisiones, desapareciendo la figura
de la tutela, estableciendo medidas de apoyo (voluntarias y judiciales) para
ejercer la capacidad juridica en condiciones de igualdad para las personas
con discapacidad.

Normativa de la comunidad auténoma de Canarias:

— Ley 11/1994, de 26 de julio, de Ordenacién Sanitaria de Canarias:esta Ley establece
la ordenacién y la actuacion sanitaria en la comunidad auténoma. Establece
los derechos y deberes de los pacientes, entre los que se hallan el respeto a la
libre decisién sobre la atencidn sanitaria, previo consentimiento informado.
Garantiza que la administracion ofrezca a los ciudadanos la informacién
suficiente, adecuada y comprensible, establece las pautas para la creacién
del Plan de Salud de Canarias y la organizacién de la estructura publica
sanitaria, siendo una de sus funciones la atencién sociosanitaria, especial-
mente a los enfermos crénicos, en coordinacién con los servicios sociales.

© — Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
~ ante el proceso final de su vida: su objetivo es regular los derechos de la per-
9 sona en el proceso final de la vida, de forma que se garantice su autonomia
o y el respeto a su voluntad durante el proceso. El paciente que esté en esta

situacion tendrd derecho a la informacién asistencial, a la toma de decisiones
de forma libre y al consentimiento informado. Asi mismo, los profesionales
¢ sanitarios deberdn garantizar el derecho a la informacién, el respeto sobre
& las decisiones clinicas del paciente y sobre la manifestacién anticipada de
voluntad. Ademds, las instituciones sanitarias deberdn garantizar los dere-

—

= chos de los pacientes.

FJ — Ley 16/2019, de 2 de mayo, de Servicios Sociales de Canarias: esta Ley tiene por
objeto configurar el sistema publico de servicios sociales para potenciar la
=

autonomia y la calidad de vida de las personas. Entre otros, los objetivos
del sistema publico de servicios sociales son promover la autonomia perso-
nal, familiar y de los grupos, prevenir, detectar y atender las situaciones de
vulnerabilidad social, las necesidades derivadas de la dependencia con el
objetivo de promover la autonomia de las persona, las situaciones de des-
proteccién de las personas mayores y garantizar el ejercicio de la capacidad
de las personas en situacién de vulnerabilidad cuando su capacidad ha sido
modificada judicialmente.

]



— Orden de 28 de febrero de 2022, por la que se regula el régimen de derivaciéon
a plazas sociosanitarias de trdnsito de personas que, en situacién de alta
médica, ocupan plazas sanitarias: esta orden nace de la necesidad de des-
ocupar camas hospitalarias y derivar a esos pacientes a centros sociosanita-
rios hasta que obtengan su plaza definitiva, ya que no pueden retornar a su
domicilio habitual, para evitar el colapso de los hospitales.

2. RESULTADOS OBTENIDOS EN LA BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Respecto a los resultados obtenidos en la bisqueda de bibliografia, tanto en
Espafia como en el extranjero, que incluyen los aspectos bioéticos a estudio y que
aporten experiencias sobre medidas implementadas en los pacientes de alta admi-
nistrativa, su resultado ha sido muy pobre.

Se han encontrado 24 referencias en revistas relacionadas, de las que en su
mayoria se habla de la capacidad de toma de decisiones en las diferentes patologias
propias de los pacientes que se encuentran de alta administrativa y su relacién con la
vulnerabilidad y la autonomia de los mismos. En cuanto a los resultados obtenidos
sobre pacientes que necesitan cuidados de larga estancia, las referencias se enfocan
en el cuidado de los adultos mayores.

Uno de los conflictos éticos a estudio en este tipo de pacientes es la vulne-
rabilidad. Macpherson (2019) analiza el concepto desde el dmbito sanitario y pro-
pone una visién de la misma relacionada con la dependencia y la autonomia desde
la ética del cuidado. A su vez, Lewis, J. (2021), que refiere que en la prictica clinica
la vulnerabilidad suele concebirse como opuesta a la autonomia, por lo que esta
se vulnera habitualmente. Buedo (2021) comparte también esta relacion entre la
autonomia y la vulnerabilidad en el sistema de salud, centrdndose en los pacientes
de salud mental y proponiendo medidas para la mejora de la comunicacién para la
toma de decisiones.

Respecto a la autonomia del paciente, Gulbrandsen (2016) definia la auto-
nomia como el derecho moral de los pacientes a la autodeterminacién. Seedsman
(2019) se centra en prestar atencién critica a la relacién entre las «buenas précticas
de salud» y el consentimiento informado, la autonomia y el paternalismo. McKillip
(2019) establece que los profesionales de la salud tienen la obligacién de promover
la atencién que sea en el mejor interés del paciente y también de respetar su auto-
nomia, y de defender los valores inherentes del paciente. Asi mismo, Diaz del Pino
(2021) argumenta que la autonomia deberia ser la ayuda al paciente para asumir
un papel proactivo sobre su enfermedad y los tratamientos que recibe, para que eli-
jan libremente y de forma informada, por lo que la ética médica se debe alejar del
paternalismo y de solo ver la enfermedad y no al enfermo.

Desde la perspectiva del personal sanitario, Griffith (2013) aboga por un
cambio en el cuidado del paciente centrado en la informacién al mismo para que,
desde sus preferencias, haya una toma de decisiones compartida, lejos de la actitud
paternalista por parte del personal. Tak (2019), sostiene la necesidad de que haya
un personal cualificado para el cuidado de los pacientes ingresados en centros de
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larga estancia. Ademds, aparecen en nuestra bisqueda referencias sobre el uso de
sujeciones mecdnicas por parte del personal sanitario como medida de prevencién
y proteccién para los pacientes y el delicado equilibrio entre su uso y el respeto a la
autonomyia. Sims-Gould (2014) ya hablaba del uso de estos protectores y del rechazo
de los mismos por parte de los pacientes y su influencia en el respeto a las decisiones
tomadas por los individuos en su cuidado personal, y también los nombra Seedsman
(2019), ya que un cuidado centrado en el paciente debe estar libre de restricciones
para preservar los derechos humanos de la persona.

Encontramos referencias que ofrecen la experiencia en primera persona de los
pacientes, por un lado, tenemos el articulo de Siebinga (2022), en el que los pacien-
tes en general dan gran importancia a la toma de decisiones conjunta entre el pro-
fesional y el paciente, viendo sus opiniones valoradas por el profesional sanitario sin
forzar o imponer tratamientos o pautas independientemente de sus necesidades. Por
otro lado, hay diferentes estudios sobre la percepcién que tienen los pacientes que se
encuentran institucionalizados en centros de larga estancia: Carretta (2010) destaca
la vulnerabilidad del paciente institucionalizado y su necesidad de ser reconocido
y valorado, siendo necesario fomentar maneras de demostrar su propia autonomia,
Rhynas (2018) habla sobre el proceso de decision de institucionalizar a un paciente
geridtrico, el cual solo puede llevarse a cabo conjuntamente con la familia, el pro-
fesional sanitario y el propio paciente, para asegurar una transicién lo menos trau-
mdtica posible para todas las partes implicadas, Andrade Reis (2019) expone que
no solo hay que tratar las necesidades fisiolégicas de los pacientes institucionaliza-
dos, sino sus necesidades de autorrealizacién y reconocimiento, su sentido de estar
en el mundo mds alld de ser meros objetos, y finalmente O’Neill (2020) muestra la
percepcién del paciente geridtrico institucionalizado y cémo se siente a merced del
profesional sanitario, por lo que se hace necesario un cambio en la visién del este-
reotipo del «anciano incapaz» para mejorar su calidad de vida.

Sobre la capacidad de toma de decisiones, todos los estudios al respecto se rela-
cionan con la preocupacion hacia el respeto de la autonomia del paciente y de cémo
las distintas patologias pueden influir negativamente en la capacidad del mismo para
la toma de decisiones respecto a su situacion de salud. Bonfils (2015) da gran impor-
tancia a la toma de decisiones auténoma, o el control que una persona desea en sus
opciones de tratamiento en base a sus preferencias, y evalta el Indice de Preferencia
de Autonomia en enfermos mentales. Gulbrandsen (2016) introduce el concepto de
confianza en el profesional sanitario para una correcta toma de decisiones y establece
unos limites en cuanto a la informacién que debe recibir el paciente. McCormick
(2017) reconoce la importancia del cuidado centrado en el paciente, y habla de la
toma de decisiones como un proceso complejo que implica habilidades cognitivas
y lingiiisticas y propone soluciones para aquellos pacientes que sufren afasia tras un
problema neurolégico. Wasserman (2018) establece las diferencias entre la capaci-
dad de tomar decisiones y la capacidad para tener preferencias en los tratamientos,
ddndoles un valor moral a estas dltimas. McKillip (2019) desarrolla los desafios a
los que se enfrentan los profesionales sanitarios en paliativos en el proceso de toma
de decisiones de los pacientes. Seedsman (2019) también defiende la importancia
del consentimiento informado para garantizar la toma de decisiones del paciente



desde el respeto a su autonomia. Ladin (2022) propone entrevistas dirigidas para
facilitar la toma de decisiones en pacientes con insuficiencia renal. Amaral (2022)
habla sobre las caracteristicas y los retos de la valoracion de la toma de decisiones y
de c6mo la implicacién del paciente adulto mayor mejora su calidad de vida. Final-
mente, Sugawara (2023) también da una gran importancia a la necesidad de que
los psiquiatras evalten la capacidad individual de toma de decisiones y aumentar
la implicacién de sus pacientes adultos mayores con enfermedad mental en el pro-
ceso de tratamiento.

Por ultimo, en nuestra bisqueda aparecen algunos estudios en cuanto a
calidad de vida de los pacientes institucionalizados se refiere. Fernandez-Mayoralas
(2015) defiende la actividad de ocio entre los institucionalizados adultos mayores,
considerando sus caracteristicas sociodemogrificas y condiciones objetivas y sub-
jetivas en relacién con su calidad de vida y cémo mejoran las capacidades cogniti-
vas y sus capacidades funcionales y la necesidad de conexiones familiares y sociales.
Antunes de Aratjo (2015) analiza c6mo el abandono de los mayores institucionali-
zados supone un aumento de la prevalencia de la depresién y otras comorbilidades
y una disminucién en su percepcién de la calidad de vida. Este estudio de Brasil
presenta una situacién similar a la de los centros espanoles, donde los ingresos se
producen en centros tanto pablicos como privados. Lopes de Alcintara (2019) da
énfasis a la atencion individualizada y humanizada, basada en el conocimiento del
perfil de los ancianos institucionalizados, promoviendo una vida digna durante el
envejecimiento, mejorando asi su bienestar y calidad de vida.

DISCUSION

En esta discusién se tendrd en cuenta un esquema similar al utilizado en
la introduccién de este trabajo para debatir los distintos resultados encontrados al
respecto.

En cuanto a las altas administrativas cabe destacar que, pese a ser un pro-
blema socioeconémico de gran importancia y que afecta directamente a aspectos
éticos relevantes en este tipo de pacientes, no se encuentra ninguna referencia biblio-
grifica en Espafa ni en otros paises.

A pesar de que no hay referencias sobre las altas administrativas, si que se
han hallado estudios sobre pacientes en situaciones similares que se encuentran ins-
titucionalizados en centros de cuidados a largo plazo que comparten caracteristicas
en cuanto a las patologias que dan lugar a la necesidad de este tipo de cuidados.

Aunque no se han encontrado estudios sobre altas administrativas, si que
existe legislacion al respecto en Espana. La Ley General de Derechos de las perso-
nas con discapacidad y de su inclusién social incide en que se deberd atender a las
necesidades bésicas de aquellas personas con discapacidad que se encuentren en una
situacion de especial vulnerabilidad, como en los casos en que carezcan de hogar
o familia, o cuando existan graves problemas para garantizar una adecuada convi-
vencia familiar.
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Asimismo, en la comunidad auténoma de Canarias (Orden de 28 de febrero
de 2022), cuya tnica finalidad es la de desocupar camas hospitalarias y derivar a
esos pacientes a centros sociosanitarios hasta que obtengan su plaza definitiva, ya
que no pueden retornar a su domicilio habitual. En estos casos serd preciso el con-
sentimiento expreso del paciente o su representante para su traslado. En el caso de
que el paciente padeciera enfermedades o deficiencias persistentes de cardcter fisico
o psiquico que le impidieran gobernarse por si mismo se procederd al inicio de un
proceso para la adopcién de medidas judiciales de apoyo a personas con discapaci-
dad, que podrd realizarse de oficio si fuera necesario.

Respecto a la vulnerabilidad, destacan los planteamientos de O’Neill (2019),
Macpherson (2019), Lewis (2021) y Buedo (2021), en los que el concepto se define
como la situacién de los individuos o grupos que estdn expuestos a padecer dano
debido a su incapacidad de proteger sus propios intereses, basindose en la fragilidad
propia al ser humano y de cémo los cambios en la salud, las circunstancias sociales,
la enfermedad y vivir solo conllevan una mayor vulnerabilidad y son predictores del
traslado a un centro de larga estancia. Por tanto, en el 4émbito sanitario las decisiones
que se toman sobre el paciente se relacionan con su situacién de vulnerabilidad, lo
que se suele considerar opuesto a la autonomia, asocidndose de forma negativa a la
dependencia. Esta es la situacion a la que se enfrentan con gran frecuencia muchos
de los pacientes que se encuentran ingresados de alta administrativa. Debemos ser
muy conscientes de ello y en ese sentido, lejos de esto, los autores proponen que el
ser humano es un ser social que necesita de un entramado de relaciones y vinculos
afectivos de apoyo de los cuales depende, de tal forma que la vulnerabilidad conlleva
un equilibrio entre la dependencia de las personas de nuestro entorno y la autono-
mia propia de la persona. Asi pues, si se considera incompatible la vulnerabilidad
con la autonomia y la capacidad de toma de decisiones, las intervenciones recibidas
por el paciente en funcién de un interés superior pueden socavar atin mds su auto-
nomia y empeorar su vulnerabilidad general.

Ademds, Carretta (2013) ofrece una vision en primera persona del paciente
y de cémo su sensacién de vulnerabilidad aumenta al convivir con el paternalismo
profesional y toman conciencia de su autonomia relativa y de cémo su condicién de
vulnerabilidad por su fragilidad o su discapacidad es un factor limitante de su auto-
nomia durante la hospitalizacién. La vulnerabilidad es exteriorizada por el paciente
cuando vive el proceso de hospitalizacién, porque durante ese periodo vive una
experiencia nica, que puede conducir a una ruptura en la relacién entre los seres
humanos y su entorno.

Es mds, el personal sanitario estd obligado a cumplir con nuestra legislacién
vigente respecto a la vulnerabilidad, donde el Cédigo Penal prevé penas de prision
y multas para aquellos que infrinjan un dafo o coarten la libertad a una persona
en situacién de vulnerabilidad por enfermedad o discapacidad, incluyendo aque-
llas que se encuentran sometidas a custodia o guarda en un centro sanitario, ya sea
publico o privado.

Sobre el respeto a la autonomia del paciente hablan la mayoria de los autores.

Los pacientes que viven en instituciones o centros de larga estancia sufren
una pérdida progresiva de autonomia e independencia, sufren por el cambio a un



nuevo modo de vida que implica un aumento de la angustia, ya que estdn sometidos
continuamente a experiencias que, en lugar de reducir existencialmente esa angus-
tia, la potencian todo el tiempo. Todo ello provoca en los pacientes sentimientos de
soledad, nostalgia e incertidumbre (Andrade-Reis, 2019).

Teniendo en cuenta lo anterior, la mayoria de los estudios apuntan a la nece-
sidad de una autonomia relacional, bien entre el paciente y el personal sanitario o
bien entre el mismo y su familia para garantizar que se tengan en cuenta sus opi-
niones, decisiones y preferencias, especialmente en aquellos que por su enfermedad
se encuentran en una situacién de mayor vulnerabilidad.

Carreta (2013) hace hincapié en cémo los modelos estandarizados de los
cuidados en los hospitales conllevan una pérdida de autonomia del paciente mayor
y ademds hay una actitud paternalista por parte del personal sanitario. De modo
que se hace imprescindible que los pacientes puedan discutir con el profesional las
practicas y relaciones de su cuidado y que, a su vez, los profesionales hagan todo lo
posible por conservar la autonomia del paciente, aun cuando tenga sus capacida-
des disminuidas, para que pueda actuar libremente de acuerdo con un plan propio.
En esta misma linea, Gulbrandsen (2016) subraya que la autonomia no es solo un
estado individual, sino también relacional, existiendo un equilibrio entre la con-
fianza en el profesional y el poder de tomar las decisiones, basado en la relacién
entre ambos. También Pinheiro (2017) afade que, para que los adultos mayores
tengan calidad de vida, es necesario que se respeten sus valores culturales, asi como
las experiencias vividas a lo largo del tiempo, asegurando asi su autonomia, en la
medida en que sus limitaciones lo permitan, para lo que la relacién entre paciente
y profesional es necesaria. También Seedsman (2019) considera la autonomia como
una combinaciéon dindmica de independencia, interdependencia y dependencia y
aplica el concepto de ‘autonomia relacional’ para fomentar un intento de compren-
der las necesidades y los deseos de los pacientes. Ademds, McKillip (2019) habla de
c6mo la autonomia conlleva una atencién que debe implicar una verdadera relacién
para conocer y escuchar a los pacientes en sus propios términos. Por tltimo, Diaz
del Pino (2021) afiade que la autonomia consiste en ayudar al paciente a asumir un
papel proactivo en lo referente a su enfermedad y a los tratamientos que recibe, a
fin de que los elijan libremente en lugar de someterse a ellos, por lo que es preciso
ayudar tanto a comprender lo que le ocurre como a asumir su nueva condicién con
una actitud mds activa, que le permite afirmar y expresar toda la potencia de la que
aun es capaz. Solo asi el enfermo podrd conquistar su autonomifa.

La legislacién, tanto internacional como nacional y autonémica, apoya lo
que expresan los anteriores autores sobre la autonomia del paciente.

A nivel internacional la autonomia de los individuos y el respeto hacia sus
decisiones es un valor que la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Euro-
pea protege en sus distintos articulos.

En nuestra legislacién nacional contamos con un pilar bésico que es la Ley
41/2002, que, a través del consentimiento informado, protege el principio de auto-
nomia del paciente y regula cé6mo llevarlo a cabo. De este modo el paciente puede
decidir libremente entre las distintas opciones y negarse, si asi lo desea, a un trata-
miento determinado, salvo los casos determinados por la ley.
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También existen referencias a la autonomia en la legislacién autonémica
en la Orden de 28 de febrero de 2005, donde se aprueba la Carta de los Derechos
y de los Deberes de los Pacientes y Usuarios Sanitarios y se regula su difusién, que
establece el derecho a la informacién completa y continuada sobre su proceso,
en términos comprensibles para el paciente, y, en su caso, a sus familiares o per-
sonas legalmente responsables, y al respeto de la voluntad de no ser informado.

La capacidad de toma de decisiones estd intimamente relacionada con el con-
cepto de respeto a la autonomia. La mayoria de las referencias proponen una toma de
decisiones compartida desde la autonomia relacional entre el profesional y el paciente
ylo su familia. Se fomenta integrar al paciente en la toma de decisiones aun cuando
este no tenga plenas facultades para ello, buscando estrategias que lo faciliten.

Carretta (2013) afirma que no se suele tener en cuenta las opiniones de los
pacientes mayores institucionalizados, las cuales son tomadas de forma unilateral
por parte del personal sanitario, a pesar de que los pacientes consideran que si estin
capacitados. Los pacientes a estudio también sefialaron una deshumanizacién en el
trato a la hora de tomar decisiones. Los profesionales suelen poner en duda la capaci-
dad de los pacientes, que, sin otra opcién, deben aceptar las reglas y la disciplina. Es
fundamental favorecer la autonomia del paciente y no caer en un trato paternalista.

Antunes de Aradjo (2016) nos habla de la importancia en la mejora de la
calidad de vida de los pacientes mayores institucionalizados cuando se implican en
la toma de decisiones respecto a las estrategias de mantenimiento de la salud. Gul-
brandsen (2016) da una gran importancia a la forma en que se da la informacién al
paciente para que tome una decisién sobre la salud, que debe explicarse claramente
y verificar activamente la comprensién. La relacién entre profesional y paciente debe
fomentar la autonomia para que la toma de decisiones compartida se convierta en
el objetivo principal.

Rhynas (2017) expone casos en primera persona sobre c6mo no se tienen
en cuenta los deseos de las personas que no tienen capacidad para tomar decisiones,
incluso cuando su familia los expresa por ellos y, en cambio, si se tienen en cuenta
sus deseos en aquellos que tienen la capacidad. McCormick (2017) asume que una
persona con sus capacidades mentales conservadas es capaz de tomar una decisién,
pero que sin embargo el proceso es complejo, involucra multiples habilidades cogni-
tivas, y en su estudio propone que para la toma de decisiones se haga una evaluacién
de la capacidad y que se desarrolle un plan de estudios para que los profesionales
mejoren sus habilidades.

Wasserman (2018) realiza un estudio muy interesante donde establece que
la autonomia debe fundamentarse en los valores de la libertad y el respeto a las per-
sonas y las consecuencias importantes que ello tiene para las decisiones en los trata-
mientos de salud que involucran a estos pacientes vulnerables. Proponen centrarse
en la diferencia entre dos tipos de capacidad del paciente: la capacidad de decisién
y lo que llama «capacidad de preferencias», pues considera que una persona, aunque
haya perdido la capacidad de decidir continda teniendo una serie de preferencias que
deben tener valor a la hora de contar con el paciente para las decisiones de salud.

Para Seedsman (2019), el consentimiento informado respalda el concepto
filoséfico de la atencién centrada en la persona, que permite que el paciente mayor



desempene un papel importante en la toma de decisiones en contraste con el modelo
tradicional dirigido por el médico. McKillip (2019) desarrolla los desafios comu-
nes a los que se enfrenta el médico a la hora de exponer la informacién de forma
clara cuando hay barreras en la toma de decisiones y en la planificacién de cuida-
dos, fomentando también la toma de decisiones compartida desde el didlogo con
el paciente y su familia. Van Leersum (2019) también propone el proceso de toma
de decisiones como una atencién centrada en el paciente, para que estas se adapten
a su cuidado y su estilo de vida. Define que la construccién de preferencias varia
en funcién del contexto social del paciente y eso influye en sus decisiones para sus
cuidados a largo plazo.

En cuanto a O’Neill (2020), la toma de decisiones mantiene la identidad y
las conexiones sociales y no estar involucrado en el proceso supone un aumento de
la ansiedad y del miedo, por lo que el traslado a un centro de larga estancia propone
que sea siempre autorizado por el paciente. Buedo (2021) también propone una toma
de decisiones compartida, ya que los pacientes tienen un mejor conocimiento de su
situacion, les genera confianza y su participacién mejora la adherencia al tratamiento
y su satisfaccién general. Considerar la ayuda de otros en la toma de decisiones abre
la puerta a mejorar el ejercicio de la autonomia del paciente. Sugawara (2023) eva-
lda la capacidad para tomar decisiones con la escala MacCAT-T en pacientes con
enfermedad mental y considera que todos los pacientes tienen derecho a tomar deci-
siones sobre su tratamiento y que en el caso de no superar la escala deben ser pro-
tegidos de potenciales dafios en sus elecciones, siendo los psiquiatras quienes deben
velar por los derechos humanos del paciente. Por tltimo, Ladin (2023) propone una
entrevista dirigida para mejorar la capacidad de toma de decisiones, en el paciente
con enfermedad renal crénica, de modo que esta sea més efectiva. Los pacientes
que la usaron durante su estudio tuvieron mejores resultados que los que estaban
en el grupo de control.

Acerca de la legislacién vigente, el derecho a la toma de decisiones también
estd reflejado en la Ley 41/2002, de la que ya hemos hablado en la discusion de la
autonomia.

Una de las leyes mds importantes al respecto de la toma de decisiones es la
Ley 8/2021, por la que se reforma la legislacién civil y procesal para el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica. En esta ley destaca
el hecho de que se elimina la figura de la incapacitacién judicial, que implicaba la
imposibilidad para una persona de tomar decisiones. Desaparece asi la figura de la
tutela y se establecen importantes medidas de apoyo para ejercer la capacidad juri-
dica en condiciones de igualdad. Estas medidas de apoyo pueden ser:

INFORMALES

— Medidas de apoyo de naturaleza voluntaria, que son establecidas por la persona
con discapacidad y esta designa a la persona que debe prestarle apoyo y su
alcance.
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— La guarda de hecho: es una medida informal de apoyo que puede existir cuando
no haya medidas voluntarias o judiciales que se estén aplicando eficazmente.

MEDIDAS JUDICIALES

— La figura del defensor judicial: es una medida formal de apoyo que tendrd lugar
cuando la necesidad de apoyo se precise de forma ocasional, aunque sea
recurrente.

— La figura de la curatela: es una medida formal de apoyo para quienes necesiten
el apoyo de forma continuada. Puede ser asistencial o representativa, esta
tultima tiene un cardcter excepcional, pues supone la sustitucién de la persona
con discapacidad en los actos concretos que determine la resolucién judicial.

Los términos discapacidad o dependencia no aparecen con tanta frecuencia
en las referencias a estudio. Por norma general, sufrir algin tipo de discapacidad
aumenta las probabilidades de ingresar en un centro de larga estancia.

Carreta (2013) defiende las terapias para la mejora del déficit cognitivo y
funcional en las personas con discapacidad por una enfermedad mental, mejorando
asi su autonomia. Segtin Fernandez-Mayoralas (2015), aquellos pacientes con proble-
mas de salud mental, altos niveles de depresion y deterioro cognitivo tienen mayor
probabilidad de desarrollar una discapacidad. Van Leersum (2019) dispone que los
pacientes con enfermedades de salud mental, enfermedades crénicas o algin tipo de
discapacidad que limite su capacidad de cuidarse por si mismos tienen una mayor
predisposicién a recibir atencién a largo plazo. Amaral (2022) apoya el estudio ante-
rior, donde también refiere que la discapacidad implica una dependencia de otras
personas o de un centro de larga estancia. Por tltimo, Seedsman (2019) pide evitar
suposiciones tales como que todas las personas mayores son generalmente fragiles,
discapacitadas y que muestran signos de disminucién de la capacidad cognitiva. A
esto se une Buedo (2021), considerando que la discapacidad por una enfermedad
mental puede ser algo transitorio y que, por tanto, se debe valorar constantemente
para no menoscabar la autonomia y la capacidad de decisién de los pacientes.

En el caso de las personas con discapacidad, la legislacién internacional,
nacional y autonémica las protegen ampliamente.

A nivel nacional destaca la Ley 41/2002, ya que ofrece medidas de apoyo
para favorecer que las personas con discapacidad puedan prestar por si mismas su
consentimiento. A su vez, la Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencién a las personas en situacién de dependencia establece las prestaciones a
la dependencia, las condiciones bdsicas que garanticen la igualdad, la autonomia
personal y la atencion a las personas en situacion de dependencia de forma que las
personas con discapacidad puedan vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, promoviendo su autonomia y mejorando su calidad de vida. También des-
taca la Ley 8/202 ya nombrada durante la discusién de la toma de decisiones.



Como se puede ver, en base a esta legislacién para la proteccién de las per-
sonas con discapacidad, existen muchas medidas para promover la autonomia en
este tipo de pacientes.

CONCLUSIONES

Es necesario un mayor estudio, ya que es una situacién creciente en nuestro
pais con un gran impacto socioeconémico.

El envejecimiento potencial de la poblacién mundial hace necesario iniciar
un gran esfuerzo colectivo para la promocién de los derechos humanos especificos de
los pacientes que se encuentran en estas situaciones y para las futuras generaciones.

El concepto de atencién a largo plazo supone un desafio que debe incluir una
gama de servicios de apoyo de atencién hacia las personas mayores, con enfermeda-
des cronicas o discapacidad dentro del marco social, econémico, politico y médico
para promover la autonomifa, el cuidado y los servicios relacionados.

Aunque actualmente existe legislacion en nuestro pais que hace referencia
a los pacientes en situacién de vulnerabilidad, se debe seguir trabajando para que se
garantice que las personas con o en riesgo de pérdida de capacidad puedan disfru-
tar plenamente de la libertad y sentirse seguros y protegidos, incentivando nuevos
modelos de cuidado de atencién centrada en el paciente, desde la bisqueda de toma
de decisiones compartida, para que puedan mantener sus derechos bésicos, liberta-
des fundamentales y dignidad humana.

REeciBipO: 19-06-2023; ACEPTADO: 15-08-2023
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