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PRESENTACION

Los que hemos tenido y tenemos la oportunidad de trabajar y reflexionar con Josep
Ramos sabiamos que un libro como este, sobre €tica y salud mental, tal y como esta
escrito, solo lo podia redactar él. En efecto, estamos ante un texto riguroso, amable, claro
y con la humildad de quien hace facil lo que en absoluto lo es. Sentimos asi una doble
gran alegria escribiendo estas lineas: en primer lugar, porque nos haya pedido que lo
prologuemos y, en segundo lugar, por ver el resultado final.

En las cuatro partes en que Josep Ramos divide el texto se condensa una dilatada
experiencia que es el fruto de su practica asistencial y de su gestion en el ambito de la
salud mental, pero también de la reflexibn ética proveniente de su intenso
involucramiento en los diferentes comités de ética, en los que siempre aporta elementos
que enriquecen la deliberacion.

El texto parte de la salud mental en la actualidad, recordandonos de donde venimos,
para centrarse en los fundamentos éticos y juridicos, porque en el ambito de la salud
mental las implicaciones juridicas suelen estar mas presentes que en otros propios de la
asistencia sociosanitaria.

La segunda parte pone el foco en el ejercicio de la autonomia, porque ese es el rasgo
primordial que debe caracterizar a la salud mental del siglo XXI; ahora bien, se trata de
una autonomia matizada por la vulnerabilidad y la responsabilidad. Por eso la cuestion de
la competencia ocupa un lugar central en el texto.

En la tercera parte se detallan aspectos cruciales como la confidencialidad, la
hospitalizacion o medidas de modificacion de la capacidad, y se alude a la Convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad de 2006 por la gran repercusion que supondrd en
todo el sistema de atencion a estas personas.

Por tltimo, en la cuarta parte se nos ofrece una propuesta de futuro. No falta nada, no
sobra nada; lo dicho estd en su justa medida y ello lo convierte en un libro cuidado y
excelente, es decir, con muchas virtudes.

En concreto, de los muchos méritos que el libro atesora, quisiéramos destacar cuatro
(en armonia con las partes de que consta) para que el lector se haga una idea de su gran
valor; no diremos solo que «vale la pena» porque, como hemos adelantado, se trata de
una lectura amable y amena en su totalidad.

El primero de esos méritos es que es muy pedagégico, pues por un lado se dirige a un
publico amplio y, por otro, el autor no habla solo como el psiquiatra que es, sino como el
ciudadano que afronta un problema que abarca una multiplicidad de dimensiones. Asi, ha
conseguido hacer un libro para todos: personas afectadas por el trastorno mental, sus
familiares, profesionales clinicos y sociales, juristas, filosofos y cualquier persona
interesada en el tema. Se hallan bien representadas en ¢l las diversas disciplinas que
abordan la cuestion mental, pero también las experiencias y vivencias de los pacientes y
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sus familiares. Leyéndolo, uno aprende y se adentra en estos ambitos interdisciplinares
siempre presentes en las aplicaciones de la ética. El lector se encuentra asi con una
reflexion profunda y rigurosa de por qué y como deberia ser la atencion a las personas
que padecen sufrimiento mental. Ese rigor se muestra ademas en el equilibrio con que se
intercalan en el texto comparaciones entre ordenamientos juridicos, existencia de
evidencias de los diversos tratamientos o la falta de estas, etc. Las referencias
bibliograficas son ajustadas, actuales, plurales y atinadas, vengan estas del ambito clinico,
del social, del filosofico o del juridico.

El segundo mérito remarcable es que el autor no se limita a describir hechos; sabe que
los valores se imbrican de continuo en ellos y logra superar cualquier tentacion tanto de
positivismo como de biologicismo —sin desdefiar evidencias ni los aportes de los
tratamientos farmacologicos—. Se trata de un texto que auna lo bio-psico-social y lo
espiritual, pues parte de que el centro nuclear reside en la persona que va buscando el
sentido para que la suya sea una vida buena.

La tercera de las caracteristicas que hacen meritorio este trabajo es que todo el tiempo
se ocupa de gestionar complejidades y de atender a los riesgos: no escatima esfuerzos por
explicar la variabilidad de los muchos factores que se conjugan en la salud mental.
Precisamente de eso va la ética, esto es, de gestionar la multiplicidad de dimensiones y
factores a tener en cuenta a la hora de tomar las decisiones, asi como de los riesgos de
hacerlo con la incertidumbre que rodea a la persona y su mente. Josep Ramos insiste en
que la atencion a personas —y mads, tan vulnerables— siempre debe ser sosegada,
deliberada, adecuada al contexto y a las circunstancias particulares, que son concretas y
personales. Suele acabar su reflexion respecto de algunos temas con una adecuada
sistematizacion (una especie de checklisty de los pasos a seguir a la hora de tomar
decisiones en los procesos deliberativos, en aras de orientar la deliberacion.

En coherencia con ello, nuestro autor «se moja» o, desde un punto de vista €tico, se
compromete. Es critico, cuando toca, con la profesion, con la formacion (universidades),
con el sistema judicial, con la industria farmacéutica y con los conflictos de intereses que
la relacion con ella suscita. Tampoco esquiva cuestiones tan controvertidas en el ambito
de la salud mental como el tratamiento y el internamiento involuntarios, la propuesta de
contencion cero, las planificaciones de decisiones anticipadas, las decisiones compartidas,
etc.

El cuarto mérito es que no se ha quedado con una ética principialista, que es un topico
cuando hablamos de éticas aplicadas. Aqui se alude a virtudes, al profesionalismo y a los
cuidados. Se advierte del fundamental deber de no dafiar, de ser —cuando procede—
proteccionista antes que perfeccionista. El autor propone conciliar la autonomia de los
pacientes con la justicia, aunque sin caer en preferentismos contractualistas que, en
nombre de un mal entendido autonomismo, abandonan o desamparan al paciente
dejandolo «a su cuidado», es decir, solo. Defiende la humildad de los profesionales como
una actitud necesaria para que sea el paciente y su apropiacion de su proyecto de vida el
que se situe en el centro.

El amigo Josep Ramos nos ha legado un magnifico texto sencillo y humilde, en



coherencia con lo que ¢l es, y nos da claves para mejorar la intervencion en todo el
sistema, no solo en algunos de sus niveles. Con Lain Entralgo, al que cita, hay aqui una
apuesta ética: se trata de transitar del estar con al estar por. Y es que en las preposiciones
hay muchos matices. Atender significa ponerse a disposicion para que nadie se quede al
margen.

Es este un libro de ética aplicada que hacia mucho que esperabamos y que, por fin,
aqui estd: un verdadero ejercicio de pensamiento al servicio de la accion y la
transformacion.

Barcelona, invierno de 2018

BEGONA ROMAN MAESTRE
Presidenta del Comité de Etica de Servicios Sociales de Cataluna

MARC ANTONI BROGGI I TRIAS
Presidente del Comité de Bioética de Cataluna



INTRODUCCION

La salud mental es un componente fundamental de la salud. Se ha definido como un
estado de bienestar que se apoya en la conciencia de las propias capacidades, lo que
incluye tolerar las tensiones normales de la vida, tener una ocupacion productiva y
fructifera, asi como una relacion solidaria con los demds y con la comunidad. Por eso el
desarrollo y la mejora de la salud mental de la poblacion son objetivos que importan no
solo a las ciencias de la salud y a la sociologia, sino también a la economia y la politica,
como lo demuestra el mterés actual de muchos paises por fomentar estrategias de
promocion de la salud mental, de prevencion y de mejora de la atencion a las personas
que sufren trastornos mentales o adicciones.

Las previsiones respecto de la frecuencia de dichos trastornos, segin todos los
estudios, son claramente pesimistas: los problemas de salud mental tienden a aumentar.
En este libro tratamos de dar algunas claves acerca de las razones de tal prospectiva,
partiendo de una vision que trata de resituar la raiz compleja de los sintomas mentales en
una perspectiva bio-psico-social, mas alld de la que propone el punto de vista
exclusivamente biomédico. De ahi que, sin rehuir el enfoque més puramente psiquidtrico
de los problemas a los que se enfrenta la atencion a las personas con problemas
psiquicos, estas paginas quieran inscribirse en una vision mas amplia, mas pluridisciplinar,
tomando como referencia la salud mental en su conjunto. Aunque en algunos casos se
alude de manera mas especifica a los trastornos mentales, tanto los capitulos de
fundamentacion como algunos mas concretos de ética aplicada pueden ser igualmente
apropiados para ambitos como el de la discapacidad intelectual, los trastornos cognitivos
y las adicciones. De hecho, bajo el término de «salud mental» queremos incluir todas
estas problematicas.

Pero este es un libro de ética aplicada, centrado alli donde se encuentran la clinica del
funcionamiento mental y la ética. Se trata de una interseccion que requiere el didlogo
interdisciplinar entre filésofos y clinicos, una perspectiva que se ha mostrado como una
de las mas fértiles que se han producido en el conjunto de la medicina en las ultimas
décadas.

Hemos tratado de enfocar el trabajo partiendo de la descripcion de los problemas de
salud mental para, a continuacién, enmarcar lo que para nosotros son las bases que
deben sustentar un ejercicio de reflexion sobre las buenas practicas clinicas. Entre los
fundamentos, correspondientes a la segunda parte, apuntamos una aproximacion a
conceptos como el de los valores, la moral y la ética, y a su relacion con los cambios
sociales a los que estamos asistiendo, asi como a la cuestion de los derechos humanos en
la actividad asistencial. Otros asuntos centrales para la salud mental, como son la
autonomia, la competencia para tomar decisiones y los valores basicos que componen la
relacion de ayuda, son tratados a continuacion, finalizando esta primera parte con el
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capitulo dedicado a la deliberacion como enfoque ideal del modelo de atencién y como
metodologia para la toma de decisiones.

La tercera parte se orienta de manera especifica al andlisis de diferentes situaciones
clinicas conflictivas y a su manejo, haciendo un repaso de los problemas que surgen en
relacion con la confidencialidad de la informacion, el diagnoéstico y los diferentes
tratamientos, la hospitalizacidn psiquidtrica involuntaria, las medidas coercitivas en el
hospital y el tratamiento involuntario en el &mbito comunitario, acabando con el analisis
de las medidas de proteccion juridica y la modificacion de la capacidad.

Finalmente, hemos reservado la ultima parte para abordar el futuro de los modelos de
atencion y plantear, a modo de conclusiones, lo que deberia ser, a nuestro juicio, la
relacion entre la persona afectada y los profesionales, segin un modelo de decisiones
compartidas.

Con esta publicaciéon pretendemos continuar, como muchos otros antes, el debate
critico acerca de cdmo mejorar la practica asistencial en el cuidado de las personas que
padecen problemas de salud mental, partiendo del respeto a la diferencia, e incluso a la
disidencia, pero, a la vez, asumiendo que los seres humanos, en tanto que igualados por
nuestra vulnerabilidad como especie, estamos llamados a cuidarnos, a la solidaridad y a la
justicia.
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LA SALUD MENTAL EN NUESTRA SOCIEDAD

Los problemas de salud mental en la sociedad y la discapacidad asociada a los trastomos mentales graves

Aunque la Organizacion Mundial de la Salud (oMmS) habla de la salud desde un punto de
vista integral (completo bienestar fisico, mental y social, y no solo ausencia de
enfermedad), el concepto tedrico de «salud mental» procede de la clasica disociacion
cartesiana entre mente y cuerpo, que aun hoy sustenta gran parte de la organizacion del
saber. Sin embargo, los conocimientos que en los ultimos veinte afios nos van
proporcionando las neurociencias estdn modificando radicalmente este paradigma.

El cerebro humano tiene la propiedad de modificarse constantemente a lo largo de la
vida, en funcion de la experiencia o de nuevos aprendizajes. Organo (el cerebro) y
funcion operativa (la mente) son mseparables en su interrelacion continua. Gracias a los
cien mil millones de neuronas y a los mas de cien billones de interconexiones que existen
entre ellas, el cerebro humano puede combinar todo el tiempo, de manera inconsciente
para nosotros, la informacion genética con la de las propias estructuras neuronales y con
la que procede del exterior, percibidas a través del sistema sensorial. Esto le confiere una
enorme plasticidad, ya que nuevas informaciones crean nuevas conexiones o disminuyen
o fortalecen sinapsis ya establecidas. Entre los 0 y los 6 afios —periodo de maximo
crecimiento de las estructuras neuronales— tiene lugar la etapa clave del desarrollo
humano, con la constitucion del lenguaje, las emociones y las bases de la personalidad.
Los factores ambientales son, como demuestra la experiencia empirica, decisivos: las
primeras relaciones afectivas, tal como se producen desde el entorno hacia el bebé y al
revés, ya intuidas hace décadas por las teorias psicoanaliticas, son fundamentales. El
aislamiento o la falta de comunicacion fisica o de estimulos en general, los traumatismos
o las enfermedades, la exposicion a sustancias o infecciones, ncluso en la etapa fetal, son
factores de riesgo muy importantes. Cualquiera de ellos, en especial si actia en un
momento determinado del desarrollo cerebral, puede generar un retraso o una parada
significativa en el logro de una funciéon mental clave (como, por ejemplo, el lenguaje),
que condicionard toda la dindmica madurativa posterior.

La extraordinaria interconectividad con la que estd disenado nuestro cerebro es una
imagen fidedigna de lo que entendemos por salud mental. Resultan incontables los
factores que inciden en su resultado, a favor y en contra. Hay factores de riesgo ligados
al desarrollo individual, como el bajo peso al nacer, un ambiente familiar no estimulante o
de rechazo, el fracaso escolar o los problemas de atencion en la infancia, el maltrato o el
abuso, la falta de habilidades sociales, las pérdidas traumadticas o ciertos acontecimientos
vitales adversos. Otros factores de riesgo que se producen a lo largo de la vida pueden
ser de tipo social, economicos o medioambientales, como la pobreza o la desventaja
social, la condicion de refugiado, la discriminacion, el desempleo o el aislamiento social.

12



La salud mental es un objetivo que debe ser promocionado en todos los ambitos y
desde todas las disciplinas humanisticas y sociales, desde la educacion hasta la
planificacion urbanistica, pasando por el trabajo o las relaciones en el seno de la familia.!
Por eso para la salud mental son tan importantes las politicas de salud publica.

A pesar de los grandes avances realizados en los ultimos afios, ain ignoramos las
causas y el modo en que se producen los trastornos mentales. Sabemos que existe un
fallo o una vulnerabilidad genética en el origen de algunos de tipo grave, y que con
frecuencia la enfermedad solo aparece cuando dicha vulnerabilidad se asocia a otros
factores fisicos, psicosociales o socioculturales.

Las patologias mas importantes que se recogen en los manuales nosoldgicos son los
trastornos mentales organicos, como la demencia, los trastornos debidos al consumo de
sustancias psicotropicas, la esquizofrenia y otros cuadros psicdticos, los de tipo afectivo
como la depresion y el trastorno bipolar, los de ansiedad y el obsesivo compulsivo, los
desarrollos anormales de la personalidad (el trastorno limite de la personalidad, el
trastorno antisocial) y, también cada vez mds frecuentes, las afecciones relacionadas con
la conducta alimentaria (anorexia y bulimia), la discapacidad intelectual, las patologias del
desarrollo como las del espectro autista y otras de inicio en la infancia, como el trastorno
por déficit de atencion e hiperactividad.

El impacto de los problemas de salud mental y las adicciones

Los trastornos mentales, incluidos los que estan ligados al consumo de sustancias, son la
causa de cerca del 23% del total de los afos perdidos por discapacidad de todas las
enfermedades. El trastorno psiquiatrico mas frecuente y que mas carga de enfermedad
genera es la depresion, representando por si sola el 11% del total. El incremento de los
problemas de salud mental constituye un verdadero fendmeno emergente de gran
impacto social en todo el mundo, hoy ya reconocido por las maximas autoridades
sanitarias de la mayoria de paises.

Cerca de la mitad de los trastornos mentales se manifiestan antes de los 14 anos,
incluyendo aquellos més graves que pueden generar discapacidad. A lo largo de la vida,
una de cada cuatro personas puede presentar sintomas susceptibles de ser diagnosticados
como trastorno mental. De entre ellos, en torno al 7% tendrd un problema, como por
ejemplo una depresion, que afectara gravemente su vida en algin momento. De hecho,
hoy en dia un recién nacido tiene una probabilidad de entre dos y tres veces superior a la
de sus abuelos de sufrir una depresion en el futuro. En la actualidad, casi un 3% de la
poblacion presenta un trastorno psiquiatrico que es cronico € incapacitante.

Debido a la mayor frecuencia de suicidios —la segunda causa de muerte en la
poblacién entre 15 y 29 afios de edad— y de enfermedades organicas cronicas —muchas
veces no tratadas— que presentan las personas con trastornos mentales, estas viven
menos que la media de la poblacion general. El incremento de los trastornos de la
alimentacion (anorexia y bulimia nerviosas) estd probablemente ligado a la cultura y los
ideales estéticos predominantes en el mundo occidental. La incidencia de los trastornos
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mentales tiende a duplicarse después de emergencias sociales como la guerra o los
desplazados por otras causas sociales o economicas.

El consumo de sustancias es un factor reconocido que aumenta la morbilidad y la
mortalidad general. Se trata de una conducta que abarca desde el consumo experimental
y ladico hasta la dependencia. Ademas del alcoholismo, verdadera pandemia en muchos
paises del mundo, el cannabis es con mucho la droga ilegal de mayor incidencia, con una
media de alrededor del 17% de consumidores durante el Gltimo afio en Espafia —el 1%
de la poblacion la consume a diario—. Le sigue la cocaina y los productos derivados de
las anfetaminas. La dependencia a la sustancia, las complicaciones infecciosas, la
sobredosis y los efectos a largo plazo sobre el funcionamiento cerebral constituyen las
principales patologias, agravadas por factores como la via de administracion parenteral, la
vulnerabilidad personal y el contexto social en el que se produce el consumo.2

Ademas del impacto personal, familiar, social y econdmico que los trastornos mentales
y las adicciones producen en la sociedad, los problemas de salud mental estin
interrelacionados con otros de indole fisica y aumentan el riesgo de contraer otras
enfermedades como la infeccion por ViH, las cardiovasculares, la diabetes y otras. Se ha
demostrado que hasta el 30% de las personas que acude a su médico de cabecera
presenta un problema de salud mental, no siempre bien diagnosticado.

A pesar de todo ello, las dificultades para la percepcion de la propia salud mental, el
miedo al rechazo y la discriminacion que aun perdura en la sociedad frente a las personas
con un trastorno de este tipo, hacen que, en Europa occidental, menos del 50% de los
afectados contacte de manera regular con los servicios sanitarios.? La estigmatizacion
relacionada con la enfermedad mental, y, por tanto, con las personas que la padecen, se
asienta en el miedo atdvico a la propia locura, en los prejuicios y en la ignorancia. Como
reconoce la OMS, pese a disponer de tratamientos eficaces, aun existe la creencia de que
los trastornos mentales no pueden ser tratados y de que las personas que los sufren son
dificiles, poco inteligentes o incapaces de tomar decisiones.

La discapacidad asociada a los trastornos mentales graves, las adicciones y la discapacidad
intelectual

La mayoria de los problemas de salud mental se deben a situaciones reactivas a
determinadas transiciones biograficas o a respuestas no adaptativas a circunstancias
vitales como una separacion, la muerte de una persona proxima, una enfermedad, un
cambio de estatus o una pérdida laboral. En estos casos, la vulnerabilidad individual junto
con la presencia continuada o acumulativa de algunos de los factores de riesgo antes
indicados forman el sustrato que condiciona el tipo de conducta. De igual manera, haber
tenido una primera infancia plena de afecto y seguridad, haber desarrollado habilidades
sociales, empatia, capacidades para afrontar dificultades, autoestima, valores personales
o disponer de una buena red de apoyo social fortalecen al individuo y lo hacen menos
vulnerable.

En el grupo de trastornos mentales graves y persistentes o «severos» (TMS) agrupamos
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a personas con dificultades funcionales parecidas producidas por algin tipo de dichos
trastornos, como la depresion mayor y el trastorno bipolar, el grupo de la esquizofrenia y
otras patologias psicoticas, la dependencia al alcohol o a otras sustancias psicoactivas,
algunas afecciones de ansiedad como la agorafobia o el trastorno obsesivo compulsivo,
los ligados al desarrollo —como los del espectro autista— y algunas estructuras de la
personalidad.

Como resultado de un conjunto complejo de factores biologicos, psicologicos y
sociales, algunas de las personas que sufren estos problemas pueden evolucionar de
manera cronica y experimentar frecuentes episodios agudos y de gran descompensacion
psicopatologica y, en funcion de diversos factores, desarrollar algin grado de
discapacidad. A este colectivo lo llamamos grupo TMS, y representa alrededor del 3% de
la poblacion general. Ademas de estos casos, el criterio de gravedad psiquidtrica se
extiende a algunas situaciones de comorbilidad, como cuando se da al mismo tiempo un
trastorno psicotico y una dependencia a la cocaina (patologia dual) o cuando aparece un
trastorno obsesivo compulsivo en una persona con discapacidad intelectual.

Para entender bien el funcionamiento mental en estas situaciones debemos destacar, de
entrada, dos caracteristicas fundamentales.

La primera es que muchas de estas personas, sobre todo al nicio de la enfermedad,
pueden tener serias dificultades para reconocerse como afectadas por ella. Esta falta de
insight, o de percepcion del propio funcionamiento mental, obedece a factores biologicos
—Ilos sintomas aparecen con frecuencia como egosintonicos, es decir, no se viven como
extranos al yo—, psicologicos —de la presencia de ciertos sintomas puede obtenerse una
cierta autosatisfaccion— y sociales —el estigma presiona «desde fuera» para no tener
que asumirse como un «enfermo mentaly.

La segunda es que la mayoria de estos casos evolucionan de manera discontinua, por
episodios o fases. A los periodos de compensacion clinica, en los que la persona se siente
recuperada en mayor o menor medida, rehaciendo de modo gradual su funcionamiento
mental habitual, le siguen las rupturas criticas o agudas donde los sintomas de la
enfermedad reaparecen, también en diversas gradaciones. Se trata de experiencias
subjetivas que pueden ser de gran intensidad, incluyendo alteraciones de Ila
sensopercepcion como alucinaciones, ideas delirantes, trastornos conductuales, agitacion
o pérdida de control de los impulsos, alteraciones del estado de animo como angustia,
tristeza, imposibilidad de sentir cualquier tipo de placer, euforia, hiperactividad, insomnio
y alteraciones de la atencion o de la memoria. En muchos casos, la frecuencia e
intensidad de los episodios agudos, el correlato bioldgico del trastorno (propio de cada
individuo), las consecuencias a largo plazo de tratamientos farmacologicos poco
cuidadosos, o la falta de intervenciones rehabilitadoras centradas en la persona, pueden
dar lugar a los llamados «sintomas negativos», que expresan un estado general de
pasividad, falta de motivacion y funciones mentales por lo general apagadas o
deficitarias. Tanto en las situaciones de crisis agudas como en algunas fases de grave
deterioro psicosocial, aunque de diferente manera, la capacidad para decidir acerca de la
propia vida puede verse afectada.
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La discapacidad ha sido definida de muy diversos modos, si bien siempre se refiere a
las dificultades para lo que considerariamos «un funcionamiento social normal». Para
William A. Anthony,? la discapacidad es la falta de capacidad o habilidad para una
actividad determinada, para expresar un rol social y para desarrollar expectativas en la
vida, y se debe a la conjuncion del trastorno psiquidtrico y de la adversidad social.
Anthony distingue entre disfuncion (el sintoma o la anomalia psiquica), la limitacién
(para realizar una actividad), la incapacidad (para mantener un rol social como el de
padre, madre o profesional, por ejemplo) y la minusvalia (las barreras sociales que
impiden la superacion de los déficits). Factores individuales como la gravedad y la
duracion de los sintomas, las situaciones psicosociales y biograficas adversas o el patron
de reactividlad de cada persona influyen de manera significativa en el grado de
discapacidad.

La interaccion entre las dificultades funcionales del individuo y el entorno social (en
especial el factor de rechazo o estigma) es el elemento clave de la discapacidad. Las
limitaciones en el funcionamiento social pueden expresarse en las actividades de la vida
diaria (dificultades para relacionarse, con tendencia al aislamiento y poco cuidado de la
salud), en la necesidad de apoyo familiar (a veces permanente), en el control de la
conducta frente a situaciones adversas o de alto estres, en la capacidad de trabajar en un
entorno ordinario sin apoyo, en el acceso a los servicios sanitarios, sociales, etc., asi
como en la gestion del ocio y el tiempo libre.

Frente a estas dificultades, la existencia de oportunidades para desarrollarse como
personas, las politicas de apoyo economico, las actitudes sociales de respeto e inclusion,
la accesibilidad y la calidad de los servicios y las facilidades para una verdadera
integracion social, son elementos fundamentales para hacer posible una verdadera
recuperacion de las personas con estos problemas. Asimismo, factores personales como
el sexo o la edad, la presencia de otras enfermedades concomitantes, la clase social de
pertenencia, la educacion recibida o la experiencia de la enfermedad y de los tratamientos
realizados resultan también decisivos en la evolucion y el prondstico.

El peso o la carga de la discapacidad asociada a las enfermedades mentales es un dato
conocido de manera muy reciente. Los trabajos de Murray y Lopez (1996)
fundamentaron la importancia relativa que los trastornos mentales tienen en la carga de
enfermedad global producida por todas las condiciones y estados de pérdida de salud de
cualquier clase y etiologia, y situaron cinco trastornos mentales (incluida la dependencia
al alcohol) entre las diez primeras causas médicas jerarquizadas por «afios de vida
ajustados por discapacidad».¢® Se ha estimado que los costes sociales por causas
atribuibles a problemas de salud mental oscilarian en Europa entre el 3% y 4% del PIB de
un pais.?

Un tipo de discapacidad muy especifica es la intelectual, de tipo congénito o de inicio
en la infancia, que se manifiesta a través de limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y, debido a la interaccion entre las dificultades en las
habilidades conceptuales, sociales y practicas de la persona con el entorno, en la
conducta adaptativa. El término «retraso mental», con el que se conocia esta condicion
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hasta hace unos afos, o el de «disminucion psiquica», asi como la tradicional
clasificacion entre leve, moderado, severo o profundo, han ido poco a poco
abandonandose por discriminatorias o por parciales y reduccionistas. En la actualidad
parece estar generalizandose el concepto de «personas con diversidad funcional». Para
sus defensores, la terminologia de «enfermedad», «deficiencia» y otras, se deriva de la
tradicional vision médica que presenta a la persona «diferente» como alguien
biologicamente imperfecto al que habria que «restaurar». Para otros, bajo un tinte de
respeto con los derechos de estas personas, esta denominacién niega las necesidades
concretas generadas por la disfuncion, que, en contacto con los déficits sociales y del
entorno, provoca la discapacidad. Ni la oMS, ni la prestigiosa Asociacion Americana de
Discapacidad Intelectual y Discapacidades del Desarrollo (AAIDD), o, entre nosotros,
entidades como el Comit¢ Catala de Representants de Persones amb Discapacitat
(Cocarmi) o la Fundacion Sindrome de Down, han asumido esta propuesta.?

La owms, consciente de que las clasificaciones internacionales al uso, basadas en el
diagnodstico, no podian dar cuenta del impacto que en la vida de las personas tenian las
enfermedades mentales graves, aprobo en 2001 la ultima Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), una herramienta para el
diagnostico, la valoracion, la planificacion y la investigacion del funcionamiento y de la
discapacidad asociados a las condiciones de salud. A diferencia del enfoque clasico de la
discapacidad, que se circunscribia a estudiar la limitacion individual para realizar
actividades, el nuevo modelo pasa a referirse al estudio de la interaccion de todos los
componentes implicados, centra la cuestion en la totalidad de la persona, en sus
necesidades para vivir con una calidad de vida aceptable en relacion con el entorno, y
atiende a su dignidad y sus derechos.

La discapacidad, a su vez, puede generar dependencia. De hecho, entendemos la
dependencia como un «estado de cardcter persistente en el que se encuentran las personas
que por razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica, intelectual
o sensorial (la discapacidad), precisan la ayuda de otra u otras personas o apoyos
importantes para el desarrollo de las actividades de la vida diaria relacionadas con la
supervivencia .l

Hay diversos modos de medir la dependencia. En el ambito de la discapacidad
intelectual se ha optado por evaluar los apoyos que la persona necesita para poder
desenvolverse con normalidad en su entorno, lo que estd en relacion con distintas
circunstancias vitales y las etapas biograficas. Los apoyos pueden variar en duracion e
intensidad. Segin este modelo, la necesidad de apoyos sera de tipo «intermitente» (se
proporcionan solo cuando se necesitan), «limitado» (apoyos concretos por un tiempo
limitado), «extenso» (apoyos continuados prestados de forma regular, en vivienda
supervisada o en la comunidad) y «generalizado» (apoyos constantes y de alta
intensidad, normalmente en entornos residenciales y, potencialmente, para toda la vida).

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia, lanzada con grandes expectativas
como «el cuarto pilar del Estado de bienestar» y luego en gran parte frustrada, proponia
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un enfoque basado en este modelo de los apoyos. Para la poblacion con problemas de
salud mental se ha recomendado la Escala de Ontario,!! que propone cinco niveles de
dependencia en funciéon de la capacidad de autocuidado y de los apoyos necesarios para
la vida.

1 J. Ramos, «Prevencion y asistencia psiquiatrica», en J. Vallejo Ruiloba (ed.), Introduccién a la psicopatologia y la
psiquiatria, Barcelona, Masson, 2015.

2 Observatorio europeo de las drogas y las toxicomanias, Informe europeo sobre drogas 2016, European Monitoring
Centre for Drugs and Drugs Addiction [http://www.emcdda.europa.eu/system/files/publications].

3 J.M. Haro, C. Palacin, G. Vilagut et al., «Prevalencia y factores asociados de los trastornos mentales en Espafia:
resultados del estudio ESEMeD Espafian, Med Clin 126 (2006), pp. 445-451.

4 W.A. Anthony, «Recovery from mental illness: The guiding vision of the mental health service system in the
1990s», Psychosocial Rehabilitation Journal 16 (1993), pp. 11-23.

5 Fundacion INTRAS, Poblacién con enfermedad mental grave y prolongada, Coleccion Estudios e Informes, Serie
Estudios, IMSERSO, Ministerio de Asuntos Sociales, 2003.

6 CJ.L. Murray y A.D. Lopez, The Global Burden of Disease, WHO, 1996. Los «afios de vida ajustados por
discapacidad» o AVAD son una unidad de medida de la discapacidad. La suma de estos AVAD en toda la poblacion
para cada condicion de salud se considera la carga de la enfermedad de esa condicién para una poblacion
determinada.

7 OMS, Libro verde de la salud mental en Europa, Ginebra, oMs, 2005.

8 Cocarmi, la federacion que agrupa a las diez asociaciones de personas con discapacidad fisica e intelectual de
Catalufia, como la ONCE y Dincat, y representa a unas 540 000 personas, ha criticado este término con el lema:
«No me cambies el nombre, ayidame a cambiar la realidady.

9 Una brillante reflexion respecto del concepto de «diversidad funcional» puede verse en J. Canimas,
«¢Discapacidad o diversidad funcional?», Siglo Cero 46, vol. 2 (2015), pp. 79-97.

10 M. Querejeta Gonzélez, Discapacidad/Dependencia: unificacion de criterios de valoracion y clasificacién, IMSERSO,
2003 [http://www.index-f.com/lascasas/documentos/Ic0181.pdf ].

11 J. Durbin, J. Cochrane, P. Goering y D. MacFarlane, «Needs-Based Planning: Evaluation of a Level-of-Care
Planning Model», The Journal of Behavioral Health Services & Research 28 (2001), pp. 67-80.
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FUNDAMENTOS ETICOS Y JURIDICOS
EN EL EJERCICIO DE LA AUTONOMIA
DE LAS PERSONAS CON PROBLEMAS

DE SALUD MENTAL

Los valores, la moral y la ética

A menudo oimos decir que estamos viviendo una época caracterizada por la falta de
valores o por su pérdida. O que los nifios o los jovenes no tienen valores, y que por eso
la sociedad no funciona. Seguramente nos estamos refiriendo a que, en el mundo actual,
nos cuesta ver valores como el respeto a la autoridad de los padres o maestros, la
honestidad y el juego limpio, el valor de la palabra dada, la sinceridad, el valor del
esfuerzo u otros que tanto contribuyeron a hacernos personas «como es debido», es
decir, personas con convicciones morales propias. Y es que los valores cambian: cambian
historicamente y son diferentes en las distintas culturas. Ademas, a muchos el término
«valor» los remite a «un mundo oscuro, proteiforme, poco o nada racional, subjetivo,
inaprehensible, en el que cada uno dice lo que quiere, porque todo vale. Y donde vale
todo, no vale naday.!

Pero valores, tenemos todos. De hecho, los humanos no podemos pensar o decidir
nada sin aplicar valores.

Consideremos una pequeila escena cotidiana: ir al mercado. ;Como elegimos los
productos? Por supuesto, nos basamos en la observacion objetiva. jLos hechos también
cuentan! Pero, aunque reconocemos los datos de la realidad, siempre estan mezclados
con los valores: el primer valor, el precio, y también las preferencias personales respecto,
por ejemplo, del color de las manzanas o la dieta que queremos practicar en casa. Son
apreciaciones personales, subjetivas, cualidades de un objeto o persona que, para
nosotros, lo hacen estimable. Los valores, cuando son auténticos, deben ser prescriptivos
y suponen, por tanto, un imperativo para actuar de una manera determinada, en
coherencia con ellos. Constituyen el centro de la moral. Cuando juzgamos la realidad
desde nuestros valores, estamos aplicando una vision moral de las cosas. Usamos una
especie de «gafas invisibles» para decidir si lo que vemos es correcto o incorrecto, bueno
o malo. Es asi como «humanizamos» la realidad, permitiéndonos de esta manera
integrarnos en ella y, en algunos aspectos, dominarla. Yuval Noah? nos cuenta en un libro
reciente que la especie Homo sapiens logrd prevalecer por encima de todas las otras de
hominidos no porque dominara antes el fuego, dispusiera de mejores armas o
perfeccionara las técnicas de caza, y ni siquiera por la adquisicion operativa del lenguaje,
sino por su utilizacion para la creacion de simbolos, mitos, modos de ver el mundo,
cultura. Esta «revolucién cognitivay, que significo la posibilidad de crear conceptos
capaces de definir una cosmogonia, fue la condicion necesaria para la cohesion del
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grupo, lo que permiti6 a los humanos vivir juntos y cooperar entre ellos.

Moral procede de una palabra latina que significa «costumbre». En realidad, la moral
nos llega por herencia cultural: es el conjunto de valores que una sociedad concreta tiene
por costumbre aplicar a la realidad para decidir qué es bueno o aceptable y qué es malo o
inaceptable. Y asi, se entiende que los individuos que participan de los mismos criterios
sean considerados personas correctas y adaptadas, al contrario que aquellos que no lo
hacen. Por eso los conflictos generacionales entre padres e hijos han existido en todas las
épocas pasadas y es muy probable que sigan en las futuras. Poner en cuestion la moral
de los padres, la moral social heredada, es una necesidad para llegar a la madurez
psicologica personal.

La forma en que se adquiere el juicio moral fue investigada a mediados del pasado
siglo por Jean Piaget, y mas tarde por su continuador, el psicélogo estadounidense
Lawrence Kohlberg. Al principio, el nifio pequefio entiende que la moralidad de un acto
solo depende de si trae como consecuencia un premio (bueno) o un castigo (malo), ya
que no tiene aln una idea clara de las normas, que son impuestas desde fuera por los
adultos. Poco a poco va adquiriendo la idea de justicia y de respeto mutuo entre iguales.
A partir de los 10 afios, en paralelo con su desarrollo biologico y emocional, comienza a
entender que, si hay necesidades humanas o derechos en juego, las normas pueden ser
violadas y valora mas la intencionalidad del acto que sus consecuencias. Entre los 12 y
los 15 afios se inicia la etapa convencional, donde ya se es capaz de aceptar la
conveniencia de un contrato social que determine derechos y deberes, y los criterios
morales seran asumidos de una manera mas personal, mas auténtica. Segin este autor,
solo un 20% de las personas superan esta etapa y son capaces de entender que hay que
desafiar la ley cuando esta es injusta, o pueden argumentar sus propios criterios morales
sin miedo ante los demas, aunque estén en minoria.

Asi pues, la adquisicion de un sistema de valores, una moral propia, es una condicion
necesaria para la maduracion psiquica de las personas. A este proceso de apropiacion de
valores morales, y a la reflexion critica que comporta, lo llamamos ética. Una manera de
entender la ética, al menos una de sus caras, es verla como la aplicacion de la razon
critica a los comportamientos y las actitudes humanas, a fin de decidir su bondad o no.
La ética pone en cuestion las morales y exige argumentos racionales que sostengan la
moralidad de una conducta;* no le resultan validas las fundamentaciones que se refieren a
la tradicidn, a la historia, a la calificacion de natural o antinatural, o el argumento de la
mayoria.

La moral propia, nuestros criterios acerca de lo que es correcto o incorrecto, nos
responden al qué (qué debemos hacer: esta accion, este habito que ya tenemos asumido),
mientras que la ética nos pide el porqué (por qué debemos hacerlo: este argumento, esta
razon). El pensamiento ético tiene éxito de verdad cuando, después de contestar a los
qué, es capaz de constituirse en acto con criterio moral propio, ahora por conviccion y
valido para todos. Para que una moral sea realmente buena o aceptable, deberia cumplir
al menos dos requisitos: 1) que sea autdbnoma, producto de la propia reflexion y sostenida
en argumentos, y no anclada en las etapas infantiles de las morales basadas en la
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tradicion, y 2) que cumpla el criterio de universalidad (si algo es bueno para mi, y lo
quiero, también lo quiero para todos). Si aplicamos estos dos criterios sobre la moral
heredada en relacion, por ejemplo, con que los hombres no deben implicarse en las
tareas del hogar, la discriminacion basada en criterios de género resultaria, simplemente,
insostenible, a menos que: 1) argumentemos que los hombres tienen una superioridad
moral sobre las mujeres, por lo que deben enfocarse a tareas «mas elevadas», y 2)
aceptemos la aplicacion del criterio de universalidad y entonces nadie se ocupe de
proveer alimentos, ordenar las cosas, limpiar la suciedad o lavar la ropa.

Etica procede de una palabra griega que, entre otras acepciones, significa «caracter».
Quiere decir que el pensamiento critico acerca de los valores morales nos fortalece el
caracter, o si se quiere, nos hace personas mas integras y mas coherentes. La adhesion a
un determinado valor sin juzgarlo se denomina pre-juicio, habitualmente heredado o
impuesto. Como dice la profesora Begofia Roman, un bien moral impuesto, ni es bien ni
es moral.3 Sobre esta base, ;es aceptable una moral que impone a las mujeres tener que
ir completamente tapadas por la calle? Si una accion es un deber, es, en las mismas
circunstancias, el mismo para todos, necesariamente y desde la conviccion. En tanto que
construccion cultural, las morales cambian en sus atribuciones y preceptos a lo largo de la
historia, pero su legitimacion principal no deberia ser la tradicion o la moda, sino la razén:
las acciones morales deberian ser, ademas de autébnomas y universalizables, necesarias
—Ilo correcto es lo adecuado y necesario a las circunstancias, y no podria ser por razones
contingentes, ni arbitrarias, ni relativas a los gustos.¢

Cambio social, cambio en los valores

Sin embargo, los valores son historicamente cambiantes en el individuo y las culturas. Y
en este inicio de siglo, «mas que una €poca de cambios, afrontamos un cambio de época,
como en su momento fue el paso a la sociedad industrial».Z En la época capitalista
clasica, la redistribucion de la riqueza tenia un papel clave y se consideraba que la
superacion de la pobreza, junto con la ampliacion de la base de la clase media y un buen
«ascensor social», sentaban las bases de una sociedad mas prospera y equilibrada.t En
este modelo, el papel del estado era decisivo.

Para Richard Sennett? la reduccion de la capacidad de inclusion de nuestras sociedades
actuales —el nuevo capitalismo— se relaciona con la pérdida de la asociacion entre
poder y autoridad del Estado, provocada por las redes empresariales de intereses, para
las que no existe un futuro colectivo como proyecto, lo que determina y conforma «un
poder sin responsabilidady .

Los grandes avances tecnologicos atraviesan por completo la vida diaria de millones de
personas en el mundo y pueden ser decisivos en algunos momentos de la vida —la salud,
por ejemplo—, pero pueden conllevar también graves amenazas para la humanidad. Un
nuevo poder del hombre, «que acelera el deterioro climatico, que agrede a su propio
habitat, que se obsesiona por las cifras de la macroeconomia, pero al mismo tiempo se
despreocupa de la felicidad cotidiana de millones de individuosy .1
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Los problemas sociales también han cambiado. Los factores de riesgo para una vida
saludable y digna se van sumando. La asociacion de algunos como habitar en barrios
depauperados, la precariedad laboral o el paro de larga duracion, la monoparentalidad y
la falta de proteccion social, se asocian al fracaso escolar y a la aparicion de problemas
de salud mental, y contribuyen a disminuir las oportunidades sociales que facilitan la
superacion del estigma y la inclusion social de las personas mas vulnerables.

Este cambio de €época implica también un profundo cambio en los valores culturales
mas visibles. Richard Sennett, en la citada obra, sostiene que, en el mundo neoliberal, no
es la posesion sino el deseo lo que fundamenta la mentalidad de consumo, porque una
vez obtenido el objeto que se queria, se desea otro de inmediato en una especie de
«pasion que se autoconsumey.

La posmodernidad en nuestra sociedad tecnologica avanzada aparece como una
respuesta a modo de refugio ante la falta de un sistema, una totalidad, un orden al que
referirse y contra el que expresarse. Los grandes referentes culturales como el marxismo
o el cristianismo han desaparecido y ya no son percibidos como la alternativa liberadora
que prometieron. Aniquilada la fe en el progreso de la historia, como sostenia la
modernidad, la nueva filosofia posmoderna propone el escepticismo, la dimision en la
busqueda de una verdad que no existe y un cierto relativismo axiologico frente a una
sociedad que, fruto de la globalizacién econdémica pero no politica, ve crecer de manera
acelerada su pluralismo cultural y moral.

Valores propios del neoliberalismo econémico como la competitividad, la libertad de los
mercados o la persecucion del maximo beneficio se trasladan a las dindmicas psicologicas
en las que nuestros nifios crecen, configurando lo que Sami Timimi llama un «sistema de
valores narcisista», ! que proclama la necesidad de liberarse de la autoridad reguladora de
los padres o del grupo, la valoracion de lo individual y la gratificacion inmediata, la
percepcion de lo colectivo como limitador y del otro como un problema. La conciencia
social, en tanto que reguladora del comportamiento y de la vinculacion profunda con el
otro, parece dejar de tener sentido. Todo esto se relaciona con la tendencia emergente al
aumento de las conductas adictivas, ya sea en relacion con el consumo de sustancias, con
la dependencia de las redes sociales o con los trastornos del comportamiento alimentario.

La renuncia del papel protector del Estado, que deja a la gestion privada sectores hasta
ahora considerados estratégicos como la energia, el transporte o las comunicaciones,
puede abrir nuevas brechas de desigualdad y empuja a la ciudadania al ejercicio de
nuevas formas de organizacion para defender sus intereses. Frente a la incertidumbre y a
los nuevos riesgos, valores como la igualdad (también entre el hombre y la mujer), la
participacion, la desconfianza hacia las jerarquias y la promocion de la autonomia y una
mayor horizontalidad en la relacion entre las personas, se abren paso. El florecimiento de
las entidades y organizaciones del llamado «tercer sector» y la multiplicidad de nuevos
espacios de gestion autoorganizados son un claro ejemplo de ello. Aumenta la conciencia
de interdependencia a la vez que se enfatiza la importancia de las referencias locales. En
el mismo sentido van, a nuestro juicio, las propuestas de Axel Honneth2 cuando, tras
reconocer el fracaso del capitalismo redistributivo al que antes haciamos alusion, y por lo
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tanto la —segln él— practica desaparicion del concepto rawlsiano de la justicia, afirma
que se ha incrementado la sensibilidad social y la consideracion, como valor politico, de
la experiencia del menosprecio social o cultural de ciertas minorias, que encontramos en
la base de muchos movimientos antisistema. Entroncado con otros referentes de la
Escuela de Frankfurt, de la que ¢l mismo forma parte, y con una filosofia de tintes
personalistas, Honneth considera que la lucha por el reconocimiento y el respeto social de
las personas y de los grupos mas desfavorecidos es ahora el componente fundamental de
nuestro concepto de justicia. Necesitamos, segin Begofia Roman,2 un marco normativo
universal que garantice la sostenibilidad y la justicia, que coexista y sea capaz de integrar
la complejidad y el multiculturalismo, de acoger lo diverso y plural, lo particular y lo
contingente. El cambio va a necesitar asumir tanto las necesidades vitales, que son
deberes insoslayables, como las demandas sociales y las preferencias que ellas expresan.

En este entorno neoliberal de claro retroceso de derechos sociales, econémicos y
culturales, algunas cuestiones claves como la universalizacion de los servicios basicos —
la proteccion de la salud, la educacion o la atencion social— deberian plantearse como
una barrera frente al incremento de las desigualdades sociales. En este mismo sentido,
son cada vez mas los expertos que creen que una renta basica de ciudadania, en alguna
de sus diferentes formulaciones, deberia ser incorporada a medio plazo como parte de
estos derechos fundamentales. En cualquier caso, la profundizacion del sistema
democratico y su compromiso contra la exclusion social habrian de ser una prioridad. La
exclusion social representa para la comunidad lo que la enfermedad para un individuo
concreto, y no debe centrarse solo, por mas importante que sea, en la falta de trabajo. El
empleo representa una via fundamental para el reconocimiento social y la inclusion en la
comunidad, pero no la tnica.

Podemos ver un ejemplo claro de todo esto cuando analizamos el impacto sobre la
salud que ha tenido la recesion econdmica iniciada en 2008 en Espafia y en otros paises
occidentales. Las consecuencias visibles méas importantes se han producido en la salud
mental de la poblacion, con el incremento de demandas por problemas emocionales en
Atencioén Primaria, tanto en los adultos como en los nifos y adolescentes. Un fenomeno
especialmente preocupante ha sido el aumento de las tasas de suicidio durante este
periodo, que se ha producido sobre todo en la franja de hombres de mas de 40 afios en
situacion de desempleo cronico. Los estudios que se han realizado al respectols
demuestran que, mas que el impacto psicologico que produce la experiencia vital de estar
en el paro, los factores desencadenantes principales han sido la falta de cobertura salarial
y de politicas activas de empleo. Se lo conoce como austeridad. L

Salud mental y derechos humanos

A partir del siglo XviI se consolida la idea de que el orden social no estd preestablecido
por la naturaleza, sino que emana de los individuos. John Locke, considerado como el
principal referente historico del liberalismo, mantenia que todos los hombres eran
basicamente iguales y libres y, por lo tanto, sujetos de derechos a los que, al contrario de
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lo que sostenia Hobbes, no podian renunciar. La tarea del Estado liberal era entonces
proteger la vida, la propiedad y las libertades de los ciudadanos cuando estas eran
amenazadas o agredidas.

En la primera mitad del siglo X1X, el sistema de produccion cambia de forma radical
gracias a la Revolucion industrial. Huyendo del hambre, amplias capas de la poblacion
rural se trasladan a las ciudades, encontrandose con condiciones de vida quizds mas
extremas aun. Las luchas obreras por mejorar las condiciones de vida de la poblacion se
iran sucediendo en gran parte del mundo a lo largo de la segunda mitad del siglo XIX y
primera del xX. El individualismo liberal no habia cumplido con las expectativas
generadas por el cambio de €época que se estaba viviendo. Ya no habia suficiente con una
dignidad individual «ontologica», aunque sin contenido: dignidad significaba también una
«vida digna». El nuevo Estado debia superar aquella primera carta de derechos civiles
para generar un nuevo sistema de derechos fundamentales que incluyera los derechos
econdmicos, sociales y culturales que dieran sentido a la verdadera igualdad de todos los
individuos. Esta segunda carta de derechos alcanza su culminacion en la promulgacion de
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en Paris el 10 de diciembre de 1948.12

A raiz de la crisis econdmica de los anos 70 y de la consiguiente toma de conciencia de
los limites del Estado de bienestar, la polémica sobre qué significaba una sociedad justa
alcanz6 su culminacion con la publicacion del famoso libro de John Rawls Teoria de la
justicia,’® donde el autor establece los valores fundamentales de la equidad social.? La
proteccion de la salud, en tanto que bien primario, es uno de los derechos fundamentales
que garantizan la justicia social.

La legislacién europea sobre salud mental y derechos humanos

En 1950, cuando aun no se habia sintetizado la molécula del primer farmaco
antipsicotico eficaz, el Convenio Europeo para la Proteccion de los Derechos Humanos y
Libertades Fundamentales establecia protecciones de caracter obligatorio para los
derechos humanos de las personas con trastornos mentales y exigia que la legislacion de
salud mental de los estados europeos garantizara las buenas practicas en la
hospitalizacion involuntaria.

En 1987 se fundd el Comité Europeo para la Prevencion de la Tortura y Tratos o
Penas Crueles, Inhumanas y Degradantes, con la finalidad de proteger los derechos
humanos en los entornos penitenciarios, centros de detencion, centros de menores,
dependencias policiales y centros psiquiatricos. Su octavo informe anual establecid
estandares para prevenir el maltrato de las personas con trastornos mentales.

Son incontables las recomendaciones del Consejo de Europa, de su Comité de
Ministros o de la Asamblea Parlamentaria orientadas a la mejora de la proteccion de la
dignidad, de los derechos humanos y de las libertades fundamentales de las personas con
trastornos mentales, en especial de aquellas sujetas a medidas involuntarias.2

El Convenio del Consejo de Europa para la Proteccion de los Derechos Humanos y la
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Dignidad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina
(Convenio de Oviedo), fue suscrito el 4 de abril de 1997 y entr6 en vigor en Espafia el 1
de enero de 2000. Se considera el primer instrumento juridicamente vinculante que
incorpora el principio del consentimiento informado y su revocabilidad, la igualdad de
acceso a tratamiento médico, las voluntades anticipadas, la exigencia de la opinion de los
menores y personas declaradas incapaces y el establecimiento de los estandares de
proteccion relativos a la atencion y a la investigacion meédicas. Ademas, para la salud
mental, representa un hito historico al fundamentar las intervenciones no consentidas en
el derecho a la proteccion de la salud de las personas con un trastorno mental grave
cuando no tienen capacidad para decidir, superando asi el clasico argumento
estigmatizador del riesgo a terceros, que hasta entonces constituia la principal
justificacion para dichas intervenciones.

Los derechos fundamentales mas amenazados en relacion con las personas con
problemas de salud mental, y sobre los que méas ha tratado la legislacién son:

e El concepto de dignidad inherente referido a la condicion de persona, mas alla
de la de enfermo, lo que implica tener en cuenta la diferencia (todos somos
singulares y diferentes) y la igualdad (todos somos iguales en derechos).

e Derecho a ser protegido frente a practicas degradantes o inhumanas,
incluyendo situaciones como la investigacion o la falta de atencion médica en
situaciones de riesgo.

e La proteccion de la vida o de la integridad de la persona, especialmente en las
intervenciones involuntarias, asi como el derecho a ser tratado de manera
respetuosa en situaciones de falta de competencia para decidir.

e Lucha contra la discriminacion en el acceso a las oportunidades sociales por
causa de trastorno mental.

e Respeto a la autonomia: el consentimiento informado es la norma de oro para
la relacion entre el paciente y los profesionales. Las medidas restrictivas son
excepcionales.

e El derecho a la informacion previa al consentimiento y a lo largo del proceso
asistencial.

La Union Europea (UE) también dispone de un comisariado para los derechos humanos
del Consejo de Europa que realiza visitas de inspeccion a los estados miembros, y que
suele incluir en sus andlisis la valoracion del estado de los servicios de salud mental en
este tema.

En enero de 2005 se celebrd en Helsinki la «Conferencia Ministerial de la oMs para la
salud mental»,2! conocida como Declaracion de Helsinki, que desembocd en un Plan de
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Accion y en el «Libro Verde para mejorar la salud mental de la poblacion». Son politicas
de la Union Europea (UE) y de la region europea de la OMS que tratan de impulsar
estrategias de salud mental en sus territorios, sefialando la importancia de la mejora de los
derechos humanos, la eliminacion del estigma y la discriminacion, y la adopcion de
legislaciones que promuevan la inclusion social de las personas con trastornos mentales o
discapacidades relacionadas.

Posteriormente a esta declaracion han seguido otras como The European Mental Health
Action Plan 2013-2020,2 de la oficina de la oMS de Europa, y la estrategia The Joint Action
for Mental Health and Wellbeing (2013)% por parte de la UE.

Las aportaciones de Naciones Unidas y la Organizacién Mundial de la Salud

En 1991, los Principios de Naciones Unidas para la proteccion de los enfermos mentales
y el mejoramiento de la atenciéon de la salud mental, conocidos como Principios EM,
establecieron por primera vez los estandares minimos de derechos humanos para la
atencion a las personas con trastornos mentales. Las Normas Uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad (1993) supusieron la
consolidacion del concepto de participacion ciudadana como un derecho de las personas
con discapacidad.

En 1994, la Declaracion de Salamanca cerr6 la Conferencia Mundial sobre necesidades
educativas especiales, que suscribieron 92 gobiernos y 25 organizaciones internacionales
convocados por la UNESCO, consagrando el derecho a la integracion educativa de los
nifios con discapacidad intelectual o del desarrollo.

En 1996, la oMs publicé los Diez principios basicos sobre legislacion de atencion en
salud mental,# concretando algo mas los Principios EM y ofreciendo una primera guia
para dar apoyo a los paises que quisieran mejorar su legislacion de salud mental. Estos
principios basicos eran la promocion de la salud mental y la prevencion de los trastornos
mentales, la accesibilidad a los servicios de salud mental, la necesidad de evaluar la salud
de la poblacion, el principio de optar por la intervencion menos restrictiva, el
consentimiento informado, el derecho a ser asistido en el ejercicio de la
autodeterminacion, la existencia de mecanismos de revision periodica de las medidas
involuntarias, el acceso a la defensa juridica, la necesidad de cualificacion del personal y
el respeto de los derechos humanos.

La dignidad inherente, principio primero de todos los derechos humanos, también
aparece como valor eminente en la Declaracion Universal sobre bioética y derechos
humanos de la UNESCO del afio 2005. En esta declaracion se pone énfasis en la prioridad
del ser humano por delante de la ciencia y la técnica. La ciencia no es en si un fin, sino
un medio para mejorar el bienestar de la persona y la sociedad, y como consecuencia, las
personas no pueden ser reducidas a meros instrumentos, aunque sea en beneficio de la
sociedad.

En 2006 se publico el «Manual de recursos de la OMS sobre salud mental, derechos
humanos y legislacion»,2 que contd con la colaboracion de mas de 200 expertos de todo
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el mundo.

El 13 de diciembre de 2006 fue aprobada en Nueva York la Convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidac®® por parte de la Organizacion de Naciones Unidas, que fue
ratificada por Espaiia el 21 de abril de 2008, y entr6 en vigor, con caracter juridico
vinculante, poco después. La Convencion se dirige principalmente a los gobiernos para
que materialicen politicas de inclusion dirigidas a un colectivo diverso, compuesto por
personas con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo —
aproximadamente un 10% de la poblacion mundial—, y también a las sociedades y los
grupos que tienen la experiencia de la discapacidad en primera persona.

Para la Convencion, las personas con discapacidad son sujetos titulares de derechos y
no meros objetos de tratamiento y proteccion social. La discapacidad es una
circunstancia de una persona concreta, pero no «es» la persona, no es su esencia.

La Convencion sustituye las posiciones adoptadas con anterioridad por la ONU, como
por ejemplo los Principios EM ya comentados, y supone un verdadero cambio de
paradigma al proponer la sustitucion del «modelo rehabilitador» anterior por el nuevo
«modelo social», basado en derechos. Para la Convencion «la discapacidad es un
concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas.

Se ha criticado que algunos de los contenidos de esta declaracion parecen adecuarse
mejor a las discapacidades fisicas, y no resultan tan apropiados para aquellas otras
relacionadas con deficiencias que afectan al funcionamiento mental y/o intelectual. En
este sentido, preocupa la redaccion del articulo 12, del que hablaremos mas adelante,
relativo al principio de igual reconocimiento como persona ante la ley, segin el cual «las
personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las
demds en todos los aspectos de la vida». Un documento posterior, la «Observacion
general sobre el articulo 12: igual reconocimiento como persona ante la ley»
(crrD/C/11/4),Z firmado por el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad —el unico 6rgano de Naciones Unidas legitimado para interpretar la
Convencion— en abril de 2014, cuestiona la adopcion de cualquier medida no voluntaria
para el tratamiento de las personas con un trastorno mental grave, aduciendo que dichas
intervenciones se basan en la valoracion subjetiva, y por lo tanto no legitima, de su falta
de capacidad de obrar (lo que en esta publicacién entenderemos como competencia para
decidir, de la que trataremos mas adelante). Incluso el Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos llegd a manifestar en 2009 que el articulo 14, que
dice que la discapacidad no puede justificar la privacion de libertad, «exige la supresion
del argumento de defensa basado en la negacion de la responsabilidad penal por la
existencia de una discapacidad mental o intelectual».2® Asi pues, la defensa de la
inimputabilidad debida a un trastorno mental en una causa penal —una figura
fundamental del derecho penal desde que este existe—, constituiria una discriminacion
basada en la discapacidad y deberia ser elimmada. Todo ello estd provocando problemas
en algunos estados miembros, algunos de los cuales, como Estados Unidos, estan
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haciendo caso omiso en sus practicas juridicas o estan revisando estas posiciones.
Figuras de referencia en bioé€tica de tanto peso como Paul S. Appelbaum han escrito
fuertes criticas lamentando que no se hubiera contado con profesionales expertos y
afirmando que las organizaciones de defensa de las personas con discapacidad, con su
radicalismo, han perdido una gran oportunidad para mejorar realmente la vida de estos
colectivos.2

Es la misma linea de claro corte autonomista en la que se posiciona el Informe de
enero de 2017 del citado Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos?? en su resolucion 32/18. Después de levantar acta de los principales problemas
a los que tienen que hacer frente las personas con trastornos mentales o con discapacidad
intelectual —«el estigma y la discriminacion, la vulneracion de derechos econdmicos,
sociales y de otro tipo y la negacion de la autonomia y de capacidad juridica»—, el
informe recomienda aumentar las inversiones para mejorar la calidad de los servicios, asi
como generar normas, practicas juridicas e intervenciones asistenciales mas respetuosas
con los derechos humanos, entre las cuales estaria acabar con los tratamientos y la
institucionalizacion involuntarios.

Discriminacidn y estigma

No hay duda de que las personas con problemas de salud mental o discapacidad
intelectual estan atn hoy en dia sometidas a una fuerte discriminacion en todo el mundo,
diversa en funcion del grado de desarrollo democratico del pais. A pesar de los avances
realizados en muchos estados, los prejuicios, la violencia, la exclusion social y la
segregacion, los abusos en los tratamientos o los atentados a su capacidad de decidir, son
frecuentes. El «Informe sobre el estado de los derechos humanos de las personas con
trastornos mentales», que emite cada afio la Confederacion Salud Mental Espafia,2 suele
ser un buen diagnostico del estado de la cuestion en nuestro pais.

La mayor parte de las personas que sufren problemas de cierta gravedad tienden a su
ocultacion para evitar el estigma que producen. El autoestigma es un sentimiento de
verglienza o de culpa producido por el temor a denotar la «marca» del trastorno mental y
el rechazo que produciria en los otros. El estigma se asocia con miedo y rechazo hacia
las personas que sufren alguna enfermedad psiquidtrica y comporta la pérdida de
oportunidades laborales, educacionales, econdmicas y, con frecuencia, la privacion de la
atencion sanitaria y social necesaria, aumentando el aislamiento y empeorando la
evolucion de la enfermedad. La estigmatizacion estda basada en prejuicios,
desinformacion y falsa informacion. Existe una cierta gradacion de la tolerancia social
frente a las enfermedades mentales, aceptandose mejor los problemas mas frecuentes
como la depresion o la ansiedad, y peor los trastornos mas graves asociados al imaginario
secular de la locura —como la esquizofrenia o el trastorno bipolar— o al prejuicio de su
capacidad de «contagio», como es el caso del consumo de drogas ilegales.

Para eliminar las barreras psicologicas y sociales que obstaculizan el tratamiento y la
integracion social de estas personas, es necesaria la implicacion de afectados, familiares e
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individuos referentes de la comunidad. El papel de los medios de comunicacion es
esencial.

Sin embargo, también la legislacion debe actualizarse, un objetivo pendiente en
Espafia. Los gobiernos tienen la obligacion de promover los derechos de las personas con
trastornos mentales y velar por su cumplimiento, de acuerdo con las disposiciones
internacionales mas relevantes, muchas de ellas de caracter formalmente obligatorio.

El proyecto Quality Rights2> de la OoMS estd enfocado a ayudar a los paises para
conseguir la mejora del respeto a los derechos humanos en los servicios de salud mental.
Se considera que, para ello, los paises deben ratificar la Convencion de Nueva York y
adecuar la legislacion con el fin de garantizar el pleno ejercicio de los derechos humanos
de las personas afectadas, implantar estrategias que ayuden a cambiar actitudes y mejorar
la sensibilizacion de la sociedad, enriquecer las précticas relativas a los tratamientos
involuntarios, facilitar la participacion de los pacientes en la planificacion, orientar los
servicios a la comunidad e incrementar los recursos para la salud mental.

Sin embargo, y a pesar de los avances en el campo de los derechos humanos, las
medidas restrictivas como el tratamiento y la hospitalizacién involuntarios, € incluso la
contencion mecanica y el aislamiento, contintian siendo utilizadas con demasiada
frecuencia, aunque no constituyan una finalidad en si mismas. La fundamentacion ética
de las medidas coercitivas es clara y ya fue avalada de manera solida por el citado
Convenio de Oviedo (1997), pero a pesar de su entronizacion legal en los cuerpos
normativos de todos los paises, las recientes aportaciones desde diversos oOrganos
internacionales estdn cuestionando esta posicion, priorizando el derecho a la
autodeterminacion y la autonomia de las personas con problemas de salud mental,
mucho mas alld del derecho a la proteccion de su salud, incluso cuando ambos valores
entran en conflicto. El instrumento hasta ahora disponible para dilucidar dichos
conflictos, la valoracion de la competencia para tomar decisiones acerca de la propia
salud, desde luego no exento de limitaciones como mas adelante veremos, es cuestionado
de manera radical por algunas de dichas disposiciones. Por otra parte, la cada vez mayor
participacion publica de las personas que han pasado por la experiencia del trastorno
mental, conscientes de sus derechos, reclaman con justicia una actitud mas radical de
respeto a sus derechos como ciudadanos. Y piden mejoras legislativas, nuevas
regulaciones y, sobre todo, cambios en las practicas institucionales y profesionales.

Los fundamentos éticos de la atencién a la salud mental. Autonomia, vulnerabilidad y responsabilidad

Diego Gracia, en una reciente publicacion, se preguntaba: «Si ya tenemos derechos
humanos, ;para qué queremos eso de los valores y de la ética?».2 Y ¢l mismo se
respondia: «Dime qué valores tiene una sociedad y te dir¢ qué derecho promulga». En
efecto, el desarrollo de los derechos humanos ha ido en paralelo con el de la bioética y la
educacion. La clave ha sido el desarrollo de la capacidad de las personas de construir una
ética propia y autobnoma, capaz de reflexionar acerca de la moral imperante o de las leyes
dadas. Gracia cita a Hannah Arendt, cuando trata de comprender como fue posible el
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colaboracionismo de amplias capas de la sociedad alemana «respetable» con los
crimenes del nazismo:3

(Qué es lo que les hizo comportarse como lo hicieron? Fueron [...] quienes primero se entregaron.
Simplemente cambiaron un sistema de valores por otro. [...] El criterio de los no participantes fue, pienso yo,
otro: se preguntaron hasta qué punto podian seguir viviendo en paz consigo mismos. En consecuencia,
escogieron también morir cuando fueron obligados a participar. Por decirlo crudamente, se negaron a asesinar,
no tanto porque mantuvieran todavia una firme adhesion al mandamiento «no matards», sino porque no
estaban dispuestos a convivir con un asesino: ellos mismos.

Y afade: «en semejantes circunstancias, quienes aprecian los valores y se aferran a las
normas y pautas morales no son de fiar: ahora sabemos que las normas y las pautas
morales pueden cambiar de la noche a la manana y todo lo que queda es el habito de
aferrarse a algo». Para Arendt, son mas dignas de confianza las personas que no temen
pensar por si mismas y tener sus propias ideas. Es la diferencia entre ética y derecho.
Como hemos visto, el siglo XX ha sido el de los derechos humanos, que se han extendido
también a los derechos de los pacientes. Para algunos, la transformacion de la bioética en
derecho (bioderecho) ha sido su culminacion. Para muchos otros, una traicion a sus
objetivos originales.

Una breve historia de los origenes de la bioética

Aunque muchos consideran que ya en los afios veinte el aleman Fritz Jahr habia utilizado
el término «bioé€ticay por primera vez, y que, de hecho, la preocupacion por la ética
clinica es muy anterior a las aportaciones norteamericanas, debemos al bioquimico y
oncologo estadounidense Van Rensselaer Potter la generalizacion del mismo a raiz de su
articulo «Bioethics: The Science of Survival» de 1970 y de su libro Bioethics: Bridge to the
Future, publicado un afio mas tarde. Potter, lejos del enfoque actual de la bioética
centrado basicamente en el ambito sanitario, pretendia fundar una nueva disciplina que
relacionara hechos y valores, ciencia y humanidades (bioética), como hoja de ruta para
abordar los graves problemas y contradicciones de la sociedad tecnoldgica avanzada (la
«crisis de hoy», decia), capaz de crear recursos y soluciones técnicas extraordinarias,
pero incapaz de resolver las desigualdades, la injusticia o el deterioro del planeta. De ahi
el titulo de su primer articulo, «La bioética como ciencia de la supervivencia.

Mientras para Potter la bioética era una «ética general», André E. Hellegers, obstetra
fundador del Kennedy Institute (1971),% la entendia como una ética profesional, médica,
consiguiendo asi su aceptacion en el mundo clinico y académico de la Universidad de
Georgetown, Washington. En 1969, poco antes de la publicacion inicidtica de Potter, se
habia fundado el Institute of Society, Ethics and the Life Sciences, conocido como el
«Hastings Center», en Nueva York, y considerado el primer gran centro de reflexion
bioética en medicina.

En 1978 aparece la primera enciclopedia de bioética, la Encyclopedia of Bioethics, editada
por Warren T. Reich, que define esta disciplina como el «estudio sistemdtico de la
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conducta humana en el area de las ciencias de la vida y de la salud, examinado a la luz de
los valores y de los principios moralesy .

Ese mismo afo, y después del conocimiento publico de los abusos que también en
Estados Unidos, y no solo en la Alemania nazi, se realizaban en la experimentacion con
sujetos humanos,? la National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Research publico el famoso Informe Belmont,3? titulado
«Principios éticos y pautas para la proteccion de los seres humanos en la investigaciony,
de gran importancia aun en la actualidad. Su proposito era identificar los principios éticos
basicos y las pautas exigibles para la investigacion con seres humanos, asi como sefialar
la necesidad de diferenciar la investigacion de la practica médica habitual. Se proponia
también enfatizar la importancia del analisis coste/beneficio previo a la investigacion y las
orientaciones éticas para la seleccion equitativa de los sujetos del estudio, asi como
establecer el consentimiento informado como regla central de toda experimentacion. Los
tres principios €ticos basicos en los que se sustentaba la declaracion eran el de respeto a
las personas, el de beneficencia y el de justicia.

Pocos meses después, Tom L. Beauchamp, filosofo y miembro de la comision que
habia redactado el Informe Belmont, y el tedlogo James F. Childress, publicaban el libro
Principles of Biomedical Ethics,* en el que, partiendo del citado informe y ampliando su radio
de accion mas alld de la investigacion, sefnalaban y definian sus famosos y ya clasicos
cuatro principios: respeto a la autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.

La ética basada en principios: el principialismo de Beauchamp y Childress®

La ética basada en principios es un tipo de ética deontologica segliin la cual existen unos
valores «de primer orden» (principios prima facie), que funcionan en realidad como
deberes que debemos seguir de manera prioritaria. Para Tom L. Beauchamp y James F.
Childress el canon de la bioética lo constituyen los cuatro citados con anterioridad.

El principio de autonomia, al que dedicaremos el siguiente capitulo, implica que las
personas tienen derecho a elegir las acciones que deseen a partir de sus propias opiniones
o preferencias. Para que una decision pueda considerarse como autébnoma, los autores
proponen las condiciones siguientes: a) que sea una decision intencionada, b) tomada con
informacion y conocimiento de las alternativas existentes, de su significado y de sus
consecuencias, y ¢) en ausencia de coacciones externas.2

El respeto a la autonomia comporta una actitud —de escucha y de consideracion hacia
la opiniobn del paciente— y también una actividad para asegurar las condiciones
necesarias para que este pueda elegir de manera genuinamente auténoma, o al menos de
la manera mas autonoma posible.

El principio de beneficencia implica también una actitud y una actividad para ayudar a
los demas y procurarles un beneficio, y no solo abstenerse de realizar actos perjudiciales.

El principio de no maleficencia remite a la maxima probablemente hipocratica primum
non nocere, «lo primero es no hacer dafio». Este criterio es mas primario que el de hacer el
bien. Se acepta, en general, que no puede hacerse dafio a otra persona, aunque ella lo

31



pidiera, pero que no se le puede hacer el bien en contra de su voluntad —un bien moral
impuesto, ni es bien, ni es moral.

Debido a que en la mayoria de las medidas terapéuticas existen, ademas de los
curativos o beneficiosos, efectos adversos o no deseados, hay que hablar de un continuum
entre el principio de hacer el bien y el de evitar el mal, expresado con frecuencia como
balance riesgo/beneficio de una intervencion concreta. En medicina, los principios de
beneficencia y no maleficencia se expresan habitualmente con los términos de indicacion,
no indicacion y contraindicacion.

Y finalmente, el principio de justicia, aplicable no solo a las situaciones de la relacion
asistencial (tratar igual a los iguales y desigual a los desiguales), smo también a la
distribucion de los recursos sanitarios segun la necesidad y los principios de igualdad de
oportunidades y el principio de la diferencia.2! «Quien tiene una exigencia valida basada
en la justicia tiene un derecho y, por tanto, se le debe algo. Asi pues, una injusticia
implica un acto erréneo o una omision que niega a las personas beneficios a los que
tienen derecho o que falla en la distribucion justa de las cargas».£

A estos principios o deberes llegan los autores a través de lo que llaman «juicios
ponderados» y «coherencia», los cuales se basan, a su vez, en la «moral comuny,
definida como «la moral compartida en comin por los miembros de una sociedad»,
donde existiria un mayor consenso y una mas amplia base de aceptacion social. Segin
este punto de vista, lo que la mayoria de individuos esperan al ser atendidas en el sistema
sanitario seria que se los ayude en su problema de salud (beneficencia), que no se les
causen dafios colaterales (no maleficencia), que se los respete como personas
(autonomia) y que no se los trate de manera injusta o discriminatoria (justicia).

Los principios son todos del mismo nivel (no responden a una jerarquia previa) y
deben enfocarse como guias de cardcter general cuya aplicacidbn concreta al caso
particular ha de adecuarse a las circunstancias especificas que presenta. Asi, frente a un
determinado problema, puede haber varias normas morales de igual rango que puedan
resultar incluso contradictorias. Hacer el bien es un deber de primer orden, como lo es no
mentir, pero puede que, en una determinada circunstancia, «mintiendo se asegure el
bien».£ Dejar morir a una persona enferma en el hospital es claramente contrario al
principio fundamental de hacer el bien y evitar el mal, pero en determinadas
circunstancias —cuando la calidad de vida que esta provocando la enfermedad no es
aceptable para la persona, no puede ser modificada y el paciente ha expresado su deseo
de un buen morir— puede ser moralmente correcta. Es decir, los principios no deben
aplicarse de manera mecanica segun una jerarquizacion preestablecida, sino que tienen
que enfocarse de acuerdo con las circunstancias concretas de cada caso.

Asi pues, no pueden considerarse completamente aislados unos de otros ni deben ser
vistos como valores absolutos. De otro modo, el respeto a la autonomia mas radical
aceptaria como moralmente bueno el abandono de muchos pacientes a su suerte, cuando
tienen dificultades para reconocer su enfermedad. Buscar el beneficio exclusivo del
paciente puede resultar un abuso si no se toma en consideracion el respeto a sus
opiniones o si, en un entorno de sanidad publica, no se tiene en cuenta el principio de

32



justicia. La aplicacion unilateral y absoluta del criterio de no maleficencia (no hacer nada
por temor a dafiar) resultaria en una negacidn practica del mismo principio de
beneficencia, que siempre va asociado a algin riesgo, lo que finalmente comportaria
maleficencia.

Fundamentacién del principio de autonomia

El valor del respeto a la autonomia sigue siendo hoy el eje central de la bioética, al menos
en nuestro entorno y en el dambito de la salud mental, a pesar de lo cual no cesan los
debates sobre su fundamentacion. En la tradicion filoséfica europea, y como escribid
Adela Cortina en un articulo periodistico, «el virus de la autonomia, que Kant introdujo
filos6ficamente en nuestra cultura, es ya inextirpable». Para Immanuel Kant, la dignidad
del ser humano consiste justo en su capacidad intrinseca para autogobernarse, para
escribir su propia biografia, construida a través de elecciones morales como resultado de
su aptitud de razonar desde la libertad. La autonomia es la condicion de posibilidad de la
moralidad. La humanidad es un fin en si mismo y esa afirmacion constituye un deber.
Debemos ayudar al otro vulnerable porque es digno, asi nos lo dicta nuestro sentido del
deber y nos lo impone nuestra conciencia. El respeto a la autonomia del otro nace del
reconocimiento a su dignidad y a su libertad: «Obra de tal modo que trates a la
humanidad, sea en tu propia persona o en la del otro, siempre como un fin y nunca solo
como un medio». Por eso desarrollar la propia autonomia también es un deber, mientras
que dejarse arrastrar por los sentimientos o por otros intereses en las elecciones propias
es heteronomia, lo contrario de moralidad. Kant considera que lo ético es aquello que
esta basado en las convicciones propias, en la propia conciencia, con independencia del
resultado que se obtenga. El imperativo, el deber, es «categorico».

En cambio, para la tradicion anglosajona, y tal como hemos visto en el capitulo
anterior, la autonomia se entiende de una manera mas mmstrumental y se circunscribe al
concepto de autodeterminacion. Se trata de una accion que un individuo concreto decide
de forma independiente, sujeta a unas condiciones determinadas como, por ejemplo, las
que plantean Beauchamp y Childress —intencionada, informada y en ausencia de
coacciones externas.

En 1996, Pellegrino y Thomasma escribian: «en los ultimos veinticinco afios la
autonomia ha sustituido a la beneficencia como primer principio de la ética médica. Esta
es la mayor y radical reorientacion a lo largo de la historia de la tradicién hipocratica.
Como resultado, la relacion médico-paciente ha llegado a ser mas honesta, abierta y
respetuosa de la dignidad del paciente. Sin embargo, nuevos problemas se asoman, dado
que la autonomia ha sido absolutizaday .

Diego Gracia parece entrever esos «nuevos problemas» cuando defiende que la
autonomia es hoy tan hegemonica que es el paciente quien finalmente esta decidiendo
qué es una necesidad de salud, una atribucion considerada hasta hace poco como
normativa, es decir, ligada al conocimiento profesional.# Lo que antes era condicion de
posibilidad de la moralidad, en el sentido kantiano, ahora es una dimension legal: el
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derecho del paciente a decidir de manera auténoma. Y ello genera, para sus cuidadores,
los deberes de beneficencia, no maleficencia y justicia. Por eso la autonomia posee «un
espacio propio y distinto al de los otros principios en bioética»; un espacio, afiade Gracia,
respecto del cual «estamos lejos de haber agotado su contenidoy» .2 Para el autor, esta es
una realidad que ya esta produciendo arbitrariedades, situaciones irracionales y un alto
grado de frustracion, en la medida en que la respuesta sanitaria al derecho a elegir no
puede ser nunca tan amplia ni tan acritica.

Sin duda, el autonomismo radical es un sintoma claro de la reaccion al paternalismo
despético y la absolutizacion del principio de beneficencia, ensefas principales del
modelo de relacidon meédico-paciente desde Hipocrates y, aunque sea de manera residual,
hasta nuestros dias.

El enfoque de la autonomia como un atributo pura y radicalmente individual, sinonimo
de independencia, estd muy cuestionado. En nuestro entorno cultural, entre otros, por
Victoria Camps (la libertad como el derecho a que nos dejen solos),2 o Michela
Marzano.# Para ellas, todas las decisiones que adoptamos se ven con frecuencia
influenciadas por el contexto en el que nos movemos y por las presiones que forman
parte de la vida social que compartimos con otros. La persona siempre esta vinculada
socialmente a un grupo, una familia, una tradicion cultural. Desde muchos otros
referentes éticos, y entre ellos la tradicién europea, al concepto individualista neoliberal
se contrapone el concepto de autonomia relacional, mucho mas coherente a nuestro
juicio con la realidad en la que se desarrollan las practicas de relacion de ayuda.

De hecho, las neurociencias estan adoptando cada vez mas este punto de vista. El
hombre no viene al mundo predeterminado. Hay muy poco escrito en nuestro genoma
que determine de manera fatidica nuestro destino, en la salud y en la enfermedad. Los
seres humanos somos el producto de nuestro genoma singular y del conjunto particular
de nuestras experiencias. Eso es lo que al final constituye nuestro cerebro, cuyo
desarrollo parte de las ordenes de nuestro genoma para expresarse después en funcion
del ambiente, sea este fisico, quimico o social. El ambiente estd presente desde el
embarazo, durante toda la infancia, la adolescencia, la etapa adulta y en el periodo
especialmente significativo del envejecimiento. El concepto de ambioma (del latin
ambiens, ambientis), se ha definido como «el conjunto de elementos no genéticos,
cambiantes, que rodean al individuo y que junto con el genoma conforman el desarrollo y
construccion del ser humano o pueden determinar la aparicion de una enfermedad» .2

No existe el individuo aislado con una libertad infinita. En realidad, los humanos
vivimos en un mundo compartido, con una red de relaciones de la que la persona no
puede sustraerse. Estamos atados a los otros y a la totalidad, y a la vez en tension,
enfrascados en la construccion del propio yo solitario y auténomo. La autonomia
verdadera se apoya en la conciencia de los propios vinculos, y finalmente, de los propios
limites, como condicidn para una decision responsable por completo. La autonomia
relacional quiere dar cuenta no solo de la condicion de autonomia individual, sino
también de la de vulnerabilidad, atributos ambos inseparables de la realidad humana.
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El principio de vulnerabilidad y las éticas de la responsabilidad

Para Jacob Rendtorff y Peter Kemp, el principio de vulnerabilidad®® expresa que todo ser
humano es, por el hecho de serlo, un ente vulnerable, expuesto a la herida, a la
enfermedad, al fracaso y a la muerte. Se trata, pues, de un principio universal, aunque las
formas o los grados varian entre distintos sujetos y a lo largo de la vida de un Unico
individuo. Con esta diversidad, las personas con alguna discapacidad son més vulnerables
a las circunstancias adversas de la vida, ya sean estas producidas por acontecimientos
bioldgicos, psicoldgicos o sociales.

Por otro lado, la extrema vulnerabilidad del bebé humano y la prolongada y profunda
interdependencia con sus progenitores que ello implica, es imprescindible para estructurar
los elementos organizadores necesarios para el normal desarrollo psicobiologico del
individuo. En las personas con discapacidad intelectual o con trastornos mentales graves,
este proceso se hace mas complejo y puede obstaculizar la culminacion de la madurez.

La causa de la vulnerabilidad de una persona puede ser el resultado: a) de una
condicion, como la de ser viejo, estar enfermo, discapacitado o ser menor; b) del entorno
en el que se estd, como la prision o en un pais extranjero por un proceso de emigracion
forzada; c) de una posicion social, como formar parte de una minoria étnica, ser
refugiado de guerra, la exclusion social o la pobreza; o d) de una suma de varias de las
causas anteriores. La situacion de vulnerabilidad se asocia con frecuencia con una menor
capacidad de disfrute de los derechos en general, sea porque los mismos interesados
reclaman menos o porque son ignorados o no reconocidos. Por todo ello, el riesgo de
abusos en las situaciones asistenciales es mucho mayor.

El hecho de que todos seamos vulnerables suscita de inmediato la pregunta acerca de
la propia responsabilidad. Es una llamada de caracter responsable, porque si la dignidad
de los seres humanos expresa la igualdad fundamental de todos y cada uno de ellos,
todos con un valor intrinseco Unico y todos, a pesar de las diferencias, con necesidades
fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales parecidas, si esto es asi, todos debemos
identificarnos con todos. De hecho, la respuesta solidaria a esta llamada es un rasgo de la
especie humana (aunque no solo) de caracter universal, sea cual sea el sistema moral de
referencia. En realidad, en esta respuesta responsable a la llamada del otro se funda la
¢tica. En definitiva, como nos dira Emmanuel Lévinas mas adelante, somos en tanto
hemos sido cuidados.

Los humanos no podemos permanecer indiferentes a la vulnerabilidad del otro, sino
que debemos responder a su interpelacion. Esto significa que es necesario reconocer al
otro fragil y elaborar estrategias de apoyo a su vulnerabilidad, incluso discriminandolo
positivamente para compensar su déficit o la ausencia de oportunidades econdmicas,
relacionales o sociales.!

En la medida en que se atiende la vulnerabilidad del otro, su autonomia adquiere cotas
mas elevadas de expresion. Asi, velar por su vulnerabilidad significa potenciar su
autonomia personal. Una persona no es solo lo que vemos, sino también sus aspiraciones
—abiertas o intimas—. Es también, siempre, un proyecto personal. Toda vida humana
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puede ser algo mas que vida, una vida con sentido, una biografia.

Con diversas denominaciones y matices —¢tica de la hospitalidad, del respeto, del
cuidar, de la responsabilidad—, diferentes propuestas desde el campo de la ética se
fundamentan, més que en el seguimiento de determinados principios morales, en el
descubrimiento del hecho admirable de la experiencia del otro y del mundo. Emmanuel
Lévinas introduce el valor del respeto como determinante de la identidad y de las
relaciones interpersonales. Del latin respectus (atencion, consideracion, deferencia), el
respeto es la actitud mas digna del hombre porque —como ya plante6 Kant— dando
valor al otro se respeta a si mismo. En realidad, somos porque hemos sido reconocidos.
Lévinas propone que el centro de la filosofia pase del célebre aforismo cartesiano del
«pienso, luego soy» al «soy amado, soy llamado, por lo tanto, soy». La respuesta
sensible —responsable, podriamos decir, si aceptaramos la redundancia— ante la llamada
del otro es, para Lévinas, anterior a toda libertad, a todo pensamiento, a toda
racionalidad.32

Desde esta vision, el concepto de «responsabilidad» aparece como un pilar basico para
la ética, siendo Hans Jonas, con su libro El principio de responsabilidad,®® publicado en
Alemania en 1979, su principal referente. De este filosofo es conocido su principio moral
fundamental, una reformulacion del imperativo categérico: «Actia de forma que los
efectos de tu acto sean compatibles con la permanencia de una vida humana genuinay.
Responsabilidad es el deber de cuidado de otro ser que, en tanto que vulnerable, requiere
mi preocupacion. El concepto de «pre-ocupacion» toma aqui importancia por el hecho
de que no solo debo tener en cuenta sus necesidades actuales, sino también y sobre todo
su futuro, su «proyecto»: el futuro del otro vulnerable, sea persona o el mismo planeta
Tierra. Ademas, como senala Torralba en la obra citada, en el plano de la relacion de
ayuda «la responsabilidad no es una relacion simétrica entre iguales, sino una relacion
entre seres humanos desiguales en lo que se refiere a su estado de vulnerabilidady,
aunque, eso si, desde el reconocimiento de que la vulnerabilidad es una caracteristica
ontoldgica que a todos nos une y, en cierto modo, en la perspectiva existencial de la vida
nos iguala.

La ética del cuidado, representada por mujeres como Carol Gilligan, Martha
Nussbaum, Joan Tronto o Marian Barnes, se inscribe claramente en un potente
movimiento feminista critico hacia el modelo principialista. En vez de centrar la moral en
conceptos abstractos o grandes criterios morales, proponen hacerlo en lo concreto, lo
personal y relacional. Los seres humanos vivimos en relaciones mutuas de cuidados.
Basandose en que todos somos vulnerables, lo que significa iguales, critican que la
entronizacion del poder econdmico como centro de nuestra sociedad occidental
circunscriba el cuidado a la responsabilidad personal y al mercado, lo que deja fuera a
amplisimas capas de la poblacion. Por el contrario, deberiamos pensar la sociedad como
una extensa red de personas cuidadas y cuidadoras con sus intersecciones y cambios de
roles continuos. La asignacion de cuidados deberia ser una tarea democratica, donde
todos intervinieran y tuvieran su parte de responsabilidad. La ética del cuidado, cuando
se aplica en situaciones de asimetria, como seria el caso de la relacion profesional de
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ayuda, requiere que entendamos la dindmica de dominacion y las injusticias pasadas,
para resituar la relacion en una perspectiva mas proxima y empatica.*

Mientras que a la ética dilémica o de los principios le preocupa principalmente la minima moralia, es decir, los
valores, derechos y deberes minimos, comunes, compartidos y exigibles a todo el mundo, sobre los que es
posible la convivencia, a la ética de la hospitalidad, en cambio, le preocupa especialmente la minima habitalia,
los recursos basicos que posibilitan y facilitan vivir y ser feliz.22

A los enfoques principialistas y a las propuestas basadas en la responsabilidad o la
experiencia del otro, debemos afiadir las éticas consecuencialistas, de las que sobresale el
enfoque utilitarista propuesto mnicialmente por el liberal, fildsofo y economista John Stuart
Mill en el siglo XIX y contempordneamente por el fildsofo australiano Peter Singer. Para
ellos, una opcion es moralmente correcta en la medida en que lo sean las consecuencias
que se obtengan. Hay que analizar el resultado antes de cualificar a nivel moral una
accion. Los utilitaristas consideran que

una accion estd bien si produce un aumento de felicidad de todos los afectados igual o mayor que otra
solucion alternativa, y mal si no lo hace. Las consecuencias de una accion varian segln las circunstancias en
las que se desarrolla [...] El utilitarista juzgara que mentir es bueno en unas circunstancias y malo en otras,
dependiendo de las consecuencias.29

Singer habla del «utilitarismo de la preferencia» o «basado en los intereses», aplicable
por igual a los seres humanos y a los animales, que valora la correccion de una accion,
no tanto por la felicidad o el placer que genera cuanto por si atiende a las preferencias o
al interés del afectado. Llevado al extremo, se trata de una propuesta radicalmente liberal
segun la cual «la tnica autoridad ética, mas alld de ilegitimas autoridades morales, es el
individuo libre persiguiendo su felicidad» .3

Desde el punto de vista académico se podria hacer, con toda seguridad, una
clasificacion mucho mas completa de las diferentes visiones éticas que coexisten en
nuestro entorno cultural, pero a los efectos de este trabajo solo nos queda referirnos a
una cuarta propuesta, de gran penetracion en Espafia: la ética comunicativa o del
discurso, cuyos referentes principales son Jirgen Habermas y Karl-Otto Apel. A ella nos
referiremos con cierto detenimiento en el capitulo dedicado a la deliberacion.

¢Hacia una ética de consenso?

Los intentos por conquistar una bioética comin o de consenso en nuestra sociedad
occidental chocan con la enorme diversidad de criterios morales distintos, que responden
a su vez a experiencias y posiciones culturales diferentes. Para Hugo Tristram
Engelhardt,®® con el desmoronamiento del cristianismo y del marxismo el mundo
occidental se ha quedado huérfano de una concepcién moral de referencia y, con ello, de
una cierta vision progresista u optimista —utoOpica, si se quiere— de la existencia. El
resultado se traduce hoy en tres actitudes u opciones frente a la ética: el relativismo, el
fundamentalismo y el pluralismo.?
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El relativismo, bastante extendido en la cultura de la posmodernidad, consiste en la
aceptacion de cualquier propuesta moral como legitima, sin jerarquia alguna. Frente a la
proposicion relativista de que todas las propuestas morales son aceptables, el
fundamentalismo se posiciona justo en el lado opuesto: solo mi marco moral es el
verdadero, y ademdas de manera absoluta. Finalmente, la opcién pluralista acepta la
realidad de la diversidad moral que, por otra parte y gracias a la globalizacion, es cada
vez mas amplia y propone una actitud de permanente didlogo entre todas las variantes. El
pluralismo solo excluye, por intolerantes, las opciones fundamentalistas —que, por
definicion, no pueden aceptar ningin didlogo— y a los relativistas radicales —que, por
definicion, no lo necesitan.

Ahora bien, ;es posible el consenso en relacion con los valores fundamentales que
debemos compartir todos en sociedades tan plurales a nivel moral como la nuestra? ;Es
posible una ética universal?

Adela Cortina parte de la necesidad del pluralismo moral para intentar construir una
propuesta ética que sea valida para todos. A tal fin, distingue entre una €tica de minimos
y una ética de maximos. La primera seria la ética civica, la ética de la ciudadania, y se
centraria alrededor de los derechos humanos, un minimo comun que debe ser
compartido por todos. Es una ética de la justicia y tiene en cuenta valores fundamentales
como los de la autonomia, la igualdad, la dignidad, la beneficencia y la solidaridad. La
¢tica maxima corresponderia a las personas individuales o a los grupos que se identifican
con creencias, proyectos de vida o expectativas de felicidad particulares y diversas, pero
que respetan el minimo exigible a todos y cada uno.%

En fin, quizés en el pasado la medicina centralizara el interés por lo que denominamos
las ciencias de la vida, y de ahi la pronta conversion de la bioética en una ética médica.
Esa transformacion fue lo que ocurri6 a partir de la propuesta de Potter que, en origen,
se proponia repensar la finalidad de la ciencia cruzandola con valores, humanizandola.
Hoy en dia, con la aportacion de nuevas visiones éticas y con el auge de la importancia
de los derechos humanos —el centro de una verdadera ética de consenso—, la bioética
esta virando cada vez mas hacia una «ética de la vida» que interesa por igual a médicos,
psicologos, enfermeros, filosofos, ecdlogos, socidlogos, cientificos o educadores, en un
contexto de €tica civil para las sociedades postindustriales.

Una cuestion central para la salud mental: la competencia para tomar decisiones

La evolucion de la relacion asistencial en el contexto sanitario desde un modelo
paternalista a otro basado en el principio de autonomia supone el derecho del paciente a
tomar decisiones acerca de su propia salud en funcién de su proyecto de vida, sus
convicciones y sus valores. Este derecho lo ejerce cuando, después de valorar la
informacion pertinente, expresa su consentimiento para una intervencion diagnodstica o
terapéutica.
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El consentimiento informado, principio central de la accién sanitaria

El principio del consentimiento informado (CI), como norma legal, se ha entronizado
como traduccion de la libertad de conciencia en el &mbito sanitario. Implica reconocer
que la persona autébnoma tiene el derecho a rechazar un tratamiento eficaz, aun a costa
de su propia vida.

En el caso de Espafia, su origen arranca de la Constitucion de 1978 y es una
consecuencia de los principios fundamentales que alli se reconocen. La Ley General de
Sanidad (Ley 14/1986), que consagra el derecho a la proteccion de la salud como un
derecho fundamental y funda el sistema nacional de salud, se refiere de manera
especifica al consentimiento informado en su Carta de los derechos de los pacientes.
Pero sera en el ano 2000, con la promulgacion en Catalufia de la Ley 21/2000, de 29 de
diciembre, y la posterior Ley 41/2002, de 14 de noviembre, cuando el Estado espafiol
culmine el reconocimiento legal del valor de la autonomia en el ambito sanitario. La ley
basica estatal define el consentimiento informado como «la conformidad libre, voluntaria
y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de
recibir la informacion adecuada para que tenga lugar una actuacidn que afecta a su
salud» y exige pedirlo verbalmente con anterioridad a cualquier intervencion sanitaria,
estableciendo los supuestos en que deberd obtenerse por escrito: «intervencion
quirargica, procedimientos diagnosticos y terapéuticos invasores y, en general, aplicacion
de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible
repercusion negativa sobre la salud del paciente».

La ley regula la informacion basica que debe darse al paciente para proceder a su CI
antes de realizar una intervencion de salud, asi como las situaciones de excepcion al
consentimiento, que son el riesgo para la salud publica y cuando exista un peligro
inmediato y grave para la salud del paciente, siempre que este no pueda dar su
consentimiento. Aun se recoge un tercer supuesto, este muy discutible desde el punto de
vista €tico,2 el asi llamado «estado de necesidad terapéutica» o privilegio terapéutico,
que autoriza al médico a intervenir sin informar al paciente, cuando de dicha informacion
se pudiera derivar un riesgo significativo para su salud.

Pero este principio general puede ser cuestionado cuando se trata de pacientes
menores de edad, personas que se encuentran en un estado de limitacion de la
conciencia, con trastornos mentales graves con sintomas activos, con trastornos
cognitivos de cierta intensidad o personas con discapacidad intelectual significativa, en la
medida en que puedan estar influidos de manera fehaciente, ahora y aqui, por
limitaciones psicologicas para analizar de manera adecuada una determinada situacion
personal o una decision clinica.

Lamentablemente, como ocurre también en otros aspectos que trataremos en los
siguientes capitulos, la traduccion a una norma legal de un enfoque ético tan fundamental
en la relacion terapéutica como es el consentimiento, ha comportado la generalizacion de
una practica procedimentalista y mecanica que, con frecuencia, ha estado mas pendiente
de cubrir la funcion de proteger a nivel legal a los profesionales que de promover una
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verdadera participacion activa y libre de los pacientes.

¢ Qué es la competencia para tomar decisiones de salud?

La competencia es la habilidad de una persona para afrontar y resolver con éxito una
situacion determinada (tomar una decision o ejecutar una tarea), haciéndose cargo de sus
consecuencias. Comporta aptitudes y funciones psicologicas suficientes que garanticen
que una determinada decision ha sido tomada en un contexto auténomo, es decir, con
libertad (sin coaccion) y en calidad de agente (de manera intencional). Asi como la
autonomia pone el acento en la capacidad para autodeterminarse del individuo, la
competencia pone el foco en las decisiones o en las tareas que el individuo lleva a cabo.
Mientras la autonomia es un continuum, la competencia es una categoria, y es dicotdmica:
para una decision o una tarea concreta se es 0 no competente.

La competencia para las decisiones sanitarias requiere también de una condicién
esencial: tener toda la informacion necesaria acerca de la situacion, lo que incluye, en el
caso de la salud, conocer al menos el diagnostico del trastorno y las caracteristicas
significativas que lo acompafien —como la gravedad o trascendencia de la situacion—, el
pronoéstico, la medida terapéutica que se propone y sus alternativas —los beneficios y
riesgos que pueden esperarse de ella, asi como los beneficios y riesgos en el caso de que
no tomemos dicha medida.

La decision autonoma comporta, obviamente, disponer de capacidad para tomarla. En
nuestra tradicion, y en especial en el ambito del derecho, se emplea el término
«capacidad» para definir dos conceptos distintos: la «capacidad de obrar o de hecho» —
las aptitudes y habilidades psicologicas para tomar una decision— y la «capacidad legal o
de derecho» —el reconocimiento legal de dichas aptitudes y habilidades, normalmente en
funcion de la mayoria de edad o de la comprobacion de «madurez suficiente»—. En
inglés, entorno del que procede el desarrollo conceptual de este tema, se diferencian con
mayor precision los términos de capacity, referido a la capacidad de hecho, y competency,
para designar la capacidad de derecho. Como sea que, en nuestro contexto, el concepto
de «capacidad» tiene una fuerte connotacion juridica, muchos hemos preferido
mantenerlo para sefalar la capacidad legal, mientras que utilizaremos el término de
«competencia» para indicar, en el dmbito sanitario, «la capacidad de comprender,
valorar, razonar y expresar una decision, teniendo en cuenta las diferentes opciones y sus
consecuencias potenciales, asi como los propios valores de la persona»,2 es decir, la
«capacidad de hechoy.

La competencia necesaria para tomar una decision concreta depende, en primer lugar,
del tipo de decision de que se trate, y mas especificamente, del riesgo que suponga. A
esta conclusion, que hoy nos parece obvia, llegaron en 1977 L. H. Roth y
colaboradores® tras estudiar una muestra de sentencias judiciales: la capacidad de las
personas para decidir se relacionaba con la trascendencia de la decision a tomar.

Dado que la competencia se basa en una decisidn autobnoma orientada a una finalidad
concreta, cuanto mads incierta y arriesgada sea esa decision, es decir, cuanto peores
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consecuencias comporte, mas requerimientos personales serdn necesarios para poder
tomarla. Asi pues, una misma persona podria tener recursos psicologicos suficientes para
sostener una determinada decision, aunque no para otras de mayor riesgo. Un paciente
con un trastorno mental activo podria no ser competente para gestionar su patrimonio,
pero si para decidir entre dos opciones terapéuticas. De igual manera, no es la misma
competencia la que necesita una persona para trabajar en una empresa ordinaria que para
ocupar una plaza en un centro de trabajo protegido.

Esto es lo que escribi6 James Drane en un famoso articulo® en 1985. Si las demandas
funcionales requeridas para la decision cambian en funcion de las consecuencias que
comporta, no se puede atribuir la cualidad de competencia de manera general «para
todo» o «para nada» a ninguna persona: el criterio «discapacidad intelectual» o el de
«esquizofrenia», por ejemplo, no nos dicen nada de las capacidades concretas de una
persona en particular con esos diagndsticos. Para valorar la competencia de ese individuo
concreto, hay que analizar cada decision, cada tarea, cada situacién. Drane pensaba que,
en funcion de la gravedad de las consecuencias, en el marco sanitario las decisiones
podian ser faciles, dificiles o de mediana dificultad. Este modelo es conocido como la
«escala movil de la competenciay.

Aceptar un tratamiento efectivo y sin riesgo o rechazar otro que comporte grandes
incomodidades o problemas y no vaya a obtenerse un beneficio significativo constituyen
decisiones faciles. Este tipo de decisiones podrian ser tomadas por nifios mayores de 10
aflos o por personas con una discapacidad intelectual no invalidante. No serian
competentes para estas decisiones, en cambio, pacientes con demencia grave, cuadros
patologicos con gran desorientacion o psicosis aguda.

Para reconocer como valida la competencia de una persona en el caso de tal clase de
decisiones, los requisitos que deberiamos pedirle serian una conciencia bien orientada
hacia la situacion clinica que se estd viviendo y un asentimiento expreso o implicito. Una
pequeiia vineta podria clarificar dicho concepto:

Maria esta diagnosticada de depresion mayor desde hace cuatro afios, sigue bien su tratamiento y trabaja en
una tienda de ropa, en el marco de un programa de apoyo a la insercion laboral. De camino al trabajo sufre un
accidente politraumatico y es trasladada a urgencias. Da muestras de dolor en el brazo y esta aturdida y algo
desorientada espacialmente. Se le informa de que se va a proceder a la reduccion de su fractura de ctbito y
radio. Maria tiene una conciencia plena de la situacion clinica en la que esta y entiende que debe ser atendida
por ello. Colabora de manera adecuada. Su consentimiento implicito es suficiente.

Las decisiones dificiles son las contrarias, esto es, aquellas en las que optamos por el
mayor riesgo, bien sea porque es el Unico modo de obtener la salud, bien por la
importancia que le damos a nuestras convicciones personales. Consentir un tratamiento
de alto riesgo o rechazar uno de alta eficacia y bajo riesgo requiere plena capacidad y
podria no ser aceptable, por ejemplo, en un nifio pequefio o en una persona con
discapacidad intelectual.

Para estas decisiones los requisitos que deberiamos pedir a la persona con el fin de
reconocer su competencia serian capacidad de apreciacion del problema y de su
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trascendencia en la propia vida —comprension critica y reflexiva de la enfermedad y el
tratamiento—, y una decision racional y basada en implicaciones relevantes para la
persona, como creencias o valores. El caso siguiente podria ejemplificarlo.

Carme tiene 64 afos y esta a punto de recibir el alta tras una hospitalizacion psiquiatrica que ha durado un
mes. Se encuentra recuperada de su descompensacion maniaca, estable clinicamente. El problema renal que
arrastraba se acaba de confirmar como una insuficiencia cronica que requerira dialisis durante el tiempo que se
tarde en encontrar un rifién compatible para trasplantarle. Carme comprende las consecuencias de aceptar o
rechazar ese proyecto terapéutico, pero se muestra decidida, frente a los argumentos de profesionales y
familiares, a no asumir ni la dialisis ni el trasplante.

Las decisiones de dificultad mediana suelen referirse a situaciones cronicas o de
diagndstico incierto donde riesgos y beneficios estan mas equilibrados y, previsiblemente,
ni los unos ni los otros van a ser de gran intensidad.

Para decisiones de esta dificultad los requisitos que deberiamos pedir a la persona
serian la comprension de la situacion clinica y del tratamiento propuesto, y una capacidad
de elecciébn que como minimo tenga en cuenta los resultados de la intervencion. He aqui
un ejemplo:

Ifaki tiene 17 afios y ha superado un episodio psicotico grave gracias a un tratamiento con antipsicoticos,
apoyo psicoterapéutico y hospitalizacion domiciliaria. Ifiaki consumia cannabis a diario y en las ultimas
semanas habia aumentado su dosis de manera significativa. A pesar de que aun no puede asegurarse el
diagnédstico de esquizofrenia, el psiquiatra recomienda continuar con el tratamiento neuroléptico a dosis bajas y
con la terapia psicologica, pero el paciente se niega a seguir tomando farmacos, aduciendo que se siente
«nervioso, cansado, apatico y sin ganas de nada». Se compromete a dejar el cannabis y a seguir el tratamiento
psicoterapéutico.

Es importante subrayar que, frente a una Unica situacion clinica en la que se va a tomar
una decision y con la salvedad de las decisiones medianas, no tiene la misma
trascendencia la aceptacion que el rechazo, ya que los requerimientos van a ser muy
distintos en un caso o en otro. En el ejemplo de Carme, la decisién de aceptar la didlisis
es mas «facil» que la de rechazarla. Asi, una persona podria ser competente para aceptar
un tratamiento eficaz de poco riesgo, pero no competente para rechazarlo.

Sin duda, el modelo de Drane ha tenido el mérito de dibujar un marco de referencia,
una hoja de ruta que al menos ilumina las situaciones que se encuentran en los extremos,
esto es, las decisiones faciles y las dificiles. Esto es muy importante para la practica en
salud mental, pues anima a reconocer capacidades para multiples decisiones de la vida
diaria de personas con algunas dificultades en su salud mental, pero también ofrece
pautas para evitar el abandono o la desatencion en aquellas situaciones en las que las
decisiones presentan mayor riesgo y los requerimientos de competencia son mas
estrictos.

A pesar de todo ello, al modelo de Drane se le ha criticado poca especificidad en
cuanto a los conflictos que se suscitan en la zona intermedia (que son la mayoria) y
también que reintroduce cierta mirada subjetiva y paternalista —en primer lugar, el
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«riesgo» lo evaliia el médico y podria ser distinto segin el evaluador; en segundo lugar,
hay dilemas en los que, sea cual sea la opcion, la decision final sigue siendo del
profesional—. Asi, «lo razonable» podria estar justificando respuestas paternalistas mas
alld de lo que muchas posiciones autonomistas querrian. Por ejemplo, los requerimientos
que se piden para las decisiones dificiles podrian resultar en una exageracion del nimero
de personas declaradas no competentes y, por ello, habria decisiones concretas de los
pacientes que no se respetarian. Drane ha respondido, no sin cierto humor, que en su
propuesta se deben sopesar continuamente el valor del bienestar del paciente, el valor de
la autonomia y el valor universal del sentido comtin.%

En 1988, Paul S. Appelbaum y Tom Grisso publicaron sus criterios de competencia,
que son:

e La capacidad de entender la informacion relevante para la toma de la decision.

e La capacidad de apreciar el significado de esa informacion en relaciéon con la
propia situacion clinica y el significado personal de las probables consecuencias
de las opciones de tratamiento.

e La capacidad de razonar, manejando la informacion significativa, para
desarrollar un proceso logico que considere las opciones terapéuticas, sus
beneficios esperables y los riesgos asociados.

e La habilidad o capacidad de expresar una eleccion.&

Aunque no podemos dejar de lado los propios valores y nuestro personal concepto de lo
que entendemos por una vida digna en los procesos de toma de decisiones, los modelos
explicativos disponibles para comprender dichos procesos siguen basdndose en la
preeminencia de las funciones netamente intelectuales y racionales. En un capitulo
anterior ya citamos al neurocientifico Antonio Damasio,? segun el cual no podemos
obviar la presencia de las emociones en nuestras decisiones. Las emociones proceden del
conjunto del organismo corporal y preceden a su representacion mental, los sentimientos.
Aprendemos conectando emociones y sentimientos, cuerpo y mente, en una red continua
y bidireccional. La sefial emocional se despliega cuando una situacion «recuerda» a una
determinada categoria social previa, provocando respuestas fisiolégicas como, por
ejemplo, rubor, taquicardia o ansiedad, signos que preceden al rechazo, la alarma o a la
atraccion. En esto consiste la preparacion del proceso de razonamiento logico que, de
esta forma, se hace mas rapido y eficiente. Los sentimientos forman parte de la
capacidad de reconocimiento del medio que nos rodea y actian como verdaderos
sensores «afectivos» de la realidad. Esto se ha visto también en el funcionamiento de la
percepcion visual. A través de nuestros 0jos, y como muchas otras especies animales,
percibimos propiedades de los objetos como su tamafio y su volumen, su color o su
textura, pero, en el caso de los humanos, afiadimos una lectura afectiva al sumar
sentimientos asociados como rechazo o atraccion, agradable o desagradable, sensacion de
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alarma o tranquilidad. Asi pues, sentimientos y emociones, con el sesgo inconsciente que
implican, nos ayudan a tomar decisiones apropiadas, ya que conectan situaciones del
presente con resultados que, en antiguas etapas filogenéticas o en la edad temprana del
individuo, fueron beneficiosos o perjudiciales.

Aunque el 80% de nuestras decisiones son basicamente emocionales e inconscientes, el
esfuerzo mental consciente es el mecanismo mds potente para integrar el presente
(nuestro problema actual), el pasado (las experiencias anteriores) y el futuro anticipado.

Otros estudios sobre la relacion entre la razén y las emociones han sido realizados por
el equipo de Joshua D. Greene.® Estos investigadores han visto que la razén es una
funcion localizada en el cortex, mientras que las emociones se encuentran en una zona
mucho mdas profunda y filogenéticamente mas antigua, el sistema limbico. En sus
experimentos vieron que habia determinados conflictos impersonales, que se gestionaban
basicamente a través del sistema cortical, de predominio racional, mientras que los
personales —donde habia una mayor implicacion subjetiva— se tramitaban a nivel
emocional, es decir, a través del sistema limbico. Un ejemplo puede ilustrarlo: durante
2017 la Direccion General de Trafico en Catalufia emitid6 un anuncio publicitario dentro
de una campana para disminuir los accidentes mortales en la carretera, fundamentado en
esta observacion. Cuando a una mujer joven entrevistada se le pedia que opinara
respecto de si seria un buen resultado pasar de los 220 fallecidos de ese afio a menos de
200, respondia que «extraordinario». Cuando se le pedia que comentara qué le parecia
reducirlo a solo tres, respondia con una gran sonrisa que eso seria «alucinantey.
Entonces se le mostraba una pelicula con su esposo y sus dos hijos pequenos jugando.
LY si fueran estos tres? La mujer entonces rompia a llorar desconsoladamente gritando
que no. Su percepcion de la realidad no era la misma, ni lo era su sistema de juicio
moral.

Tratar de mtegrar esta complejidad no es facil. Las aptitudes necesarias para
desarrollar el pensamiento racional de un modo que nos lleve a poder tomar decisiones
independientes deben complementarse con la disposicion a reconocer la vulnerabilidad
propia del ser humano. De lo contrario, estariamos tomando decisiones sobre bases muy
poco solidas. La conducta humana es multidimensional, y también lo son las decisiones
que tomamos cada dia. Nuestras motivaciones dependen de nuestras emociones, de
nuestros valores y de nuestra razén, y se hallan tan imbricados que no hay forma de
separarlos. «La moral es vivida y, por lo tanto, tiene un importante componente
emocional. La ética es pensada y deliberativa. Decidir es emocionante, pero decidir bien
no es solo una emociony .2

La valoracién de la competencia: cdmo, cudndo y quién

Sin dejar de tener en cuenta el estado emocional, la valoracion de la competencia otorga
mucha importancia a las funciones mentales del paciente, en especial aquellas necesarias
para tomar una decision clinica concreta. Se trata de evitar dos situaciones que podrian
ser lesivas en un sentido u otro para la persona: que las que sean capaces no puedan
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decidir acerca de su propia salud (un falso negativo) y desasistir a las no competentes
frente a los efectos negativos de una mala decision (un falso positivo). Los déficits
cognitivos en general, los trastornos de la atencion y la orientacion, las dificultades de
memoria de fijacion, los trastornos del juicio y de la capacidad de razonamiento son
sintomas que limitan en gran medida la toma de decisiones. También es necesario
conocer la situacion emocional del paciente y descartar trastornos neurologicos o
psiquiatricos activos. Es normal que la ansiedad, el temor o la tristeza estén presentes en
situaciones clinicas como, por ejemplo, en una hospitalizacion o tras el anuncio de un
diagnostico determinado, pero hay que recordar que la depresion franca o algunas
defensas rigidas como la negacion pueden hacer imposible un consentimiento o un
rechazo verdaderamente genuinos. En otra publicacion? ofreciamos este pequefio guion
para la exploracion de la competencia:

1. Exploracion de las funciones cognitivas: MEC (MiniMental).

(Entiende la informacién? Con sus palabras, ;qué enfermedad tiene, qué
pruebas o intervenciones se han propuesto y por qué?, ;cuales son los riesgos
y beneficios de cada alternativa?

3. (Puede valorar la informacion en relacién con su situacion personal? ;Por qué
lo informamos de todo eso y qué parte lo afecta mas de todo lo que le hemos
dicho?

4. ;Puede razonar con los datos que le hemos dado? ;Relaciona bien los factores

que se deben tener en cuenta y las alternativas?

(Puede expresar la decision?

6. Registrar con detalle el proceso de evaluacion y los datos clinicos que lo
sustenten.

9}

Con el proposito de ganar algin terreno a la objetividad, existen algunos instrumentos
que pueden ayudarnos en esta tarea. En los cuatro criterios de Appelbaum y Grisso, ya
citados, se basa el instrumento mas importante —y validado ya para el espafiol—Z para
la valoracion de la competencia. El MacArthur Competence Assessment Tool (MacCAT-T)Z
puntia los cuatro criterios de comprension (con tres subcriterios), razonamiento (con
cuatro subcriterios), apreciacion (con dos) y eleccion (con un Unico subcriterio). En la
validacion realizada por Pablo Hernando y colaboradores (2012), los pardmetros
empleados resultan satisfactorios, aunque los autores sefialan que «la utilizacion de los
indicadores del paradigma psicométrico se ha de hacer con cautela dado que la valoracion
de la capacidad de hecho tendra siempre una dimensién preferentemente clinicay, por lo
que el MacCAT-T se ha de complementar con los datos clinicos y evitar utilizarlo como
«capacimetro». Confirman asi que los criterios de comprension y razonamiento de la
escala correlacionan bien con instrumentos neuropsicologicos como el MiniMental, pero
no asi el criterio de apreciacion, que es claramente mas subjetivo. Los autores de la
validacion declararon que el tiempo promedio de pasaje de la escala, para una poblacion
media, estuvo entre nueve y trece minutos.
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Por cierto, utilizando este nstrumento, Appelbaum y Grisso realizaron un estudio en
19952 en el que concluian que, cuanto mas rigurosamente se valore la competencia, mas
probable serd que los pacientes psiquiatricos sean cualificados como competentes.

Otro instrumento, también validado recientemente en Espafia por Sandra Moraleda y
colaboradores” y recomendado por muchos colegas, es el Aid to Capacity Evaluation (ACE),
disefiado en Toronto (Canadd) por Etchells y colaboradores, en 1999.

En cualquier caso, lo que se valora no es nunca la decision misma, por irracional que
nos parezca, sino el procedimiento por el cual se establece la eleccion. Una decision
basada en los propios valores o en una apreciacion personal acerca de la calidad de vida
deseada debe ser aceptada como perfectamente razonable.

Pero ademas de los protocolos, guias o criterios, los clinicos deberian poder identificar
también los sentimientos y las emociones de los pacientes. Esto se logra mediante la
técnica de la entrevista, siempre que su metodologia se adecue a intentar comprender a la
persona antes —o al menos, a la vez— que a su patologia. De hecho, una cierta
capacidad de intuicidbn empatica se hace necesaria, y mas aun cuanta mas incertidumbre
plantee la situacion. Desde el campo de las neurociencias han aparecido otra vez nuevos
datos. El descubrimiento de las neuronas espejo fue un verdadero ejemplo de serendipia,
un hallazgo casual cuando se pretendia experimentar ciertas relaciones de la actividad
neuronal con la conducta, en el caso de un mono. Los electrodos colocados en la zona
cortical del cerebro del simio empezaron a activarse de manera inesperada cuando el
animal vio cémo el investigador cogia un platano para merendar. Estudios posteriores
demostraron que algunos mamiferos superiores, entre ellos los humanos, disponiamos de
un tipo de neuronas, las neuronas espejo, que se activaban cuando se estaba realizando
una accion, pero también y de la misma manera, cuando era otro individuo el que la
ejecutaba, y lo mismo ocurria cuando se asistia a una reaccidbn emocional del otro.
Percepcion (del otro) y ejecucion de uno son tratadas a nivel neuronal de forma idéntica,
de modo que se puede inferir la existencia de un sustrato organico —una base para la
empatia— que permite comprender al otro, identificarse con €l y aprender.

(Cuando debemos valorar la competencia? Una persona adulta ha de ser considerada
siempre competente para cualquier tipo de decision acerca de su salud, a menos que se
demuestre lo contrario. Sin embargo, mas alla de situaciones clinicas en las que existe
una evidente perturbacion de las funciones mentales normales, hay algunas circunstancias
en las que deberiamos preguntarnos acerca de la competencia:Z2

e cuando el paciente modifique bruscamente una decision contraria anterior,
e cuando el profesional no entienda, honestamente, el rechazo a un tratamiento,

e cuando el paciente dé¢ con demasiada facilidad su consentimiento para una
intervencion de riesgo,

e y siempre que cambie el problema o la demanda en cuestion, o cuando se
altere el estado mental de la persona.
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En las situaciones especialmente complejas, o cuando un paciente estd siendo tratado sin
su consentimiento debido a una situacion clinica que disminuye o anula su capacidad de
decidir, el objetivo de mejorar o recuperar esta capacidad es prioritario, aunque ello
implique un estatus de valoracion permanente de la misma. Sobre todo en la practica
asistencial de salud mental, la competencia debe enfocarse mas como un proceso que
como un unico examen reservado para las decisiones dificiles.

Se trata de una circunstancia en la que es posible intervenir sobre factores personales,
familiares y situacionales. Algunos factores personales pueden valorarse gestionando una
adecuada relacion con el paciente, como, por ejemplo, y si asi lo desea la persona, al
permitir que sea la enfermera, en vez del médico, quien se ocupe de informarlo y de
ayudarlo a sopesar las diferentes alternativas. De igual modo, todo lo que ayude a reducir
su ansiedad contribuira a que, mas tarde, podamos abordar el tema. Otras tantas
intervenciones pueden encaminarse a mejorar su orientacion, tratar cualquier problema
emocional, revisar la pauta de tratamiento —es posible que los psicofairmacos y otros
medicamentos de uso general alteren el estado psiquico, en especial en personas mayores
—. Y desde luego, hay que tener en cuenta que, en muchos casos, la decision puede
esperar. Diferir el proceso posibilitaria ganar tiempo para mejorar la competencia del
paciente.

Los factores familiares son fundamentales en las situaciones de vida en las que los
cuidados de la familia representan el centro de la atencion. Esto ocurre con los nifios
pequeios, los enfermos cronicos, las personas mayores, algunos casos de sujetos con
trastorno mental grave, demencias o discapacidad intelectual. Aunque en nuestro marco
legislativo occidental el consentimiento es un derecho exclusivamente individual, solo
limitado en los casos de minoria de edad o de adultos con la capacidad modificada
judicialmente, es justo plantearse los derechos de los familiares cuidadores a participar de
la informacion y en la toma de decisiones con la persona afectada, lo que, en el marco
cultural mediterraneo, suele ser aceptado en la mayoria de ocasiones por ella. En nuestra
opinion, deberiamos reconocer eso al menos en tanto haya familiares convivientes que
conocen al paciente y sus valores, y en tanto haya cuidadores que necesitan ser
informados. Ademas, en muchas otras circunstancias la cultura de origen de la familia o
la pertenencia a un credo religioso o moral determinado pueden tener un impacto
decisivo en la situacion de la persona. Por ese motivo, habrd ocasiones en que la
participacion en el proceso de toma de decisiones de un familiar, un amigo o alguien de la
misma religion o etnia, pueda ser un recurso muy pertinente.

Los factores situacionales son muy importantes en los entornos sanitarios. Para una
persona enferma no es lo mismo planificar su atencion con un especialista que acaba de
conocer que con su doctora de cabecera «de toda la vida». En un servicio de urgencias
es dificil establecer una dindmica tranquila de toma de decisiones, en la que ademas los
profesionales estan acostumbrados, por razones obvias, a «presuponer» lo que el
paciente quiere o querria. Es muy importante cuidar el entorno en el que realizaremos el
proceso de consentimiento, asi como ajustar los tiempos a las capacidades cognitivas de
la persona y al tipo de problema a analizar. Cuanto mas dificil es una decision, mas
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«entorno emocional» se necesita para tomarla.
De nuevo una sencilla checklisf® nos puede ser util para tratar de mejorar las aptitudes y
habilidades de las personas para la toma de decisiones:

1. ¢(Existe un problema psiquidtrico que limita la capacidad del paciente, ahora y
aqui, para la correcta comprension y apreciacion de la situacion? Atenderlo de
forma previa a la toma de decisiones.

2. (El paciente estd tomando medicamentos que pueden afectar a sus
capacidades de razonamiento actuales? Revisar la pauta.

3. Evaluar la calidad de la informacion transmitida: ;es necesario darsela también
por escrito?, ;necesita el paciente traductor o mediador cultural?, ;podemos
apoyarnos en otro profesional mejor comunicador o mas experto?, ;es
necesaria una segunda opinion?

4. (Tiene demasiada ansiedad el paciente? ;Expresa mecanismos de defensa
psicologicos exagerados, como por ejemplo la negacion o ideas
sobrevaloradas? Tratarlo y afrontarlo.

5. (El paciente podria beneficiarse de la implicacion en la toma de decisiones de
familiares o amigos?

Asimismo habria que recordar que, siempre que sea posible, diferir la decision para
mejorar la capacidad del paciente puede resultar la mejor opcion.

Y finalmente, el quién. En nuestra legislacion, solo los médicos tienen la potestad de
emitir un juicio de competencia, aunque en cierto modo los notarios también tienen este
reconocimiento, en general. La Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente recoge en sus
articulos 5.3 y 9.3.a que corresponde al «médico responsable de la asistencia» esta
facultad. Aunque la responsabilidad del médico «que asiste al paciente» estd claramente
establecida, la ley nada dice acerca de la necesaria colaboracion de otros profesionales,
como pueden ser los enfermeros o los psiquiatras y neuropsicologos en funciones de
peritacion o de requerimiento de una segunda opinion.

Las decisiones de sustitucidn

El caso de Terri Schiavo tuvo un eco espectacular en todo el mundo occidental, y con ¢l
una opinidén publica enfrentada tuvo que plantearse cuestiones acerca de la competencia,
las decisiones subrogadas o quién deberia ostentar la legitima representacion de los
pacientes en situaciones similares.

Terri Schiavo sufridé un paro cardiaco en 1990, cuando tenia 27 afios, debido a una brusca caida de potasio
ocasionada por la dieta radical que estaba siguiendo y, aunque consiguieron reanimarla, la hipoxia cerebral fue
ya irreversible. Quedd en un estado vegetativo permanente, con respiracion asistida y alimentacion parenteral
permanentes, durante 15 afios. En 1998 su marido, como representante legal, habia pedido la retirada de la
cobertura antibidtica y de la alimentacion artificial. Los padres de Terri se opusieron, lo que se plasmé en
multiples querellas durante siete afios, involucrando hasta al gobernador de Florida, Jeb Bush, hermano del
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presidente conservador estadounidense de la época. Por entonces, el marido habia cobrado una gran
indemnizacion y ya tenia dos hijos fruto de una segunda relacion de pareja, lo que para cierta opiniéon publica le
hacia aparecer como «interesado». Finalmente, un juez decidi6 desconectarla y Terri murié el 31 de marzo de
2005.

La Ley espafiola 41/2002 de Autonomia del Paciente dispone en su articulo 9 que el
consentimiento por representacion puede darse cuando «el paciente no sea capaz de
tomar decisiones, a criterio del médico responsable [...], o su estado fisico o psiquico no
le permita hacerse cargo de su situacion», en cuyos casos serian el representante legal o
los allegados mas proximos los que prestarian el consentimiento en su lugar. Otras
circunstancias en las que la ley prevé el consentimiento subrogado se refieren a las
personas que tienen su capacidad modificada por sentencia judicial, un criterio que por su
generalizacion no podemos compartir, y en la minoria de edad. En todos los casos, la
Ley determina que la persona afectada sea escuchada, siendo exigible en el caso de los
menores a partir de los 12 afios. En Espaia, la legislacion considera a los menores a
partir de esa edad como «menores maduros», reconociendo su derecho a consentir
gradualmente, en funcion de la decision a tomar, la edad y el grado de madurez. Con las
excepciones de la interrupcion voluntaria del embarazo, la reproduccion asistida y el
consentimiento para ser objeto de investigacion clinica, los menores a partir de 16 afios
son considerados adultos a efectos de poder decidir por si mismos, aunque en las
situaciones en las que haya un grave riesgo vital, los padres también podrian participar en
la decision.Z

La ley establece que quien debe sustituir al no competente es su representante legal,
cuando este existe. En caso contrario, el consentimiento lo prestaran las personas
vinculadas a ¢l por razones familiares o de hecho.

Para Beauchamp y Childress, en su Principles, hay tres tipos de decisiones de
sustitucion o subrogadas que deberian seguirse por este orden:

1. el criterio de autonomia pura, que se limita a cumplir las indicaciones, escritas
o0 no, que haya dejado con anterioridad el paciente —instrucciones previas,
también presente en la misma ley espafiola antes citada—,

2. eljuicio sustituido, en el que alguien que lo conoce bien toma la decision que
normalmente habria tomado el paciente, y

3. el criterio del mejor interés, que establece un juicio externo de lo que
supuestamente sera mejor para el paciente, considerando la calidad de vida.

En salud mental, estos criterios pueden orientar en aquellas decisiones no sujetas a
legislacion especifica, cosa que si sucede en las hospitalizaciones involuntarias.

Han pasado unos afios y hemos avanzado, pero la cuestion de la capacidad de los
pacientes para tomar decisiones sigue siendo un asunto cuestionable, primero por la
naturaleza compleja de los procesos humanos de toma de decisiones, en los que no se da
un razonamiento légico-analitico puro, sino que razéon y emocidn se mezclan
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continuamente; segundo, porque el resultado se basa en la capacidad, a su vez, del
experto —y, por tanto, incluye criterios mas o menos subjetivos—Z2 y, tercero, porque es
vista con escepticismo, cuando no con total rechazo, por los propios pacientes que se
consideran objeto de abuso al depender, en cuestiones tan trascendentales como su
libertad, de la opinion de terceros.

La valoracion de la competencia es un foco clave para el ejercicio de la medicina y de
las demas profesiones de las ciencias de la salud, y en especial relevante para psiquiatras
y profesionales de la salud mental; también para los juristas que deben intervenir, cada
vez mas, en los conflictos que se derivan de su frecuente uso. A pesar de ello, el estudio
de la competencia y su valoracion carecen de la relevancia que debieran tener tanto en
los proyectos formativos de dichos profesionales, como en los planes estratégicos de los
centros, o incluso como parte de los objetivos de mejora de la calidad.

La relacion entre el paciente y los profesionales en el marco de valores del sistema sanitario. Intimidad,
confidencialidad y secreto profesional, valores basicos de la relacién de ayuda

La relacion de ayuda se produce dentro de un contexto moral, un marco de valores en el
que la finalidad ultima es el desarrollo de la autonomia o su sostenimiento, cuando, por la
propia enfermedad, se encuentra reducida o muy mermada. Y mas que la autonomia
individualista, la mision que tiene el profesional en esta relacion coincide plenamente con
lo que Begofia Roman define para los servicios sociales, extensible probablemente a
cualquier otro contexto de atencion a las personas: «fomentar estabilidad, capacidades y
vinculos».2 En el seno de dicha relacion, el profesional se compromete a respetar la
dignidad e identidad de la persona cuidada, a evitar dafiarla y a promover su bienestar.
Hablamos, en suma, de que, mas alla de la relacion contractual, existe una relacion de
confianza en la que, idealmente, los elementos de simetria deberian ir creciendo de
manera progresiva, como parte de los objetivos terapéuticos.

La relacién de ayuda, un encuentro en un marco moral

A partir del reconocimiento pleno del otro, el modelo de relacion que se establece obliga
al didlogo entre la capacidad de autodeterminacion del paciente y los deberes de ayudar y
no danar del profesional, es decir, entre el principio de autonomia y el de beneficencia y
no maleficencia.

Este encuentro entre la persona necesitada de ayuda y el profesional se produce en un
entorno concreto, el sistema sanitario. No se trata de un contexto de los muchos en los
que se establecen dindmicas de intercambio contractual como, por ejemplo, un mercado,
unos grandes almacenes o un centro de ocio. El sistema sanitario responde a un pacto
social de Estado, segun el cual la proteccion de la salud de todos los ciudadanos es un
deber de justicia, un bien primario y, por ello, no puede ser tratado como mercancia. La
atencion sanitaria es un derecho de la ciudadania y no solo no se puede hacer
discriminacion alguna segin la condicion social, el sexo, el estado econdmico o de salud
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de la persona, sino que, para ser equitativo, debe plasmar el principio de igualdad de
oportunidades y el principio de la diferencia en su estructura, su disposicion y su
funcionamiento.8! La salud, como la educacion, constituye uno de los pilares
fundamentales del Estado de bienestar, en la medida en que no se trata de necesidades
humanas privadas o solo sujetas a la responsabilidad de cada cual, sino que son una
necesidad publica que la sociedad intenta satisfacer concretando unos minimos iguales
para todos, de manera equitativa.

Pero este marco general entra en plena contradiccion con el entorno econdémico y
social en el que se mueve el sistema de produccion actual.22 Asi, el mismo concepto de
salud remite a percepciones que pueden resultar contradictorias, segin de quién
procedan. Para los ciudadanos, la idea de salud estd muy cerca del concepto de
autodeterminacion y del de autonomia, y de alguna manera, del concepto de felicidad.
Para los profesionales, se trata de una abstraccion subjetiva que en todo caso solo
podrian traducir como «ausencia de enfermedad», siendo «enfermedad» una definicion
profesional normativa, equivalente a lo que la opinion cientifica ha definido como un
«problema de salud» y, como tal, reconocido como objeto de tratamiento. Para la
comunidad, en cambio, «salud» es sinonimo de «integracion»: una comunidad saludable
es una comunidad integrada, en la que sus componentes se relacionan con normalidad y
no se da la exclusion. A esta pluralidad de visiones y, lo que resulta mas complejo, de
expectativas, se suman otras referencias muy presentes en el imaginario social, como es
la definicion de salud de la oMs desde 1948: «un estado de completo bienestar fisico,
psicologico y social»y; o la que se tomo6 como lema en el también antiguo Congrés catala de
metges i biolegs en llengua catalana (Perpmian, 1976): «la salud es una manera de vivir
auténoma, solidaria y alegre». Vemos, pues, que la expectativa de la salud individual se
inscribe en una ética de maximos —Ia felicidad, la méxima calidad de vida—, lo que se
une a una especie de optimismo creciente respecto de la capacidad de la ciencia para
superar la enfermedad y la muerte —Ila muerte vivida como un fracaso médico—, que
convierte a la salud en un bien de consumo cada vez mas exigible. Y ello frente a un
sistema de servicios con recursos limitados, que trata de responder a un minimo
equitativo y justo: aquello moralmente exigible, en virtud del principio de justicia, que
garantice una asistencia sanitaria basica igual para todos.

Maximas expectativas y minimos para todos y cada uno, un contexto en conflicto que
necesita ser negociado, pactado. Si los recursos son limitados, ;qué, de todos los anhelos
de las personas —de todas y cada una de ellas— debemos priorizar? Durante la crisis
econdmica sueca de 1992 se llevd a cabo en todo el pais un verdadero proceso de
participacion democratica®® para racionalizar —limitar— su modé¢lico Estado de bienestar
y, con ¢€l, su sistema de salud. La discusion llevo a poner en primer plano la pregunta
sobre las prioridades y, en definitiva, sobre la mision del sistema sanitario. Las
prioridades se organizaron entonces por niveles, de acuerdo a los tres valores
fundamentales que se decidieron: en primer lugar, el principio de la dignidad humana, la
obligacion de otorgar los mismos derechos a todos, independientemente del lugar social
que se ocupase; en segundo lugar, el principio de la solidaridad, la obligacion de dirigir los
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recursos alli donde existiese mayor necesidad, como, por ejemplo, a los grupos
vulnerables; y, en el tercer lugar jerarquico, el criterio del coste/efectividad, la obligacion
moral de buscar una relacion razonable entre el coste de la asistencia y su efectividad.
Los dos primeros criterios, como se ve, respondian a una fundamentacion moral, la
justicia, y solo el tercero satisfacia el criterio moral de la eficiencia, que es la finalidad
ultima de cualquier tipo de empresa mercantil —pues la sanidad también lo es, aunque no
sea esta su razon de ser.

En 1990 el Ministerio de Salud holandés cre6 una comision presidida por el profesor
Dunning, con el objetivo de estudiar cudles debian ser los criterios ante la necesidad de
limitar la asignacion de recursos. El «Informe Dunning» (1992)% presentd algunas
recomendaciones generales para encarar, desde una perspectiva de justicia, la distribucion
de los recursos sanitarios. En su primera recomendacion aludia a los principios de
igualdad y solidaridad, explicitaba los criterios de necesidad desde el punto de vista de la
comunidad, efectividad, eficiencia y posibilidad de ser dejada a la responsabilidad
individual, para priorizar las intervenciones, y avisaba de la obligacion de «proteger por
ley la calidad de la asistencia para los disminuidos fisicos y mentales, los ancianos
mentalmente disminuidos y los pacientes psiquiatricos, frente a los posibles perjuicios de
la competencia reguladay.

La organizacion sanitaria en un sistema publico de salud es una organizacion moral
porque no puede concebirse sobre un fundamento distinto al de la justicia. La
racionalidad econdmica se ha convertido en un pilar basico del edificio porque es injusto
no optimizar los limitados recursos existentes. Pero, mas alld de la administracion
publica, responsable final de que el sistema sanitario responda a los principios de la
justicia social, la solidaridad y la calidad, el sistema estd compuesto, en su parte
operativa, por diversos agentes que deben estar en permanente disposicion de dialogo
solidario. Los usuarios deben entender que sus opciones no son ilimitadas (no tienen una
autonomia absoluta), que los profesionales no satisfacen demandas, sino necesidades,
que la salud es también un asunto de responsabilidad personal y que los recursos deben
cuidarse (utilizarse razonablemente) porque son para todos. Los profesionales son
también agentes morales, ya que, respetando la autonomia de las personas, tienen el
deber de no hacer dafio —y evaluar siempre la probabilidad de la iatrogenia— y no
deben renunciar al principio de beneficencia (su razén de ser), ofreciendo a sus pacientes
las mejores alternativas posibles, aunque, eso si, preocupandose por la efectividad de sus
intervenciones: lo innecesario, lo inefectivo, lo futil atenta contra el deber de todos con la
justicia y la responsabilidad. Y finalmente, la empresa u organizacion sanitaria también es
un agente moral, ya que debe priorizar su enfoque a los ciudadanos y una accesibilidad
que compense las desigualdades en salud, sin descuidar su compromiso con el cuidado de
sus profesionales y con la eficiencia econdmica.

Uno de los mayores expertos en estos temas en nuestro pais, Pablo Simén Lorda, lo
expresaba en 2001 con total lucidez:

la toma de decisiones es el fruto de una deliberacion compartida entre paciente (autonomia) y profesional
(beneficencia) dentro de un marco social que define lo dafiino (no-maleficencia) y lo injusto (justicia). El
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paciente debe, por tanto, aceptar que sus deseos privados no pueden ser ilimitados, sino que estan
constrefiidos por un marco social que es publico y colectivo, aunque no sea fijo e inmutable».83

La préactica en salud mental, més alléd de la mirada biomédica: un modelo de hechos y valores

Desde los micios del siglo xXI1X hasta nuestros dias, el modelo anatomo-clinico ha
producido enormes avances en medicina. A ello se ha sumado, ya avanzado el siglo XX,
el espectacular desarrollo de la imagen y sus aplicaciones en el campo sanitario. Tanto el
enfoque cientifico como las tecnologias que lo han acompafiado se basan en la
concepcion de que el conocimiento cientifico debe apoyarse en hechos y normas libres
de valores.

Como describe Diego Gracia en Como arqueros al blanco,%¢ la medicina ha sido una
especie de microcosmos en el que los paradigmas del orden filoso6fico han podido ser
probados y desarrollados hasta sus limites. En la historia de Occidente hemos pasado por
un concepto de racionalidad basado en la idea de la existencia de un supuesto orden
bueno en la naturaleza, inmutable y eterno, que puede ser aprehendido mediante la virtud
—Ilas acciones humanas que se orientan y adecuan a este orden—. Esto ha dado lugar a
una medicina asentada en unos valores clasicos, de los que el juramento hipocréatico es el
ejemplo mas preclaro. Posteriormente, el concepto de racionalidad vir6 hacia una
perspectiva fundamentada en el bmomio derechos/deberes «objetivos», es decir,
promulgados por quienes tienen la autoridad para hacerlo, que en la ética médica se
expres6 como una €tica profesional o deontoldgica. El modelo objetivista parte de estas
dos perspectivas y por eso deja los sintomas —Ilas sensaciones subjetivas del paciente en
relacion con su sufrimiento— en un segundo lugar, tras la valoracion de los signos (los
datos objetivos). Los juicios diagnosticos, el pronostico y el tratamiento deben descansar
en estos ultimos, deben ser objetivos. Pero, aunque gran parte del saber médico se basa
en el concepto de estructura y funcion (por ejemplo, infarto de miocardio), una persona
que sufre una enfermedad siempre se percibird a si misma mas bien como resultado de
un trastorno de la accion, es decir, como alguien globalmente afectado. Por eso el modelo
biomédico necesita transitar desde la nocion de proceso a la de enfermedad, de la
disfuncion a la persona. Este cambio solo es posible desde el reconocimiento de los
valores del paciente, ya que la condicién de enfermo remite a la subjetividad de cada
sujeto, a su experiencia personal y a sus propias vivencias, lo que formard parte
intrinseca de la propia evolucion del proceso. Eric Cassell pone el acento en la
enfermedad como «dolencia», pues incluye todas las variables que le suceden a la
persona enferma: personales, emocionales, sociales, fisicas y espirituales.&?

A esto lo llamamos la «narrativa del paciente», y, como veremos mas adelante,
constituira la base del nuevo modelo de racionalidad en medicina y, ain mas, en la
atencion a la salud mental.

Pero hay mas. Billy Fulfords® cree que, si bien la medicina necesita afiadir valores para
enfocar bien su mision, la psiquiatria simplemente no podria existir sin ellos. Para
Fulford, la accion clinica en salud mental —incluyendo el establecimiento del diagndstico
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— solo puede responder a un modelo basado en hechos y valores. Esto es asi porque en
psiquiatria, mas que en cualquier otra patologia médica, toda la clinica pasa por el sujeto,
de modo que el psiquiatra debe establecer con frecuencia apreciaciones de la realidad,
juicios valorativos, a la vez que juicios de realidad. En psiquiatria hay sintomas, no
signos. German E. Berrios, catedratico de Epistemologia de la Psiquiatria de la
Universidad de Cambridge, considera que los objetos «psiquidtricos», los sintomas, son
en realidad objetos «hibridos» derivados de diferentes y heterogéneas fuentes.®2 De la
misma manera que la belleza de un cuadro no puede explicarse solo desde el analisis de
los pigmentos y su distribucién en el lienzo, los sintomas mentales no se explican por la
estructura neurobioldgica intrinseca, sino que se comprenden por la envoltura semantica
y simbolica, que aporta un valor comunicativo especial. Los sintomas mentales, como
por ejemplo una idea delirante, surgen a partir de interacciones complejas entre senales
cerebrales probablemente prelingiiisticas y preconceptuales, que necesitan configuradores
personales, familiares y sociales, esto es, ser transformadas en informacion semantica
que pueda ser comunicada. Para Berrios, el proceso de formacion de sintomas pertenece
tanto a la fisiopatologia como a la cultura.

Asi pues, el establecimiento del diagnostico requiere del relato del paciente y también,
a veces, de su entorno. La identificacion experta de la idea delirante referida no procede
de la comprobacion objetiva del pensamiento erroneo, sino de la habilidad de aprehender
el mecanismo que va desde la percepcion delirante a la construccion de la idea delirante y
de su sentido. Juicios valorativos. Los conceptos de «rendimiento» o «afectacion», o el
de «funcionamiento social normal», con toda su carga valorativa, son también cruciales
en el establecimiento del trastorno. Mas que fallos biologicos, sintomas como la ansiedad
o la tristeza constituyen respuestas adaptativas a situaciones de la vida. Para delimitar
cuando la conducta es una consecuencia del trastorno o cudndo se trata de un proceso
adaptativo, necesitamos asimismo de juicios valorativos del paciente, de su familia y del
profesional.

Se trata de entender que los problemas de salud no solo se explican mediante un
analisis objetivo del funcionamiento fisiopatologico, sino que aparecen, se desarrollan, se
modifican o desactivan en un contexto complejo de interrelaciones. Un contexto
complejo significa no solo multicausalidad, sino también variabilidad cultural, grado de
tolerancia, contextos y apreciaciones de unos y otros. Asi, ser un experto nos obliga a
tratar de integrar diversos registros en nuestro modo de abordar los problemas de salud
mental: el registro de la experiencia del trastorno, en primer lugar, del paciente, pero
también el de sus allegados; en segundo lugar, la interpretacion que hace el profesional
del problema (el sentido); en tercer lugar, el perceptivo, fisico o funcional, las pruebas
complementarias o instrumentales; y finalmente, el registro terapéutico. Para ello, sera
necesario, no solo que el profesional domine las técnicas de comunicacion y el lenguaje,
no solo que entienda que no existe comunicacion adecuada sin apoyo emocional, sino, y
a diferencia de los paradigmas anteriores, que no se muestre beligerante con aquellos
valores del paciente que no parezcan responder a un supuesto orden natural de las cosas.
Por el contrario, el profesional debe transformarse en un experto en deliberacion,

54



relacionando los puntos de vista de uno y otro y su consideracion, junto con la capacidad
de analisis y razonamiento, en la toma de decisiones compartidas.

Intimidad, confidencialidad y secreto profesional

La evolucion de la relacion asistencial hacia el modelo basado en el principio de
autonomia mmplica que el paciente es el titular del derecho a controlar y gestionar el
propio cuerpo, sus ideas, pensamientos y valores. Esto incluye el control de la
informacion acerca de su salud.

La justificacion ética fundamental del principio de confidencialidad es el respeto que el
profesional debe a la autonomia de la persona en relacién con su intimidad. Intimidad, del
latin intimus, superlativo de «interior», lo mas interior, se refiere a un espacio propio,
privado y secreto, vedado por lo tanto a todo aquel que no haya recibido el permiso del
titular. Intimidad es lo mas propio, lo mas privado, lo mas secreto.

En la medida en que posibilita la autoconciencia y la identidad, la autopercepcion y el
didlogo con uno mismo, la intimidad es un requerimiento fundamental para el desarrollo
de la personalidad. Es una conquista respecto del mundo, la reivindicacién del nifio o la
nifa cuando empieza a defender su habitacion o sus pertenencias de los demas miembros
de la familia. «Necesitamos una casita pequefia en la casa grande para tener la
experiencia del recogimiento...», dice Josep Maria Esquirol. Y afiade:

Y decimos que hay también una especie de secreto. Lo intimo es lo més escondido, lo intimo de lo intimo;
como la piedra filosofal o el elixir de la vida. La concentracion més pura. [...] El camino hacia la intimidad es
camino hacia el misterio, hacia el secreto, hacia el tesoro, hacia el descanso y el alimento.22

La casa como receptaculo de la intimidad es, pues, el centro, la condicion para ordenar el
caos del mundo y el riesgo de la disgregacion: «es condicion para que exista mundo».2
Por eso en el respeto a la intimidad del otro reside el nicleo de su reconocimiento como
persona, y, en definitiva, el de su dignidad.

La persona atendida abre su intimidad al profesional en aquello que decide de manera
autobnoma y condicionada por su deseo de recibir la ayuda que necesita. La privacidad,
un concepto mas amplio que el de la intimidad —todo lo intimo es privado, pero no todo
lo privado es intimo—, es un pilar basico de la relacion clinica y, en correspondencia,
demanda el compromiso de secreto por parte del profesional. La confidencialidad hace
referencia tanto al derecho del sujeto a que no sean reveladas las informaciones
confiadas, como al deber de mantener el secreto, que obliga a quien recibe la
confidencia. Para tratar ¢ticamente a las personas a las que asistimos, debemos proteger
con lealtad aquello que nos confian.

El deber de secreto profesional (sigillum) ya estaba presente en el primer codigo legal
conocido, el Cddigo de Hammurabi (1750 a.C.), asi como en el Juramento Hipocratico
(siglo v a.C.). Hoy ya no solo se fundamenta en la excelencia moral —el deber del
profesional—, sino, sobre todo, en el derecho de toda persona a la intimidad. Por lo
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tanto, el deber del secreto podria ser eximido, salvo excepciones, por el titular del
derecho, la persona atendida. En las ultimas décadas se ha afadido un tercer
fundamento: la consideracion de que los datos de salud, junto con otros relacionados con
la ideologia, la religion o la sexualidad, son informaciones sensibles que, en funcion del
respeto a la intimidad, requieren de una especial proteccion.

La confidencialidad tiene tres dimensiones para el profesional: como persona, en tanto
que debe respetar la autonomia del otro; como profesional comprometido en una relacion
clinica que implica un pacto de lealtad, y como ciudadano, debiendo hacer lo posible para
que se mantenga la confianza social hacia los profesionales sanitarios.

El respeto a la confidencialidad es de crucial importancia para edificar una relacion de
confianza sin la cual el acto clinico seria imposible, y el mismo sistema (sanitario o
social) se desmoronaria. A pesar de ello, el deber del secreto no estd considerado como
un deber prima facie o fundamental. A diferencia de abogados o sacerdotes, el secreto
profesional no esta «blindado» en el &mbito sanitario, ya que se considera un medio para
proteger derechos fundamentales, no un derecho fundamental en si mismo. Y no lo es
porque puede entrar en contradiccion con otros deberes de los profesionales que, en
ocasiones, pueden tener una relevancia jerarquica mayor. Algunos de estos, en el caso de
los médicos, son el imperativo legal, las enfermedades de declaracion obligatoria, las
certificaciones de nacimiento y defuncion, en casos de maltratos a personas vulnerables,
cuando el profesional se vea injustamente perjudicado o pueda dafiar a otros por causa
del mantenimiento del secreto o cuando comparezca como denunciado ante el Colegio
profesional.22

El derecho a la intimidad es un derecho fundamental. El articulo 12 de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos sefala que «nadie serd objeto de intromisiones
arbitrarias en su vida privada, su familia, su domicilio o su correspondencia, ni de ataques
a su honor y reputacion». La Constitucion espafiola reconoce en su articulo 18 «el
derecho al honor, a la intimidad personal y familiar, y a la propia imagen». También el
articulo 22 de la Convencion de Nueva York reconoce este derecho en iguales términos
para las personas con discapacidad y exige a los Estados su proteccion frente a las
injerencias o agresiones de las que puedan ser objeto.

La toma de decisiones cuando hay conflictos de valores. La deliberacién

Las profesiones que se ocupan de la salud mental son précticas basadas en la
interrelacion entre hechos y valores, una encrucijada en la que convergen ciencia y
moral. Mientras la ciencia aspira a un tipo de conocimiento abstracto que pretende ser
universal y demostrable, la moral, el mundo de los valores busca orientar la accion
humana segin criterios subjetivos, enfocandose hacia qué es lo correcto en una situacion
concreta. El criterio de lo cientifico es la certeza y, su objetivo, generar categorias
universales validas y generalizables. Su método de anélisis mas fiable es la demostracion
experimental, mediante la cual inferimos que sus proposiciones son racionales. El estatuto
epistemologico de las ciencias de la naturaleza, a pesar de ello, no establece que sus
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verdades sean permanentes e inalterables, sino que, al menos desde Karl Popper, se
acepta que muchas de las teorias cientificas acaban mostrando sus limitaciones cuando
aparecen nuevos acontecimientos, los cuales provocan otros interrogantes que, a su vez,
impulsan la aparicion de propuestas mas ajustadas a las nuevas realidades. La creacion
cientifica es un proceso de acercamiento progresivo e interminable a la realidad.

Conocimiento ético y deliberacién

El conocimiento moral trata de las convicciones y de los valores de las personas cuando
necesitan ser aplicados a situaciones concretas. Las decisiones en este campo no son ni
universales ni generalizables, y dependen del concepto de cada uno acerca de qué es la
persona y en qué creemos estar obligados al relacionarnos con ella. Como hemos
apuntado en capitulos anteriores, aunque la moral es personal y subjetiva, exige ser
comunicada, fundamentada y argumentada de manera razonable en cada caso y en cada
situacion, en la medida en que somos seres relacionales que vivimos en sociedad. Este
proceso de pensar la moral forma parte de la ética. Nuestros valores o nuestros
principios, en cuanto criterios generales, no nos son validos siempre y en todo lugar
(admiten excepciones, no son «absolutos»). Las circunstancias concretas interrogan y
ponen a prueba la validez del principio general, en especial cuando entra en conflicto con
otro. Ademas, en las situaciones complejas que afectan a las decisiones centradas en
personas con trastornos mentales o discapacidad intelectual, no solo se producen
conflictos entre valores —por ejemplo, entre el derecho del sujeto con un trastorno
mental a decidir no tomar una medicacion imprescindible para su bienestar y el deber del
profesional de proteger su salud—, sino también entre diferentes afectados —por
ejemplo, la paciente aludida vive sola y con un bebé a su cuidado, y acaba de refiir con
su madre, a la que le ha prohibido volver a visitarla—. Cuando, como suele suceder, hay
mas afectados, es facil que aparezcan conflictos entre distintas perspectivas igualmente
razonables, algunas de ellas incluso con implicaciones legales —la abuela estd dispuesta a
incapacitar a su hija en lo que considera una obligacion para proteger al bebé.

Sin deliberacién no controlamos los sesgos debidos a valores. ;Por qué los ancianos no
gustan de ser llamados ancianos? Porque dentro del concepto «anciano» existen valores
discriminatorios, aunque no lo pretendamos. Les resulta mas aceptable el término
«personas mayores». No tenemos en cuenta los juicios de valor que estdn presentes en
nuestros conceptos pretendidamente objetivos. No explicitar los valores a través de la
deliberacion comporta normalmente equivocarse en las decisiones, porque siempre hay
diversos valores en conflicto.

Asi pues, el conocimiento ético es un saber de lo particular, del caso concreto, se basa
en probabilidades y no en certezas. Aqui no buscamos desvelar «la verdad» —ya que no
existe como tal—, sino que nuestras decisiones sean razonables para, con ello, disminuir
en lo posible la incertidumbre. El método de toma de decisiones en ética consiste en la
deliberacion y, su criterio, en la prudencia. Deliberar es ponderar todos los factores,
hechos y valores presentes en una situacion concreta para poder decidir la mejor opcion
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posible. La mejor opcion debe ser siempre la mas razonable, la que goce de una
argumentacion mas solida, la que comporte consecuencias mas positivas para la persona
y la que incluya mas valores en conflicto y mas perspectivas diferentes. Ahi estd la
prudencia, en la manera en que se ponderan los factores y los argumentos, y en como, a
partir de ellos, se construyen las opciones, los proyectos, los cursos de accion. Se
delibera sobre cualquier problema para el que no hay una tnica solucion y si distintos
puntos de vista; sin embargo, no se delibera sobre los fines, sino sobre los medios.

En realidad, la deliberacion ética trata del mismo método que la deliberacion clinica, en
la que también se produce un salto epistemoldgico fundamental desde el conocimiento
teorico —los conceptos universales como, por ejemplo, las enfermedades, su etiologia,
es decir, la patologia— al conocimiento practico —el caso individual, con la multiplicidad
de factores particulares que atesora y que pueden modificar el curso de la enfermedad
misma—. Diego Gracia® dice que, respecto de las personas concretas no cabe nunca
«cienciay, sino solo «opiniony.

Mientras que la logica propia de la patologia persigue la demostracion —con una
«presuncion de verdad» que intenta acercarse a la de los teoremas matematicos—, la de
las decisiones clinicas debe centrarse en la deliberacion —propia de la incertidumbre—,
razon por la cual nuestros juicios seran, como mucho, probables. Dado que no existe una
unica solucion correcta o verdadera y que la certeza es imposible, en la clinica, como en
las decisiones éticas, pueden defenderse puntos de vista que, sin dejar de ser prudentes,
sean todos ellos distintos y hasta opuestos. Por el contrario, realizar un dictamen clinico
desde la absoluta certeza es, con toda probabilidad, lo mas imprudente que pueda
hacerse. Es el mismo método de la politica, de la economia o del derecho.

En las disciplinas de la salud mental, los conflictos de valores representan un asunto de
la vida de cada dia. Indicar un ingreso psiquidtrico no voluntario, por ejemplo, se basa en
la realidad clinica, pero también en el valor de la proteccion de la salud del paciente,
considerado por encima del de su libertad de elegir. Trabajar por la autonomia del
paciente o por su derecho a ser ciudadano es una estrategia que debemos incorporar
siempre en nuestros objetivos de rehabilitacion. Defender la confidencialidad entre el
profesional y el paciente adolescente frente a su familia, es una opcidn que se
fundamenta por igual en hechos y en valores.

La vida humana como narrativa

Hoy sabemos que toda vida humana es narrativa. Tiene una estructura narrativa. De
hecho, el conocimiento de las cosas, el desarrollo de la cultura y de la moral se obtienen
a través de los relatos tradicionales. No hace falta msistir en la importancia que, para la
cultura y la moral occidentales, han tenido obras narrativas como la Biblia o la Odisea, por
ejemplo, o el papel que han desempefiado para nuestro crecimiento como personas no
solo las obras citadas, sino también los cuentos infantiles, los tebeos, la television o el
cine. La filosofia, en su reencuentro con la vida humana, ha tenido que superar la idea de
que los seres humanos debian acercarse y adecuarse a los contenidos «puros» de la
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razon abstracta, desde su propia realidad limitada, incompleta, impura, y tratar de
redefinir la naturaleza humana, en un movimiento hacia algo mas amplio y mas complejo
que la racionalidad, incluyendo los contextos, las emociones, los afectos, las preferencias
o los valores. Por eso en la etapa actual del paradigma clinico, después de las épocas
absolutista y liberal, la deliberacion se estd convirtiendo en la cuestion central. La
racionalidad del modelo clasico absolutista de la medicina imponia el valor del médico en
cuanto detentador del saber, mientras que el modelo liberal se definia como una
racionalidad neutral en el mundo de los valores que, en todo caso, «eran» los del
paciente.

Solo la forma narrativa es capaz de asumir y expresar un nuevo concepto mas
complejo y real de «razdn concreta». Pero los relatos se expresan a través de alguna
forma de lenguaje y eso, el lenguaje, es un vehiculo que no tiene nada de simple. No
podemos pensar con precision lo que no podemos decir con precision, y viceversa. La
narrativa, puesta en lenguaje, debe ser interpretada. La hermenéutica trata de dilucidar la
intencion de las narrativas, el sentido con el que se plantean y el efecto que producen en
el interlocutor porque, con frecuencia, el sentido de lo que decimos puede ir mucho mas
alld que las palabras que pronunciamos. Mientras que los fendémenos naturales deben
explicarse —se estudia su logica por medio de leyes que establecen relaciones constantes
entre ellos—, las acciones, instituciones u obras humanas deben comprenderse, es decir, se
interpretan sus datos mediante conexiones entre los hechos, las creencias, los valores y
las intenciones que les confieren sentido. Hechos y valores mezclados para comprender
lo humano. Dilthey, el fundador de este enfoque, sostenia que un suceso no adquiere
sentido si no es en el contexto de la vida, es decir, en el contexto biografico e historico
concreto en el que tuviera lugar. La verdad no es ya la adecuacién de la inteligencia
humana con la cosa, sino un proceso continuado e ilimitado, sin final, para ir desvelando
las diferentes «capas» de la cosa. Por lo tanto, es interpretable y provisional. Asi también
podemos buscar y alcanzar el sentido de las narrativas personales, aunque no lo
capturemos nunca en su totalidad. Por eso las decisiones morales son, en primer lugar,
concretas y realizadas en el seno de un contexto, y no abstractas, basadas en la
aplicacion teorica de principios preestablecidos —que, en realidad, también surgieron en
el seno de un contexto histérico determinado—, y, en segundo lugar, son decisiones
responsables. La ética clinica, en tanto que ética aplicada, exige responsabilidad con la
situacion concreta, con las circunstancias y con las consecuencias de la decision que
queremos tomar. Debe ser una ética de la responsabilidad.

Diego Gracia afirma que, desde el enfoque narrativo, se generan argumentos de valor,
pero que siempre seran necesarios otros puntos de vista, otras perspectivas. De hecho, a
lo largo de la biografia humana vamos anadiendo esas otras perspectivas, los otros
argumentos, como condicion para el propio desarrollo personal. Gracia considera que, en
nuestro tiempo, pasar de una razéon monolitica a una razon dialdgica es un verdadero
imperativo moral.2#

Frente a esta tendencia, desde las filas del principialismo algunos objetan que habria
que tener en cuenta otros elementos mas objetivos, los valores de primer orden, que
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compensen la tendencia al relativismo de la propuesta narrativa. Aunque ya hemos
avisado de que no existe una jerarquia a priori entre los principios clésicos, es cierto que
en la practica clinica el principio de no maleficencia tiene una cierta prioridad, por encima
del de beneficencia. No es un valor absoluto, admite excepciones, pero se considera que
la razén que se necesita para justificar una excepcion al principio de primum non nocere ha
de ser mucho mayor que la requerida para el principio de beneficencia.

En cualquier caso, ademas de los principios, para el andlisis ético referido a una
situacion concreta hemos de ponderar las circunstancias y las consecuencias presentes en
dicha situacion.

La ética del discurso y el método deliberativo

La deliberacion busca analizar los problemas en toda su complejidad. Karl-Otto Apel y
Jiirgen Habermas propusieron en los afios 70 del pasado siglo lo que llamaron la «Etica
del discurso», también conocida como ética dialégica o comunicativa. Segun ellos, la
razon ya no puede ser considerada una cuestion individual, sino que debe ser
intersubjetiva y, por lo tanto, comunicativa. Asi, la norma bdsica o principio que
fundamenta los juicios morales es que solo son validas aquellas propuestas que puedan
ser aceptables para todos los afectados por ella, supuesto un debate con todos ellos, en
condiciones de informacion y simetria. Dicho de otro modo, para que la norma sea valida
deberia satisfacer la condicion de que sus consecuencias, aplicadas universalmente,
resulten aceptables por todos los afectados, o por lo menos, més aceptables que sus
alternativas. Para que las proposiciones morales sean universales, no pueden estar
basadas en principios o intuiciones morales que siempre responderan al contexto historico
en el que nacieron. No se trata de individuos en busca de la fundamentacién de una
moral auténoma, necesaria y universalizable, como proponia Kant, sino de grupos de
individuos con intereses diversos que establecen normas para su autogobierno a través de
un procedimiento estructurado de dialogo y de deliberacion.2 En el marco de la politica,
este método ha dado lugar a lo que se ha llamado «democracia deliberativay.

Pero esto presupone que todos los seres humanos son agentes morales, individuos
dotados de dignidad, y que, como tales, merecen respeto. El objetivo moral, el deber de
respeto hacia todos los seres humanos, es un absoluto universal, pero la manera de
expresar el respeto en una situacion concreta puede ser objeto de distintos puntos de
vista morales. Es decir, en la realidad no vamos a encontrar principios a aplicar sin que
aparezcan excepciones en funcion de las circunstancias que concurran y las
consecuencias que se prevean.

El método deliberativo no es un procedimiento de toma de decisiones asambleario ni
por consenso. Es un meétodo de analisis de problemas complejos para posibilitar la
busqueda de enfoques razonables y prudentes que ayuden a la toma de decisiones. La
deliberacion no adopta ni, menos aun, ejecuta decisiones o sustituye a quien tiene la
responsabilidad de tomarlas. Por eso los comités de ética o los espacios de reflexion ética
son consultivos y su objetivo es analizar los diferentes cursos de accion y establecer
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recomendaciones prudentes, y no decidir por los profesionales, exactamente igual que
ocurre en una sesion clinica de un hospital, por ejemplo.

En coherencia con la fundamentacion hasta ahora descrita, el método que proponemos
parte de los hechos para identificar los problemas, los principios, valores y perspectivas
presentes, y, finalmente, el analisis de las consecuencias de los diferentes cursos de
accion posibles. Este es el material basico a partir del cual deliberamos.

Al respecto, es importante sefialar que los deberes de no danar y de justicia, cuando
entran en conflicto con otros, deben ser priorizados. Los principios de no maleficencia y
de justicia son publicos y universalizables, exigibles incluso coactivamente, y por tanto,
constituyen deberes para con todos y cada uno de los seres humanos.

También los datos procedentes de la experiencia demostrable o aquellos que se
consideran buenas practicas, con frecuencia expresadas en forma de guias clinicas o
protocolos, deben formar parte del analisis. Conviene, asimismo, explicitar el sistema de
referencia en cuanto a los valores, al que nos remitiremos para probar nuestras
recomendaciones finales.

En la deliberacion hay que diferenciar entre una accidbn comunicativa y una estratégica.
La primera esta orientada al entendimiento entre todos los afectados, la segunda al éxito.
El recorrido es la accion comunicativa (llegar a acuerdos consensuados) y la meta es la
accion estratégica (€xito), pero ambos se retroalimentan.2

Finalmente, se apunta un dato en relacion con las alternativas posibles: hay que huir de
los planteamientos dilematicos, esto es, aquellos en los que solo existen dos alternativas.
En estos casos, la opcion por un determinado valor o una determinada perspectiva anula
a su contrario. Ademas del riesgo de generar nuevos problemas, esta actitud niega la
narrativa y cierra el paso, por rigida, a la dindmica propia de la vida y a la aparicion de
nuevos factores futuros que puedan influir en el curso escogido. Los cursos intermedios
son los que tratan de optimizar los diferentes valores en juego. No se trata de jerarquizar
un valor, sino de integrarlos todos, hasta donde sea posible, porque solo esta actitud
puede dar cuenta de la razon concreta, de la narrativa de la persona y de su caso singular.

En nuestro entorno cultural existen diversas metodologias de deliberacion disponibles,
siguiendo la estela que mici6 Diego Gracia. A nuestro juicio, todas las propuestas son
muy similares, con aspectos singulares que enriquecen el conjunto. Los pasos son los
siguientes:

1. Fase de presentacion del caso:

a. Los hechos. La descripcion de la situacion debe ser rigurosa, concreta y concisa.
Hace falta una buena historia clinica o un buen expediente social.

b. Los problemas. Las preguntas éticas no son faciles de hacer para los profesionales
que no tienen formacién al respecto. A veces, este paso exige del grupo de
deliberacion un tiempo extra que vale la pena dedicar. Es muy importante fijar estas
preguntas, decidiendo cudl es la jerarquicamente superior.

2. Fase de resolucion de dudas o preguntas.
3. Fase de identificacion de afectados, valores y conflictos:
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a. Definir quiénes son los afectados y qué valores o perspectivas representan,
empezando por el agente moral fundamental, normalmente la persona atendida.

b. Identificar, para cada pregunta o problema, cudles son los valores, principios o
perspectivas éticas presentes.

c. Estado de la cuestion: ;qué dicen, al respecto, los protocolos, las guias de practica
clinica o de buenas practicas, o la experiencia anterior, si existe? ;Qué dice la ley?

4. Fase de deliberacion:

a. Decidir cudl es el conflicto principal y la competencia de la persona en relacién con
el problema.

b. Establecer las alternativas extremas Ay B, respecto de la pregunta principal.

c. Analizar los pros y los contras en relacion con las consecuencias de cada
alternativa (beneficios y riesgos).

d. A partir de los extremos, ir construyendo el curso de accion intermedio, intentando
mantener los aspectos positivos de cada opcion y resolver los negativos (tratando
de incorporar los valores desatendidos), afiadiendo las respuestas posibles al resto
de preguntas secundarias y al resto de afectados.

e. Wlver al sistema de referencia. El curso de accion propuesto ;es coherente con los
valores planteados y/o con el sistema de referencia del que se ha partido? ;En qué
estamos de acuerdo y en qué no? Si no se alcanza el consenso, decidir por la
opcion de la persona mas afectada o la mas mayoritaria.

5. Fase de comunicacion al responsable del caso, seguimiento y evaluacion.

Hace falta un cierto entrenamiento para dirigir de manera eficiente una discusion de casos
con esta o con similar metodologia, pero, con experiencia, el proceso de deliberacion de
un caso complejo puede hacerse en una sesion de unos sesenta minutos. Recomendamos
nombrar un director de la sesion, cuyo papel debe ser dirigir el debate, estimular la
participacion y velar por el cumplimiento de la metodologia, asi como destinar y
controlar el tiempo preestablecido para cada fase.

Para Joan Canimas,® la condicién deliberativa colectiva exige también unas actitudes.
Las virtudes éticas, para Aristoteles —sigue diciendo el autor—, son maneras de sentir y
actuar que se adquieren a través del esfuerzo y la costumbre, en un proceso practico en
el que las pasiones naturales son moduladas por la razon hasta su justa medida. Asi, por
ejemplo, el coraje seria la «justa medida» entre la cobardia y la temeridad. La pregunta
propia de la ética de las virtudes no es «qué debo hacer», ni tampoco «por qué debo
hacerlo», sino «qué clase de persona debo ser». Canimas propone virtudes para la
deliberacion tales como tener una actitud de reconocimiento y cortesia, favorecer la
libertad de expresion, aceptar la disension, ser veraz y mantener la confidencialidad,
animar a que todos los afectados participen en el debate y puedan estar de acuerdo con la
decision final, moverse en el ambito de los argumentos (aunque aceptando las
convicciones y creencias) y, sobre todo, mucho entrenamiento.

La deliberacion requiere de unos requisitos mentales y unas actitudes que necesitan
practicarse mediante la educacion. Frente a la cada vez mayor diversidad moral de
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nuestra sociedad, para Francesc Torralba2 el didlogo ético debe apoyarse en virtudes
como la capacidad critica, la voluntad de didlogo, la simetria entre los interlocutores, la
libertad de espiritu y la superacion de prejuicios.
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MANEJO DE LAS SITUACIONES CLINICAS

Y PRINCIPALES ENFOQUES ETICOS EN LA PRACTICA
ASISTENCIAL DE LA ATENCION

A LA SALUD MENTAL

La toma de decisiones éticas en la practica sanitaria comienza exactamente donde
empieza dicha practica, en la clinica: en el diagnéstico cuidadoso y en la evaluacion del
balance riesgo/beneficio de una intervencion, en la escucha atenta de la narrativa del
paciente y de su entorno, pero también en como respetamos la informacion que nos da el
paciente y como se la facilitamos nosotros. Pero, dada la naturaleza de los trastornos
mentales, las adicciones o el funcionamiento de personas con discapacidad intelectual,
también se presentan situaciones clinicas en las que la aplicacion mecanica de la norma
del consentimiento informado puede atentar contra otros valores como el de la dignidad
0, a veces, la necesidad de protecciéon de la persona. Sobre esta base, también la de
anticiparse a los conflictos entre la libertad y la proteccion, debe producirse la dindmica
de la participacion en la relacion paciente-profesional, un proceso deliberativo en el que
ambos intervienen, cada uno desde su lugar. Analizaremos con detalle las situaciones
conflictivas mas frecuentes que se producen en la practica.

La confidencialidad amenazada: la historia clinica, los informes asistenciales y los limites del secreto
profesional

Los datos de salud forman parte de la intimidad de las personas y estan considerados
como informacion de alta sensibilidad, lo que significa que deben extremarse los
mecanismos que los protegen. El Convenio de Oviedo de 1997 senala en su articulo 10 el
«derecho de toda persona a que se respete su vida privada». La regla general es que, en
condiciones habituales, debe primar el derecho a la intimidad de la persona. Por eso, en
condiciones habituales la persona debe poder dar su consentimiento para el acceso de
terceros o para la divulgacion de sus datos relativos a la salud.

Sin embargo, y a pesar de la importancia central que tiene en el establecimiento de la
relacion de ayuda, hoy la confidencialidad estd amenazada en muchos frentes. En el
campo de la salud mental, por la frecuencia de las excepciones a la regla general del
principio de autonomia y por la multiplicidad de profesionales, de diversas agencias, que
intervienen en un caso, pero también por la creciente complejidad y los espectaculares
cambios tecnologicos a los que esta sujeta la atencidbn sanitaria en general. La
disponibilidad de soluciones tecnoldgicas permite hoy que los pacientes puedan tener una
historia clinica Unica y compartida por todos los servicios de la red sanitaria, asi como
acceder a sus propios datos de salud desde su ordenador o su teléfono inteligente.

68



Ademas, con las bases de datos del conjunto de la poblacion de un territorio, manejados
desde poderosos sistemas big data, es posible ordenar ingentes cantidades de informacion
que posibilitan establecer analisis de riesgos poblacionales y planificar mucho mejor los
programas asistenciales y servicios que necesita la poblacion. Grandes oportunidades,
como se ve, pero también nuevos retos para la confidencialidad.

La historia clinica

La historia clinica es un conjunto de documentos que tiene por objeto facilitar la atencion
sanitaria de las personas a través de la suma e integracion de los conocimientos
profesionales a lo largo del proceso clinico. En ella se reunen datos personales de tipo
administrativo, informaciones de la historia biografica del sujeto, resultados de pruebas
de distintos tipos, observaciones del profesional y de terceros, valoraciones y juicios
clinicos, diagndsticos, tratamientos administrados y otros.

La historia clinica debe estar disponible para todos aquellos profesionales que
intervienen en el caso, pero siempre en funcién de las necesidades y los roles de cada
uno. Asi, el uso de la historia clinica por parte de estos debe responder a sus perfiles
profesionales especificos —por ejemplo, un cambio de diagnéstico solo puede ser
realizado por un médico—. Todas las intervenciones, junto con la identidad del experto
que las realiza, han de quedar registradas, incluida la simple inspeccion ocular.

Aunque esta destinada fundamentalmente a garantizar una asistencia adecuada al
paciente, la historia clinica tiene también un caracter juridico, por lo que debe ser
utilizada por los profesionales con el maximo cuidado. Ademas de estas funciones, la
historia clinica ha de ser accesible para fines epidemiologicos, de salud publica, de
investigacion o de docencia, y estar también abierta al personal sanitario debidamente
acreditado que ejerza funciones de inspeccion, evaluacion de la calidad, acreditacion y
planificacion. El acceso a la historia clinica con estos fines no directamente asistenciales
obliga a preservar los datos de identificacion personal del paciente, separados de los de
caracter clinico y asistencial.

Por todo ello, son innumerables las personas obligadas a compartir el deber del secreto
profesional.

La obligacion de custodia de la historia clinica corresponde a la direccion de las
instituciones. Es aconsejable establecer protocolos de confidencialidad y de acceso a los
datos clinicos, en los que se especifique quién puede solicitarlos o cudl es el circuito de
distribucion y se establezcan las garantias de seguridad y los controles de calidad
pertinentes.

Los temas relacionados con la confidencialidad constituyen uno de los problemas
éticos mas habituales en los profesionales de la salud mental, aunque, curiosamente, el
problema mas frecuente de la confidencialidad es la falta de conciencia de dafio al
vulnerarla.!

La Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caricter Personal establece que las
instituciones sanitarias constituyen, parcialmente, una excepcion a la norma general del
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necesario consentimiento de la persona para el almacenamiento o tratamiento de sus
datos personales, «siempre que dicho tratamiento de datos se realice por un profesional
sanitario sujeto al secreto profesional o por otra persona sujeta asimismo a una obligacion
equivalente de secreto» (art. 7.6). Esto es asi por la necesidad de proteger el interés vital
de la persona afectada o de terceros, en el hipotético caso de que el afectado estuviera
incapacitado para dar el consentimiento.

La Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente reconoce, entre sus principios basicos, el
deber de los pacientes de informar de manera leal y verdadera, asi como las obligaciones
de los profesionales en cuanto a la informacién y la documentacion clinica, y el deber de
confidencialidad. También las leyes de servicios sociales que tienen la mayoria de
comunidades autonomas, en el caso de Espaiia, establecen derechos parecidos.2

En virtud de ello, y como ya se ha remarcado, la persona afectada es la titular de los
datos sanitarios y sociales, lo que significa que, en condiciones habituales, debe poder
obtener una copia de su expediente clinico o social y solo ella puede autorizar el acceso
de terceros o la divulgacion de sus datos personales. La Ley de Autonomia del Paciente
explicita los derechos de acceso del titular de la historia clinica o el de su representante
—en los casos de falta de competencia, capacidad modificada o minoria de edad— con
las Unicas limitaciones de los datos que puedan afectar a la confidencialidad de terceros y
de las llamadas anotaciones «subjetivas» de los profesionales (art. 18).2 Se exceptiian
también las situaciones de urgencia vital en las que no pueda obtenerse de mmediato el
consentimiento y las que puedan poner en riesgo la salud publica. Es interesante aclarar
que los familiares o personas vinculadas «de hecho» con el paciente fallecido pueden
acceder a los datos de este, si no ha habido prohibicion anterior expresa del mismo,
respetando siempre su intimidad y con las excepciones antes citadas.

Los derechos relacionados con la rectificacion, cancelacion y oposicion no estan
sujetos, en el caso de los datos de salud, a la voluntad de la persona tan solo. La
rectificacion se debe referir siempre a los datos que sean inexactos. La cancelacion debe
realizarse una vez cumplidos los plazos de conservacion que marca la ley (minimo de
cinco afios tras el alta del proceso). La oposicion, entendida como el rechazo del paciente
a que sus datos, o alguno en concreto, sean accesibles para otro centro o profesional,
plantea un conflicto entre el derecho a la intimidad y el deber de proteccion al que puede
verse abocado un determinado servicio en una circunstancia especifica del paciente —
necesidad de disponer de la informacién de salud en una situacion de urgencia, por
ejemplo—. Al respecto, el Reglamento Europeo de Proteccion de Datos,* que sustituye a
la citada Ley 15/1999 de Proteccion de Datos desde mayo de 2018, insiste en que la
cancelacion de datos personales o «el derecho al olvido» no es de aplicacion automatica
en algunos supuestos, entre ellos, los datos cuyo «tratamiento es necesario para fines de
medicina preventiva o laboral, evaluacion de la capacidad laboral del trabajador,
diagnostico médico, prestacion de asistencia o tratamiento de tipo sanitario o social, o
gestion de los sistemas y servicios de asistencia sanitaria y social» (art. 9.2.h), o cuando
«el tratamiento es necesario por razones de interés publico en el ambito de la salud
publica, como la proteccion frente a amenazas transfronterizas graves para la salud, o
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para garantizar elevados niveles de calidad y de seguridad de la asistencia sanitaria y de
los medicamentos o productos sanitarios» (art. 9.2.1), siempre que su «tratamiento sea
realizado por un profesional sujeto a la obligacion de secreto profesional, o bajo su
responsabilidad» (art. 9.3).

En todo caso, este tipo de conflictos requerira un enfoque cuidadoso que valore las
circunstancias concretas del caso y las repercusiones de una u otra alternativa, buscando
una respuesta consensuada. Y desde luego, habra que tener presente que determinados
datos clinicos podrian no seguir siendo utiles después de un tiempo prudencial. Veamos la
siguiente vifieta:

Una joven de 21 afios se presenta en la Oficina de Atencion al Usuario del Hospital pidiendo que se retire de su
historia clinica el dato relativo a un intento de suicidio que protagonizé cuando tenia 17 afios y por el cual fue
ingresada durante tres dias. Le preocupa que estos datos «corran» a través de la historia clinica compartida a
lo largo de su vida. El psiquiatra que valora la peticion comprueba las circunstancias de la tentativa pasada y
confirma que no ha habido ni hay en la actualidad patologia psiquiatrica alguna. Decide acceder a la peticion.

En relacién con las anotaciones subjetivas, es bueno conocer la clasificacion que Paul
Appelbaum y Thomas Gutheil hacen de los contenidos de la historia clinica de salud
mental. Estos autores consideran dos tipos de notas: las «notas de progreso», mas
objetivas y en todo similares a las historias clinicas convencionales, y las «notas de
proceso», que abarcan las reflexiones, las hipdtesis o interpretaciones subjetivas del
profesional, que dan cuenta de los aspectos menos objetivos. Las primeras deben ser
accesibles al paciente, pero las segundas, en tanto que notas subjetivas, no
necesariamente.

Todas las eventualidades relacionadas con los derechos de informacion del paciente
deben constar en la historia clinica: la voluntad de la persona de no ser informada, el
contenido de la informacion dada al paciente, el consentimiento del paciente al
tratamiento o los motivos que justifiquen no respetar las voluntades previas de la
persona.

Salvo que estemos ante alguno de los supuestos de excepcion al derecho del paciente
al consentimiento —falta de competencia funcional en un momento dado, capacidad
modificada judicialmente o minoria de edad, normalmente por debajo de los 14 afios—,
los familiares o allegados no tienen derecho a acceder a la informacion clinica si no es
con el consentimiento del paciente.

De nuevo hay que insistir en la necesidad de que los profesionales extremen los
cuidados en el uso de la documentacion clinica. En ningin caso debe accederse cuando
no se estd implicado en el proceso clinico, ni siquiera cuando existan intereses
particulares, por muy bienintencionados que sean. Especial cuidado debe ponerse en la
actividad docente. En la actualidad, la ley impone algunas limitaciones en el acceso a los
datos clinicos para estudiantes y residentes de primer afio y aumenta la supervision por
parte de los tutores.®
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Los informes, certificados y el traslado de datos a terceros

El incremento de la complejidad de la atencion y la multiplicidad de registros y
dimensiones que tiene la salud en nuestras vidas —desde la obtencion del carné de
conducir hasta recibir una pension econdémica o un certificado de dependencia— obligan
a la proliferacion, a veces poco razonable, de los informes clinicos o asistenciales.
Muchos de los conflictos éticos que aparecen en el ambito de la confidencialidad tienen
relacion con la elaboracion, el acceso y el manejo de estos informes. Las razones por las
que estos se elaboran son variadas y van desde un justificante para el acceso a un
servicio, a una prestacion o a un derecho, por peticion de otro servicio implicado, a
demanda del paciente, por requerimiento judicial, etc. En virtud de todo ello, el traslado
de datos entre profesionales, y aun mas, entre diferentes agencias (Salud, Educacion,
Servicios Sociales, Trabajo, Sistema Judicial) es hoy una necesidad ineludible, pero
comporta, en mayor medida ain que cuando la relaciéon se da dentro de un tUnico
sistema, una situacion de alto riesgo. Un ejemplo especial de traslado de datos entre
profesionales de distintos sistemas, lo constituyen las frecuentes informaciones cruzadas
entre profesionales sanitarios y de servicios sociales que se dan en la atencion a nifos en
situacion de desamparo o en los centros que se ocupan de personas con discapacidad
intelectual. En cualquier caso, se trata de vacios importantes —cuando no
contradicciones claras— entre el derecho a la intimidad (el control sobre los propios
datos personales) y las exigencias cada vez mas complejas de la accion sanitaria y social.
Las tendencias actuales, como hemos reiterado, van hacia una mayor integracion del
conjunto de la mmformacion personal entre los diversos servicios dentro de la misma
agencia y entre los diferentes sistemas de atencion que actian de manera simultinea
sobre una misma persona. La razén de ello esta clara: facilita la asistencia en la medida
en que se comparte la informacion y se pueden coordinar mejor las intervenciones y
conocer sus resultados. El problema es el cémo, la manera en que debemos hacerlo. A
este respecto, unos criterios fundamentales de buena praxis que debemos respetar son:

e El principio de finalidad: para qué la informacion.

e El principio de proporcionalidad: aquella informacion necesaria y adecuada a la
situacion.

e El principio de autonomia: la informacion es del usuario y solo él —salvo las
excepciones antes citadas— puede consentir la cesion a terceros.

Finalmente, es recomendable consensuar con el titular la red de personas y profesionales
con los que podemos compartir la informacion, los Illamados «circulos de
confidencialidady.

Siguiendo estos criterios, debe evitarse todo tipo de informacion que no se atenga a la
finalidad del informe, el cual debe estructurarse siguiendo las normas de «mdéxima
austeridad» y «minima informacion necesaria». Especial cuidado debe ponerse en
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proteger datos intimos no relevantes, asi como en evitar interpretaciones y datos
subjetivos o de escasa fiabilidad.
En resumen, los requisitos basicos que deben reunir los informes escritos son:

e Especificar quién informa y a quién se dirige.

e Explicitar en razén de qué se realiza.

¢ La informacion debe ser objetiva y precisa, con parrafos directos y cortos.
e Sila informacion proviene de terceros, indicarlo.

e Descartar la informacion no relevante en relacion con la finalidad.

e Evitar datos o expresiones que puedan ser sensibles en relacion con la
intimidad o la autoestima.

También es del todo recomendable huir de los «estilos personales» en la elaboracion de
informes y establecer un procedimiento homogéneo en todo el servicio. En cualquier
caso, y siempre que sea posible, conviene limitar la difusién de los mismos y maximizar
las comunicaciones interprofesionales por otras vias.

Los informes deben ser comentados y entregados a la persona afectada. Solo cabe la
entrega a terceros con la autorizacion del paciente o, en los casos de excepcion
comentados, al menos con su conocimiento.

Los limites del secreto profesional

La confidencialidad hace referencia tanto al derecho del sujeto a que no sean reveladas
las informaciones confiadas, como al deber de mantener el secreto, que obliga a quien
recibe la confidencia. El bien que la persona espera obtener de la relacion incluye
también el respeto a su autonomia y el compromiso de lealtad del profesional para con
ella. Para tratar éticamente a las personas a las que asistimos, debemos proteger
lealmente aquello que nos confian.

Ante cualquier conflicto ético en el campo de la confidencialidad, debe primar la
defensa del derecho a la mtimidad del paciente y solo la existencia de un riesgo grave
para su propia integridad o la de terceros justificaria éticamente la ruptura del secreto.
Estas son las razones por las cuales el secreto profesional no puede ser siempre un deber
prima facie 0 un principio fundamental: la existencia de otros valores jerarquicamente
superiores, como la propia integridad en el caso de personas no competentes o
extremadamente vulnerables, y el riesgo de terceros. El caso Tarasoff es un referente
mundial en este tema.

Tatiana Tarasoff era una estudiante de la Universidad de California que habia decidido romper una relacion
afectiva con un compaiiero de clase. Su exnovio estaba en tratamiento psiquiatrico y psicologico en los
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servicios del propio campus y habia comentado de manera reiterada a su psicoterapeuta que pensaba asesinar
a la joven. Ante la conviccién de que se trataba de un riesgo cierto, los profesionales decidieron avisar a la
policia, que se hizo cargo de las indagaciones oportunas e indicaron el ingreso del muchacho en un hospital. Al
salir por el alta, el joven asesiné a Tatiana. En 1974, la Corte Suprema de California sentenci6 que la situacion
de riesgo de Tatiana obligaba a romper el deber de confidencialidad y que el profesional podria haber hecho
mas para evitar el dafo; por ejemplo, deberia haber advertido también a la victima del riesgo potencial que
corria.

Los profesionales de salud mental protestaron porque la sentencia violaba su relacion
profesional «especial» y argumentaban que, si se flexibilizaba tanto el deber de secreto,
en primer lugar se producirian muchos falsos positivos —personas que serian alarmadas
sin motivo real— y, en segundo lugar, que acabarian perdiendo la confianza de sus
pacientes, de modo que el resultado podria ser ain peor, ya que los considerados de
riesgo ocultarian mucho mas sus planes.

El caso Tarassoff generd tal debate que el tribunal tuvo que revisar su sentencia,
confirmando que los profesionales de salud mental tienen el deber de evitar riesgos a
terceros, pero solo estan obligados a aplicar un «cuidado razonable» para protegerlos. Se
consider6 que eso fue exactamente lo que hicieron los profesionales del caso.

Asi pues, el deber de secreto no es absoluto, lo que no significa que no sea
fundamental. De hecho, es preceptivo en la mayoria de situaciones, y asi lo dispone la
propia ley penal en su articulo 199.2, cuando dice: «El profesional que, con
incumplimiento de su obligacion de sigilo o reserva, divulgue los secretos de otra persona,
serd castigado con la pena de prision de uno a cuatro afios, multa de doce a veinticuatro
meses € inhabilitacion especial para dicha profesion por tiempo de dos a seis afiosy.
Veamos el siguiente caso:

Una residente de psiquiatria de tercer afio, después de visitar ambulatoriamente a una paciente a la que conocia
desde pequefia, comprobé en la historia clinica que habia llevado a cabo dos tentativas autoliticas hacia un
tiempo, aunque en la actualidad parecia recuperada. Le contd esto a su madre, la cual saco el tema ante un
familiar de la paciente. Cuando esta se enter6 demandd a la médica residente por haber roto su deber de
secreto. El Tribunal Supremo condeno a la profesional por un delito de revelacion de secreto a un afio de
prision, dos afios de inhabilitacion, multa e indemnizacion a la afectada.

Las excepciones al mantenimiento del secreto profesional son:

e Cuando el paciente lo autorice, siempre que este sea competente para dicha
decision. Aun asi, se recomienda ser extremadamente discreto en la
divulgacion, atendiendo a la funcion ejemplarizante de los profesionales
sanitarios y sociales frente a su compromiso con la confidencialidad.

e La falta de competencia del paciente para decidir, que puede orientarnos a
actuar en su beneficio. Esto puede ocurrir, por ejemplo, en situaciones en las
que se da una gran dependencia de la familia y esta actia también como
cuidadora. En estos casos hay que intentar ampliar el circulo de
confidencialidad, solicitando el consentimiento de la persona. En todo caso, la
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persona debe estar informada.

e La existencia de riesgos para terceros. Se trata de una de las situaciones mas
temidas de la practica asistencial, ya que, en la mayoria de los casos, ni existe
total certeza del riesgo ni se tiene la confianza de que este pueda ser
eficazmente evitado. Es importante valorar la probabilidad y la inmediatez del
acontecimiento en el caso de no hacer efectiva la divulgacion.

El 24 de marzo de 2015 el copiloto Andreas Lubitz estrellaba deliberadamente en los Alpes el avion del vuelo
GWI 9525, que salia de Barcelona con destino a Diisseldorf, provocando la muerte de 150 personas. Aunque la
compafiia conocia sus antecedentes depresivos, iniciados incluso antes de conseguir su titulo de piloto,
Andreas habia superado sin problemas las frecuentes revisiones médicas rutinarias. Y eso, a pesar de que
habia visitado a 41 médicos en los tultimos 5 afios, sin resultado positivo. Quince dias antes del fatidico
acontecimiento, un médico le habia diagnosticado un episodio depresivo grave y recomendado su
hospitalizacion. A pesar de darle la baja laboral, esto no llegd nunca a oidos de la empresa, y Andreas siguié en
su puesto de trabajo hasta el desenlace fatal.

Sin duda, una serie de hechos en cadena, y no un solo factor, pueden explicar lo
sucedido. No sabemos si Lubitz expresé al médico sus intenciones homicidas y si este no
le creyo o penso errdbneamente que, a pesar de ello, debia mantener el secreto profesional
—Alemania viene de una cultura juridica de fuerte blindaje del secreto médico, aunque
hoy en dia estd méas matizado—. Aunque en un cuadro depresivo con sintomas
psicoticos, la conducta homicida-suicida no es habitual fuera del entorno familiar, el
hecho es que ninguno de los médicos que intervinieron relacionaron lo suficiente la
depresion y el riesgo que implicaba su profesion. En los examenes de rutina de la
compafiia tampoco se detectd un trastorno tan comun y conocido como una depresion
mayor. No hubo comunicacion entre el médico que certifico la baja laboral y la empresa.
Y, finalmente, fue justo el mecanismo de seguridad antiterrorista del avion el que le
permitid a Lubitz encerrarse en la cabina solo y poner el piloto automético rumbo a las
montafas, sin que nadie pudiera fisicamente impedirselo.

En nuestro entorno cultural tenemos muchas dificultades para resolver conflictos en los
que colisionan el derecho a la intimidad, protegido por el secreto profesional, y el derecho
de terceros a la seguridad y a la integridad. Algunos paises como Canadé o Israel se han
atrevido a abordar a nivel legislativo esta cuestion. La Agencia Europea de Seguridad
Aérea, cuatro meses después del accidente, y posteriormente el Bureau d’Enquétes et
d’Analyses (BEA), oficina de investigacion y analisis para la seguridad de la aviacion civil
de Francia, recomendaron limitar el derecho a la intimidad en estos casos. Fue solo una
declaracion oportunista. En realidad, no creemos que haya que insistir en que todos los
ciudadanos, profesionales o no, estamos comprometidos con la justicia y la no
maleficencia, y eso nos obliga a denunciar situaciones que puedan poner en riesgo la vida
o la seguridad de las personas. Si el BEA se refiere de manera especifica a que los
médicos denuncien maés casos de supuestos riesgos, recordemos los argumentos
esgrimidos por los facultativos de salud mental tras la primera sentencia del caso
Tarassof. Por otro lado, deberiamos tener muy presente el derecho de las personas con
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trastornos mentales a reinsertarse socialmente y evitar el estigma asociado a la ideologia,
aun dominante, respecto de la peligrosidad de las enfermedades mentales.

El Colegio de Médicos de Barcelona, en una nota publicada el 31 de marzo de 2016,2
después de advertir que no podiamos estar imaginando una sociedad donde «la seguridad
anulara el ejercicio activo de la responsabilidad individual de sus miembros y, por tanto,
llegar a producir, paradojicamente, una restriccion de su espacio de libertad», proponia
modificar el marco normativo de relacion entre la medicina asistencial y la medicina de
empresa, de modo que, sin revelar ningin dato clinico, cualquier médico pudiera
comunicar directamente a la empresa la situacion de baja laboral de un trabajador.
También proponia, para las personas con un trastorno mental, la utilizacion del
consentimiento informado para advertir, de manera preventiva, sobre los limites del
principio de confidencialidad, preservando asi la relacion de confianza con el paciente.

Por su parte, la Asamblea General de la Organizacion Médica Colegial aprobod en julio
de 2017 una Declaracion de la Comision Central de Deontologiaé sobre el secreto médico
en la que se indica que ni este ni el derecho a la confidencialidad «son absolutos», sino
que existen excepciones cuando entra en juego la salud o la vida de terceras personas.
Asimismo, recomienda a los médicos pedir consejo a su Colegio profesional ante
situaciones conflictivas relacionadas con estos casos.

Y, por cierto, los médicos pueden explicar hasta qué punto han sabido liderar, dentro
de su propio colectivo, el compromiso con los principios de justicia y no maleficencia por
encima del proteccionismo corporativo de sus miembros. Tras la iniciativa del Colegio de
Médicos de Barcelona de implantar en 1998 el Programa d’Atencié Integral al Metge Malalt
(pAIMM), hoy ya en toda Espafia con el nombre de PAIME (Programa de Atencion Integral
al Médico Enfermo), son los propios médicos los que se ocupan de velar e intervenir ante
el Colegio profesional cuando detectan que un compaiiero estd teniendo dificultades en
su practica debidas a un trastorno mental o a una adiccion no tratados. Manteniendo la
confidencialidad, el Colegio interviene en ayuda del afectado, usando incluso su autoridad
en los casos mas resistentes. Sin duda, se trata de un ejemplo que deberia ser imitado al
menos en aquellos colectivos asociados a tareas de mayor riesgo para terceros.

Finalmente, otra excepcion al deber de secreto es el imperativo legal. Este supuesto
puede darse cuando por razén del cargo o la profesion se tenga conocimiento de un delito
publico (art. 262 de la Ley de Enjuiciamiento Criminal) y cuando el profesional reciba
una peticion formal por parte de un tribunal.

El deber de auxilio a la justicia o imperativo legal obliga a prestar colaboracion a los
jueces y tribunales en los términos establecidos por la ley. Esto puede representar un
conflicto entre el deber moral (la confidencialidad) y la obligacion legal (romper el
secreto) y siempre resulta penoso para el profesional, ya que, de algin modo, estd
atentando contra el vinculo de lealtad implicitamente establecido: la razéon de que el
profesional disponga de datos personales del paciente es porque este asi lo ha querido
(acto auténomo, basado en la confianza) y solo para una finalidad terapéutica. Conviene,
en estos casos, informar al paciente y recabar del tribunal los datos concretos que se
solicitan, asi como los motivos precisos de la solicitud para establecer los limites de la

76



informacion, debiendo el profesional buscar la proporcionalidad entre la razon juridica y
la informacion a facilitar, pero siempre con el criterio de «minima informacion
necesariay.

La inmensa mayoria de los conflictos detectados en relacion con la confidencialidad en
el campo de la salud mental se expresan en el contexto del trabajo en equipo y del trabajo
en red, las informaciones a terceros y el acceso de menores o adultos no competentes
por causa de enfermedad mental o discapacidad intelectual. Por ello, es necesario que las
organizaciones asistenciales dispongan de protocolos de buena praxis para el abordaje de
las situaciones en las que hay que establecer una excepcion al principio de
confidencialidad. En un articulo de 20122 publicamos los criterios de buena praxis en
materia de excepcion al deber de confidencialidad, que son los siguientes:

e El procedimiento para la divulgacion sin consentimiento debe intentar incluir al
paciente en el proceso.

e Es importante discutir el caso con el equipo y/o buscar asesoramiento juridico
si es necesario.

e Hace falta explicarle al paciente (y a su representante legal, si fuera el caso) la
situacion y las razones de la excepcion, siempre que ello no entorpezca el
objetivo perseguido con la divulgacion. En algunos casos, como por ejemplo el
supuesto de conocimiento de un delito, conviene animar al paciente a que
comunique personalmente la situacion, antes de que el profesional actie —
advirtiéndole de que nuestra responsabilidad nos obliga a comprobar
fehacientemente que asi lo ha hecho.

e En el caso de que el profesional comunique a la autoridad la informacion, esta
debe limitarse a lo estrictamente necesario y siempre informando al paciente (y
a su representante, si fuera el caso) del contenido de lo divulgado.

e Cuando se trate de la obligacion de declarar como testigo o perito frente a un
tribunal penal, y si nuestra relaciéon con el paciente lo es debido a la funcion
terapéutica y no a la pericial, pediremos al tribunal excusarnos bajo el deber de
secreto profesional, ateniéndonos a partir de ahi a lo que aquel disponga.

e Anotar el proceso completo en la historia clinica.

Un ejemplo puede ilustrar estos criterios:

Rafael es un paciente que lleva afios siendo tratado por la Dra. Pons. En la visita de hoy, la Dra. le comunica
que acaban de llegar los resultados de su analitica. Tiene una infeccion por VIH y la situacion es grave. Le
informa del tratamiento que tendra que seguir y de las normas preventivas basicas. Rafael se niega a que su
pareja, también paciente de la Dra. Pons, sea informada de su enfermedad, aduciendo que no quiere que sepa
que ha tenido relaciones sexuales fuera de la pareja. La Dra. Pons advierte a Rafael del riesgo de infeccion de
esta, lo cita para el dia siguiente y pide una reunion urgente del equipo asistencial. Deciden que los principios
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de no maleficencia y de justicia han de prevalecer, por encima del de la autonomia de Rafael y del deber de
secreto. Al dia siguiente, la Dra. Pons le comunica a Rafael que citara a la pareja tres dias después y que, si él
no se lo ha dicho, ella le ayudara a hacerlo en esa entrevista.

Hay que tener en cuenta que una buena toma de decisiones acerca del uso y la
divulgacion de informacion confidencial de un paciente, necesita un modelo de atencion
enfocado al wusuario. Si el paciente estd verdaderamente empoderado, entonces
escucharemos y tendremos en cuenta su propia perspectiva. Asi pues, las directrices
¢ticas de confidencialidad del profesional sanitario no se reducen a la obligacion de la
proteccion de datos, a pesar de que estén intimamente relacionadas, sino que representan
el compromiso del profesional por el respeto y la autonomia del paciente, uno de los
cimientos fundamentales de toda relacion de ayuda.

Los diagnésticos y los tratamientos

En apartados anteriores hemos tratado acerca de la implicacion de los hechos y los
juicios valorativos en la practica de salud mental, ya desde el establecimiento del
diagnostico. Deciamos que poner en el centro de la clinica la subjetividad de la persona
implicaba el paso desde el concepto médico de proceso patoldgico, incluyéndolo, hacia el
de persona afectada. Los conceptos diagndsticos, en psiquiatria, se sitian necesariamente
en esta tesitura, en la que los componentes valorativos, sociales y culturales son parte
fundamental del conocimiento experto.

El diagnéstico psiquiétrico

Y todo ello requiere, como hemos dicho, el relato del paciente y, con frecuencia, el de su
entorno, ya que en muchos casos, y en especial en la enfermedad mental grave y en los
trastornos de la infancia y la adolescencia, no seria posible un buen diagndstico sin las
apreciaciones de los otros. Sin embargo, a pesar de este fuerte componente subjetivo, la
categorizacion de los fendmenos clinicos es una cuestion fundamental en medicina, ya
que sin ella se dificulta la comunicacién entre los profesionales, no pueden seleccionarse
las intervenciones mas adecuadas o la aproximacion a una hipotesis etiopatologica ni
proporcionar una base para la investigacion.

El diagnostico es también un acto social, ya que es sancionado socialmente y comporta
con muchisima frecuencia actitudes de rechazo y estigmatizacion. Ademas, los cambios
que se producen en las clasificaciones nosoldgicas al uso son continuos —al ser
instrumentos siempre «en curso»— y no en todos los casos obedecen a criterios claros y
justificables: hace afos el diagndstico de esquizofrenia era mucho maés restrictivo que en
la actualidad; hoy en dia los diagnosticos de trastorno limite de la personalidad aparecen
por doquier, la hiperactividad o la fobia social —sin duda, con una base real— son
nuevos trastornos que parecen haber coincidido con la aparicion de productos
farmacéuticos especificos. En el &mbito de la discapacidad, por ejemplo, hemos pasado a
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lo largo de la historia por el diagndstico de oligofrenia, retraso mental, disminucion
psiquica, discapacidad intelectual o diversidad funcional, como ya proponen algunos,® en
funciéon de nuevos marcos conceptuales, construcciones culturales y presiones de los
grupos de interés. Se trata de conceptos que arrastran connotaciones —valores implicitos
— que se consideran negativos. Es como decirle a alguien «disminuido» o «enfermo
mental». La responsabilidad ética de establecer un diagndstico psiquiatrico es
extremadamente alta, en especial en psiquiatria infantil.

Aunque disponemos de clasificaciones como el Manual Diagnéstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales, actualmente en su quinta edicion (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, DSM-V) o la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10, es
decir, en su décima revision) de la oMS, ain no hemos podido demostrar que las
entidades patologicas que describimos ahi se correspondan con una verdadera patologia
clinica delimitada o una enfermedad.! La realidad es que la salud mental es una region
aun en gran parte por explorar, de enorme diversidad y con unos limites poco claros.

Por eso los diagndsticos, con sus agrupaciones, sus tipos y subtipos, no pueden ser
mas que constructos teoricos elaborados en un momento histérico concreto, a partir de
las observaciones empiricas que relacionan y agrupan ciertos sintomas dandoles una
identidad reconocible, una etiqueta. Una prueba bien conocida de este
«construccionismo», y de su estrecha relacion con los valores y la cultura historicamente
dominante, es el abandono de la consideracion de la homosexualidad como un trastorno
mental, presente hasta 1973 en el DSM-1V o hasta 1990 en la CIE, o la transexualidad,
eliminada del manual estadounidense en su ultima edicion (2013), debido a la
sensibilizacion y la movilizacion de los colectivos que representaban a las personas con
esta orientacion sexual.

Finalmente, la identificacion acritica y reduccionista de los profesionales de la salud
mental con el modelo biomédico —como, por otro lado, pasa con cualquier teoria—
conduce a un estrechamiento sistematico de la realidad, mas alla de la situacion clinica
presente. Del mismo modo, el modelo de superespecializacion, que se origina en el
mundo académico como una especie de distribucion autorregulada del poder, comporta la
formacion de expertos en un determinado trastorno mental, lo que tiene como
consecuencia el riesgo de diagnosticarlo con mucha mayor frecuencia.2 El DSM-vV se
elabor¢ a partir de grupos de trabajo por diagndstico, constituidos en un alto porcentaje
por expertos en el trastorno especifico, lo que ha sido criticado por entender que esto
podia conllevar un riesgo de sesgo hacia una mayor ampliacion de los criterios de caso.

La influencia de la industria farmacéutica en la practica psiquiétrica

Allen Frances, psiquiatra y profesor emérito de la Universidad de Duke (Estados
Unidos), uno de los maximos responsables de la tercera y cuarta ediciones del citado
DSM, abandono el proyecto del DSM-V —publicado en 2013— para denunciar que, bajo la
presion de la industria farmacéutica, la psiquiatria estaba ampliando de manera
innecesaria el concepto de «enfermedad» y perdiendo de vista la diferencia entre lo
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normal y lo patologico,2 con lo que aumentaba, en cualquier persona, la probabilidad de
tener un diagnostico psiquiatrico. De hecho, ya en 2012 la revista PLOS Medicine publicaba
que, en la preparacion de la ultima edicion del DSM, el 67% de los integrantes del comité
que definia los trastornos del estado de danimo, el 83% de los expertos del comité de
trastornos psicoticos o el 100% de los del comité de trastornos del suefio, tenian
vinculaciones con importantes compaiias farmacéuticas, lo que debiera haber planteado
un conflicto de intereses. Y, aunque ello no probaba una conexion moralmente criticable,
tampoco ayudaba demasiado a la credibilidad del proyecto.

En cualquier caso, la relacion de la industria con los profesionales médicos ha sido
extraordinariamente opaca, al menos hasta hace poco. Hoy parece que se estan limitando
los conflictos de intereses y que empieza a haber sistemas de regulacion interna y
externa, pero los visitadores médicos de las compafiias comerciales siguen reuniéndose
con los profesionales sanitarios en los centros de salud. Muchos profesionales consideran
que la administraciéon sanitaria ha abandonado en gran parte su deber de liderar la
formacion continuada de los mismos, dejando un espacio vacio que se ha ido rellenando
con una cultura inadecuada de patrocinio protagonizada por las compaiias farmacéuticas.

Gracias a una mayor transparencia sabemos que, en 2016, la industria financié con
501 millones de euros a cientos de organizaciones espafiolas, entre las cuales habia
sociedades médicas diversas, fundaciones de hospitales publicos, fundaciones privadas,
universidades publicas y privadas, colegios de médicos y hasta asociaciones de pacientes.
Segin esta misma noticia, se rebajaron las transferencias directas a médicos y
aumentaron las destinadas a sociedades profesionales o a fundaciones de hospitales.L
Aunque ello no asegura la rectitud moral de tales acciones, parece que este tipo de
patrocinio podria estar mas cerca del mecenazgo bien orientado que las antiguas practicas
clientelares.

Esa misma industria, debido a la logica empresarial que le da sentido, contribuye
poderosamente a consolidar la preeminencia del enfoque biologico sobre la practica
asistencial de los psiquiatras. La psiquiatria ha ido ganando reconocimiento por parte de
la medicina y, por lo tanto, poder, debido en parte a su adscripcion al mismo modelo
biomédico, lo que ha sido posible gracias a los productos farmacéuticos de los que ya
dispone. En la actualidad, la mayoria de consultas psiquiatricas, sea por el problema que
sea, acaban con uno o mas farmacos. Esto no deberia sorprender, ya que la investigacion
médica mas importante y con gran capacidad de influencia en las decisiones médicas se
centra justo en los ensayos clinicos con medicamentos, normalmente esponsorizados.

Por otra parte, diversas publicaciones y medios han senalado cémo, en algunas
ocasiones, las firmas farmacéuticas han influido en la creacion de determinados
diagndsticos para «colocar» una molécula que, en origen, podia no haber sido disefiada
para tal fin. El ejemplo del famoso Prozac, la fluoxetina, en tanto que «solucion-en-
busca-de-un-problemay, resulta paradigmatico. Jos¢ Luis Nueno, profesor de IESE
Business School, explicaba en un articulo en La Vanguardia como el laboratorio probd sin
éxito la fluoxetina como remedio para la hipertension, antes de redirigirla a la obesidad,
también sin resultados.l® Pero debieron notar que los pacientes, aunque seguian obesos,

80



parecian mas felices, asi que decidieron probarla en depresiones agudas y el resultado
siguid siendo desalentador. Cuando finalmente vieron que en depresiones leves
funcionaba, encontraron por fin el problema. Con una agresiva campafia de marketing,
dirigida tanto a los médicos como a los pacientes —entonces este aspecto no estaba bien
regulado—, Prozac consigui6 54 millones de pacientes de depresion en 2001. El
diagnostico de depresion se popularizé tanto que hasta parecia dotar a quien la sufria de
un signo de distincion. Hoy en dia la fluoxetina se usa también como tratamiento para
mascotas en baja forma.

Esta claro que, gracias a la aportacion del sector farmacéutico, aparecen productos en
el mercado que parece que mejoran la capacidad de las personas de enfrentarse a
enfermedades y padecimientos con una mayor eficacia. Pero, ademads, la oferta
farmacéutica va mucho mas allda de lo que hasta ahora habian sido los fines de la
medicina y se proyecta hacia una posibilidad de vida buena, ayudando, por ejemplo, a
dormir mejor o a liberar la sexualidad de la procreacion. Sin embargo, a la vez el
contexto capitalista de la sociedad posindustrial actual exige resultados en términos
econdmicos, mas que en términos de retorno social, lo que implica, paraddjicamente, un
enorme riesgo para la salud de las personas.

La medicalizacién de la vida cotidiana

En nuestro contexto occidental, los productos de consumo se estan extendiendo también
a la salud, y ello hace que —sobre todo en Atencion Primaria— se escuchen cada vez
mas demandas de atencion relacionadas con los problemas normales de la vida. Como
decia el epidemidlogo John K. Wing, hoy una necesidad se crea cuando existe un
problema para el que se conoce una solucion, aunque esta no esté disponible.

Los psicofarmacos antidepresivos y los tranquilizantes son el grupo de medicamentos
mas recetados en Espana. El uso de antidepresivos se ha triplicado en los ultimos diez
afios, con un consumo que supera el de paises como Francia, Alemania o Italia. El culto
a la salud, el miedo a la enfermedad, las grandes expectativas depositadas en las
tecnologias sanitarias, pero también una cierta cultura dominante exageradamente
individualista que valora la inmediatez y niega la frustracion, estan en la base del
fenomeno que se ha dado en llamar «la medicalizacién de la vida cotidiana». Se fomenta
la ilusion de que la frustracion, el estrés ligado al estilo de vida, los desajustes sociales o
los problemas relacionales se pueden explicar con una etiqueta psiquidtrica o psicologica
y resolverlos con una pastilla. Hoy en dia, la ansiedad, la tristeza, el insomnio, la
insatisfaccion con la pareja, las pérdidas no elaboradas y hasta la menopausia fisiologica
son motivo de consulta al médico de familia.

Sin embargo, el problema de la medicalizacion de la vida cotidiana es especialmente
preocupante en los nifios y adolescentes. El nimero de ellos que son diagnosticados y
tratados, la mayor parte de las veces con psicofarmacos, crece continuamente en todos
los paises occidentales, hasta el punto de que algunos estudios® cifran en un 10% los
menores que tienen pautado un psicofarmaco estimulante? en las escuelas de Estados
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Unidos. Los datos que publicaba el National Health Service en Reino Unido en un
informe de 2004 sefialaba que, en los diez afios anteriores, se habia pasado de prescribir
6 000 recetas a 450 000 de estos mismos medicamentos.2 El psiquiatra infantil britanico
Sami Timimi publico, justo ese mismo afio, un articulo en la prestigiosa British Medical
Journal,2 dando la voz de alarma sobre el exceso de medicalizacion en relacién con la
depresion infantil. «La infelicidad entre los nifios parece estar creciendo —decia—, pero
etiquetarlo como depresion y tratarla con antidepresivos resulta inutil y posiblemente
nocivo. [...] La medicalizacion de la infelicidad infantil oculta nuestra incapacidad para
ofrecer una solucion al problemay.

Frente a este estado de cosas no es extraio que el concepto de «prevencion
cuaternaria»n2 se esté imponiendo cada vez mas en la practica sanitaria general. Este tipo
de prevencion se define como el conjunto de actividades que tratan de evitar o limitar el
dafio innecesario que conllevan las practicas sanitarias. Pone en primer plano el viejo
principio del primum non nocere y propone un cambio en la relacion asistencial enfatizando
la relacion interpersonal, criticando las intervenciones innecesarias (las que provocan
dafo sin beneficios claros) y practicando una medicina menos agresiva y mas tolerante
con la incertidumbre.

Los tratamientos biolégicos

La psiquiatria nacid6 porque algo habia que hacer frente a un fendmeno tan
incomprensible como la locura, y no fue sino hasta bien entrado el siglo XIX cuando
empezd a considerarse este ambito del conocimiento como parte de la medicina.
Inicialmente, dos diferentes concepciones antropologicas marcaron los caminos mas
diferenciados: el método anatomo-clinico, que ponia la causa en el sustrato biologico y
que ya lideraba el progreso de la medicina somatica, y el enfoque social, que otorgaba
mayor importancia, en el origen de la «locuray», a las relaciones sociales, la educacion
deficiente y los fallos morales. El modelo de manicomio, que va desde mediados del siglo
XIX a mediados del XX, supera la reclusion anterior al introducir tratamientos como la
hidroterapia, las duchas escocesas y frias, las inyecciones intravenosas de Cardiazol, el
coma insulinico, la malarioterapia, la lobotomia o los electroshocks. Estas intervenciones,
que buscaban una especie de reaccion caodtica en el cerebro de las personas afectadas —
como si del caos pudiera surgir una nueva oportunidad para la curacion—, se
fundamentaban en una especie de beneficencia impuesta sin ninguna consideracion del
dafio causado. El llamado «tratamiento moral», aportacion fundamental de las escuelas
alienistas francesa e inglesa, era el contexto tedricamente «mas humano» donde aquellas
intervenciones se producian. Sin embargo, al menos, por fin parecia haber una respuesta
a la gran pregunta ontologica acerca de la locura. Ni qué decir tiene que muy pronto
empezaron a fundarse manicomios por doquier, tanto privados —las familias pudientes
podian ingresar a sus familiares hasta con criado personal— como publicos —el Estado
necesitaba limpiar sus ciudades de «locos y desadaptados» y esta era una respuesta
aparentemente compasiva—. Esta situacion empezard a cambiar a partir de la aparicion
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de la clorpromazina en 1952 y seguird un desarrollo imparable. Hoy, en nuestro sistema
de salud mental, la respuesta mas frecuente a una demanda de ayuda consiste en un
diagnostico y una indicacion de psicofarmacos a largo plazo.

Los nuevos medicamentos han aportado mayor seguridad, han mejorado la calidad de
vida gracias a la disminucion de los efectos secundarios, han reducido los sintomas
activos y, con todo ello, han facilitado la integracion social de las personas afectadas. A
pesar de eso, existen muy pocos datos sobre los efectos de los farmacos a largo plazo, ya
que la mayoria de los ensayos clinicos aleatorizados se realizan durante un tiempo muy
limitado.

En las paginas introductorias de este trabajo ya advertiamos de que el vastisimo
mundo de los problemas de salud mental no podia ser reducido a una sola tipologia de
trastornos. Debemos distinguir, por lo menos, entre los de tipo grave (los que, de
persistir, pueden generar, a la larga, consecuencias discapacitantes) y los trastornos leves,
moderados o temporales. De manera esquematica, podriamos decir que los primeros se
acercan mucho mas al modelo biomédico, al menos en cuanto a la presuncion de la
existencia de un fallo biologico en su origen,2 mientras que los segundos, por mas que
puedan acarrear un gran sufrimiento, no dejan de ser «una variante de la normalidad o de
un problema de la vida».2 En los graves, el analisis del balance riesgo/beneficio indica
que lo razonable es instaurar un tratamiento farmacologico, para lo cual la participacion
del paciente y un buen seguimiento de las ventajas e inconvenientes se hace totalmente
necesario. De Ledn dice que, «dado que los farmacos psiquiatricos pueden ser muy
toxicos, es mejor volverse un experto en farmacologia y dominar el amplio conocimiento
cientifico que tenemos sobre los mecanismos de cada uno de los farmacos que
prescribimos y cémo ajustarlos mejor para cada paciente».2 En cambio, en muchos de
los trastornos leves o temporales, la efectividad del farmaco no estd tan clara y, de
hecho, no es muy distinta de la que produce el efecto placebo, por lo que se debe evaluar
muy bien el riesgo/beneficio —también a largo plazo— antes de prescribirlo. En estas
situaciones es mejor tratar de involucrar al paciente en un tratamiento psicoldgico. Aqui
ya aparecen dos exigencias éticas clave: la de distinguir las necesidades —mas biologicas,
mas psicologicas o una combinacién de ambas— del caso concreto, y la de conocer en
profundidad el funcionamiento de los farmacos prescritos antes de recetarlos. De hecho,
habria asimismo una tercera exigencia: la de no tener que tratar a nivel farmacoldgico un
problema de salud mental que deberia tener una respuesta psicoldgica, por falta de
recursos.

Por supuesto, la indicacion de un tratamiento con medicamentos debe ir precedida de
una buena exploracion y diagndstico, incluidas las pruebas de laboratorio necesarias para
evitar posibles contraindicaciones y reacciones adversas. Dentro de este proceso, la
obtencion del consentimiento del paciente es otra de las cuestiones de suma importancia,
para lo cual la informacion necesaria deberia incluir al menos: 1) los resultados que
debemos esperar en relacion con los sintomas psiquiatricos activos, 2) los efectos
secundarios a corto plazo en la conducta, en los pensamientos y en la afectividad, y si
puede afectar a otros aspectos del funcionamiento normal del organismo, incluyendo la

83



capacidad de movernos, de concentrarnos, o si va a influir en el peso, la psicomotricidad
o la vida sexual, y 3) si existen otras medidas, como el ejercicio fisico, el apoyo
psicoterapéutico, las técnicas de grupo o la relajacion, que nos puedan ayudar a disminuir
la dosis o incluso a retirar algin medicamento.2

Asi como no parece haber ninguna duda en cuanto a las ventajas de los farmacos
utilizados para ayudar al paciente en crisis, su efectividad a largo plazo y, sobre todo, los
dafios si estan en tela de juicio. A pesar de la experiencia de mas de cincuenta afios en el
uso de estos psicofarmacos, la polémica acerca de la conveniencia de un empleo
profilactico —para evitar las recidivas— de los medicamentos antipsicoticos sigue muy
viva en la actualidad. Los movimientos en primera persona mas activos, y algunos
profesionales, consideran que el sesgo en los estudios controlados aleatorizados al que
haciamos referencia unas paginas atras, asi como la hegemonia del modelo biomédico en
la concepcion que tiene la psiquiatria de la enfermedad, estan en la raiz de la negacion
del problema por parte de los sectores mas oficiales de la psiquiatria. De todos modos, lo
que hasta hace poco era una de las mas solidas evidencias en el conocimiento de la
esquizofrenia —Ila efectividad del tratamiento farmacoldgico «para siempre»— hoy esta
cuestionada porque, ademds de que no hay muchas pruebas de su eficacia a largo plazo,
existe una creciente preocupacion sobre los dafios producidos en la salud fisica y la
estructura cerebral, debidos a su efecto acumulativo cronico. Enfermedades metabolicas
como la obesidad o la diabetes, déficits en la funcion cognitiva, cambios en la estructura
cerebral o mortalidad prematura, situaciones que tradicionalmente han sido consideradas
como un resultado evolutivo del mismo trastorno, se hallan en el centro del debate. Esto
es exactamente lo que decia un grupo de expertos investigadores europeos comandados
por el britanico Robin Murray, un referente en el campo de la psicosis, en 2016.22 La
falta de conocimientos acerca de los efectos acumulativos de los psicofarmacos a largo
plazo representa un problema general que debe ser abordado cuanto antes.

La mayoria de expertos cree que, en las situaciones de crisis o frente a los sintomas
mas agudos, los beneficios que proporcionan los medicamentos psiquiatricos son
superiores a las desventajas. Incluso a largo plazo en algunos casos. Pero seguir
funcionando con marcos mentales que se basan en el prejuicio arrogante de su inocuidad
no parece muy prudente. Resulta incomprensible, como pasa en el resto de la medicina,
la poca preocupacion en general de los psiquiatras por los efectos adversos de los
tratamientos farmacologicos.

De nuevo hay que recordar que el primer deber del profesional es no hacer dafio —y
no basta con desconocer su existencia—. Los sintomas negativos que aparecen tras la
crisis, como la falta de motivacion, sentimientos anestesiados, problemas de atencion,
pueden ser facilitados por los fArmacos antipsicdticos y representan un enorme obstaculo
para la recuperacion del paciente. Es necesario revisar continuamente el beneficio
producido por el tratamiento, asi como el dafio probable, y estudiar la posibilidad de
reducir las dosis o incluso suspenderlas, afadiendo intervenciones como la educacion
familiar, el apoyo psicosocial o en el empleo, las psicoterapias de grupo o individuales, la
rehabilitacion cognitiva y otras que han demostrado efectividad.2 Hasta un 40% de las
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personas que han superado un episodio agudo deberia encarar su recuperacion con este
tipo de intervenciones y dosis reducidas o nulas de medicamentos.2 En el entorno de la
atencion primaria, en el que se diagnostica la mayor cantidad de casos de trastorno
mental leve, se han estudiado alternativas como el ejercicio fisico frente a los farmacos.
Cristina Roure, en un post titulado «Prescripcion no farmacologica, el tratamiento de
primera eleccion», cita estudios que demuestran que las intervenciones basadas en el
ejercicio fisico tienen una efectividad sobre la mortalidad equivalente a los farmacos.
Mientras que —asegura— el 80% de las historias clinicas no recoge datos sobre actividad
fisica, el nimero de recetas por usuario alcanza ya las 27, siendo una gran parte de ellas
medicamentos no recomendados o con poca o nula eficacia clinica. La autora sefiala que
la causa de estas practicas se origina, de nuevo, en el modelo de investigacion
predominante, en el que se promueven solo los estudios enfocados a medicamentos.

Por otra parte, en toda la practica médica, incluida la psiquidtrica, hay una creciente
preocupacion por la seguridad en el uso de los medicamentos, cuyos dafios han sido
valorados por la oMms, a nivel mundial, en 42 000 millones de dolares anuales.®! El
conjunto de los errores médicos, donde se incluye la iatrogenia inevitable relacionada con
los medicamentos, constituye la tercera causa de mortalidad en Estados Unidos. En el
mes de octubre de 2016, en el marco del simposio internacional «Psicofarmacos, riesgos
y alternativas», se anunciaba la creacion del Instituto Internacional para la reduccion del
uso de psicofarmacos, que nacia con el objetivo de aumentar el conocimiento acerca de
esta cuestion.

El tratamiento electroconvulsivo (TEC), conocido como electroshock o electrochoque,
simbolo paradigmatico de la violencia psiquiatrica de los afios cincuenta y sesenta del
pasado siglo, fue inventado en 1938 por los italianos Ugo Cerletti y Lucio Bini,
basdndose en la observacion de que los enfermos que sufrian de epilepsia no
acostumbraban a sufrir trastornos psicéticos. En realidad, se trataba de otra forma de
terapia basada en la produccion de un «choque» cerebral que permitiera una especie de
reconexion posterior curativa. Debido a la extrema violencia con la que se procedia y a la
elevada accidentabilidad que provocaba, el electroshock fue abandonado con los
movimientos de desinstitucionalizacidon y la modernizacion de la asistencia psiquiatrica.

Ochenta afios después asistimos a una recuperacion del TEC: el principio es el mismo
—de hecho, seguimos sin conocer su mecanismo de accidon—, pero la técnica ha
cambiado de manera radical. En la actualidad, el tratamiento consiste en una estimulacion
eléctrica inducida por una onda de pulsos breves, y se realiza con anestesia controlada,
relajantes musculares, ventilacion artificial y control encefalografico constantes. Aunque
no se ha descrito una alta frecuencia de acontecimientos adversos, es aconsejable que el
TEC se realice en entornos hospitalarios, como se hace con las técnicas de cirugia menor
ambulatoria.

Sus indicaciones son muy precisas: depresion mayor con sintomas psicOticos o
resistentes a otros tratamientos, grave riesgo o reiteracion suicida, crisis maniaca y
algunas formas de esquizofrenia como la catatonia. Se usa también como tratamiento de
primera eleccion cuando los de indole farmacologica estan contraindicados, incluso
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durante el embarazo. Una vez supuesta una indicacion rigurosa y una aplicacion técnica
cuidadosa, el TEC tiene una efectividad comparable con los tratamientos farmacologicos
al uso, al menos a corto plazo. Como efectos adversos se citan algunos sintomas
inmediatos como cefaleas, confusion mental, amnesia, aumento de la tension arterial y
taquicardia. Quizas el tema mas controvertido sea la valoracion de la amnesia retrograda
y anterograda,?® que puede durar de meses a afios, aunque los especialistas insisten en
que la aplicacion cerebral unilateral disminuye de manera significativa este riesgo. De
todos modos, la reaccion del cerebro a esta descarga implica un edema que tarda un
tiempo en reabsorberse, por lo que algunas complicaciones transitorias como la
hipertension craneal e intraocular pueden producirse. La convulsion inducida también
puede dar lugar a una arritmia cardiaca.*

La mformacion que debe facilitar el médico incluiria: una descripcion detallada del
procedimiento del TEC; sus riesgos y posibles efectos secundarios tales como la posible
pérdida de memoria y confusion postsesion; las posibilidades de otros tratamientos
alternativos; las razones por las que se recomienda este y no otros tratamientos y, por
supuesto, la posibilidad por parte del paciente de revocar su consentimiento.

Atendiendo a todas estas circunstancias, el TEC deberia ser consentido por la persona
afectada de acuerdo a un documento escrito especifico. Es necesario evaluar la
competencia del paciente para decidir, en funcion de una informacion completa como la
citada. El consentimiento por representacion deberia limitarse a situaciones de gravedad
en las que no son posibles, por ineficacia o riesgo de dafios bien documentados, las otras
alternativas.

La estimulacion cerebral profunda (ECP) es una nueva intervencion quirirgica que se
esta ensayando en los ultimos afios, al parecer con resultados prometedores en los pocos
casos descritos hasta ahora. Los criterios éticos hasta ahora comentados para el TEC son
aplicables a esta técnica, con mas rigor si cabe, ya que estamos ante una intervencion
muy invasiva cuyo balance riesgo/beneficio aun no esta claramente establecido.

Las psicoterapias

Para la Federacion Espafiola de Asociaciones de Psicoterapeutas, la psicoterapia es un
tratamiento cientifico y de naturaleza psicologica que, a partir de manifestaciones
psiquicas o fisicas del malestar humano, promueve la consecucidbn de cambios o
modificaciones en la conducta, la adaptacion al entorno, la salud fisica o psiquica, la
integracion de la identidad psicologica y el bienestar de las personas o grupos.

Hay muchas modalidades de psicoterapia basadas en hipotesis teodricas diversas y
vehiculadas habitualmente mediante la palabra, pero también pueden realizarse en
funcion del dibujo, del juego, la representacion escénica y otras. En cuanto a las teorias
de referencia, las mas importantes son la psicodindmica (basada en diferentes teorias
psicoanaliticas), la cognitivo-conductual y la sistémica, aun cuando hay diversas
variaciones de cada una y también un modelo integrativo de todas ellas. La psicoterapia
puede ser individual, de grupo o familiar. Todas estas técnicas se producen en sesiones
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que se realizan en un lugar determinado, con una periodicidad y una duracion
preestablecidas y de acuerdo a un contrato previo entre el profesional y el paciente —o
sus responsables legales, si se trata de un menor—. Para Winfrid Huber,® los criterios
que definen una psicoterapia son: que se base en una teoria cientifica de la personalidad
y de sus trastornos, y de como estos se modifican; que haya sido evaluada
empiricamente en relacion con sus resultados; que actie de verdad sobre los trastornos
del comportamiento o sobre el sufrimiento psiquico a los que se orienta, y que sea
realizada por un profesional formado y competente, capaz de crear una atmosfera de
calidez y empatia, y preparado para gestionar sus propios sentimientos.

Otra cosa distinta es la «funcion psicoterapéutica», que deberia ser compartida por
todo el equipo de salud mental y que es el conjunto de actitudes, capacidades y
habilidades relacionales que todo trabajador de salud mental debe tener para poder actuar
terapéuticamente en la relacion con los pacientes. Incluye capacidades para la escucha
atenta, la empatia y la compasion, para la contencion de las propias emociones, para la
acogida y el cuidado del clima relacional, para construir la alianza terapéutica y para
trabajar de manera integrada con otros.2

Aunque hay muchos estudios acerca de la efectividad, seguridad y eficiencia de las
psicoterapias, en especial en el campo cognitivo-conductual, la mayoria suele adolecer de
importantes limitaciones metodoldgicas. Esto es debido, en parte, a que el patrén oro
para la investigacion clinica lo constituyen los estudios controlados aleatorizados,
ejemplificados en el andlisis del efecto de un farmaco comparado con un placebo, lo que
resulta muy dificil de aplicar en el caso de una psicoterapia. Ademas, los elementos
cualitativos y subjetivos que forman parte inseparable del tratamiento hacen que cada
interrelacion paciente/terapeuta sea un acto singular y unico. Este aspecto es tan potente
que se suele considerar que los aspectos relacionales de la psicoterapia pueden llegar a
tener mas influencia en los resultados del tratamiento que la técnica misma utilizada.

En los casos de personas con trastornos mentales graves y persistentes, menores de
edad y adultos, las técnicas mas habituales y mejor evaluadas son la psicoterapia de
apoyo, la rehabilitacion cognitiva y la psicoeducacion, tanto para el paciente como para la
familia. Estas intervenciones deben formar parte del plan terapéutico individual, en el
seguimiento y en la hospitalizacion. Para las personas con trastornos leves o moderados,
las psicoterapias orientadas al cambio exigen algunos requerimientos para los pacientes,
como ser consciente del problema y tener cierta capacidad de introyeccién y motivacion.

Aunque en nuestro pais las psicoterapias —excepto el psicoandlisis y la hipnosis—
forman parte de la cartera de prestaciones del Sistema Nacional de Salud, su
disponibilidad, en tanto que intervencion reglada y en la practica publica, estd muy por
debajo de las necesidades reales. En algunos ambitos se ha intentado adecuar la relacion
entre la oferta y la demanda, a través de criterios de priorizacion, entre ellos, la infancia
—en la que el consumo de farmacos deberia ser mas restrictivo—, las situaciones de
crisis y los momentos de transicion o evolutivos sensibles. El conflicto ético relacionado
con la limitacion de recursos, del que hemos tratado en paginas anteriores, tiene aqui uno
de sus ejemplos mas claros. La definicion y aplicacion de unos criterios de prioridad que
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tengan en cuenta el grado de necesidad y el estado de vulnerabilidad de las personas seria
lo mas recomendable, junto con el compromiso de no sustituir la falta de disponibilidad
de estas técnicas con la prescripcion de un psicofarmaco.

Otro aspecto a destacar tiene que ver con el deber de todo profesional de preocuparse
por la efectividad de sus prescripciones. En ese sentido, el tratamiento, cualquiera que
sea, debe evaluarse. En psicoterapia, la valoracion subjetiva por parte del paciente, la del
profesional y una comparacion sobre la base de unos indicadores (antes/después) de la
terapia, podrian ser el minimo exigible.

No solo se trata del consentimiento que debe dar el paciente, sino de su compromiso
activo con el plan terapéutico. El contrato psicoterapeutico en la red publica previo al
inicio de la intervencion debe incluir la explicacion del tipo de psicoterapia, la
periodicidad, los compromisos de cada parte y, al menos aproximadamente, la duracion
de las sesiones y del tratamiento hasta el alta. Este ultimo aspecto es fundamental, tanto
para evitar uno de los efectos adversos mas tipicos, la dependencia asistencial, como
para asegurar la equidad en el acceso a la intervencion.

La psicoterapia puede ser una técnica invasiva en relacion con la intimidad y los
valores de los pacientes. En definitiva, es un tratamiento que se dirige a remover las
dificultades de las personas para construir sus propios proyectos de vida, y los proyectos
de vida estan formados por decisiones, acciones y actitudes, en el fondo, morales. Todo
esto se tramita en el contexto de una relacion de ayuda y, por lo tanto, asimétrica. El
riesgo —Ila influencia indebida y la manipulacion— puede ser provocado por la falta de
neutralidad del terapeuta con las opciones morales de las personas, con su modo de
entender la vida. Pero la neutralidad es, literalmente, imposible en una relacion
interpersonal, ya que siempre hay alguna forma de implicacion emocional, lo que, como
hemos comentado, constituye muchas veces la clave del éxito de una psicoterapia. De
hecho, ya Sigmund Freud en 1910 defini6 el término de «contratransferencia» como el
influjo que el paciente ejerce en el sentir inconsciente del terapeuta. Por eso, en algunos
tipos de psicoterapia se recomienda la supervision de los casos por parte de un tercero,
normalmente mas experimentado. En cualquier caso, conseguir una sintesis entre la
neutralidad y la implicacion emocional es quiza la tarea mas compleja para el profesional.
Por eso se requiere una formacion especialmente solida, que debe ser acreditada.

En el documento titulado La psicoterapia en la red pitblica de salud mental, coordinado por
José Garcia Ibafiez, se propone una formacion de tres afios tras la obtencion del titulo
universitario, dos afios de practicas supervisadas y «un minimo de 100 horas de
formacion personal, individual o en grupo, dirigida a poder identificar y manejar
adecuadamente la implicacion personal del terapeuta en el proceso de la psicoterapiay.

La hospitalizacién psiquidtrica involuntaria y otras medidas coercitivas en el hospital y en el dmbito
comunitario

Durante siglos, el imaginario social ha relacionado el fendmeno de la locura con la tnica
respuesta que hasta hace unas décadas ha tenido la psiquiatria, esto es, la reclusion. Las
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personas con un trastorno mental han sido estigmatizadas, discriminadas y vistas como
incurables y peligrosas, lo que ha generado presiones de todo tipo para hacer de la
psiquiatria un componente fundamental de control social por parte del poder.3? Esto, en la
practica, se ha traducido en frecuentes situaciones de abusos en relacion con los derechos
de las personas, como internamientos sin control judicial alguno, o en ausencia de
diagnostico claro, o como respuesta paternalista —benevolente a la exclusion social.

El progreso de las ideas liberales, las luchas sociales por un mejor reparto del poder y
la riqueza y los avances tecnoldgicos acaecidos en la segunda mitad del siglo anterior
propiciaron grandes cambios sociales y progresos en el orden de los derechos humanos,
al menos en las sociedades mas avanzadas. Como fruto de todo ello, el tratamiento de las
enfermedades mentales se hizo mas transparente de cara a la sociedad, mas eficaz y
menos represivo, iciandose —en todos los paises occidentales— espectaculares
procesos de desinstitucionalizacion y cierre de centros psiquiatricos.

Hoy en dia se considera que la persona con un trastorno mental posee los mismos
derechos y obligaciones que cualquier ciudadano, lo que no significa que la realidad
practica responda a esa afirmacioén siempre y en todos los casos. Una de las situaciones
conflictivas en relacion con la afirmacion anterior es la de la hospitalizacion y el
tratamiento involuntarios.

La hospitalizacién psiquiatrica y los derechos humanos. Panorama general en Europa y Espana

Definimos una hospitalizacion psiquiatrica en una unidad de agudos como

una hospitalizacién temporal, de entre dos y cuatro semanas de duraciéon, en un entorno normativo y a menudo

restrictivo, vigilado y seguro, en el que se producen tratamientos biologicos y psicosociales intensivos

dirigidos a asumir la recuperacion clinica mas rapida posible del paciente psiquidtrico en situacion de crisis.38

Todas las legislaciones nacionales del entorno europeo establecen normas especificas de
excepcion al consentimiento informado para determinadas situaciones que pueden afectar
a las personas con trastornos mentales graves, en la medida en que, frente a una
circunstancia de crisis psicopatologica, no tengan la competencia necesaria para decidir
en su propio interés. En el caso espafiol, las normas legales especificas existentes en el
ambito de la salud mental se refieren unicamente a la hospitalizacion involuntaria y a la
modificacion de la capacidad de obrar —lo que se conoce como «incapacitacion», en
cualquiera de sus formas—. En otros paises europeos se legisla también sobre medidas
coactivas de control —como el aislamiento o la contencidon mecanica—, los tratamientos
involuntarios en la comunidad o intervenciones como la terapia electroconvulsiva o la
psicocirugia, esta ultima en desuso en la actualidad.

Respecto de la hospitalizacion involuntaria, aunque hay algunos elementos y criterios
comunes entre los paises europeos, son mucho mayores las diferencias. Harald Dressing
y Hans J. Salize, en un estudio comparativo entre paises de la «Europa de los 15» y
publicado en 2004, consideran que basicamente hay dos tipos de regulaciones en cuanto
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a los criterios para una hospitalizacion no voluntaria: las que ponen como requisito la
existencia de trastorno mental asociado a una situacion de riesgo grave para si o para
terceros, y las que prefieren asociar la existencia del trastorno a la necesidad de
tratamiento, como es el caso de Espana o Italia. Dinamarca, Finlandia, Grecia, Irlanda,
Reino Unido y Portugal ofrecen ambas alternativas. Hay diferencias en la duracion
méxima de la medida, en las instituciones que deben participar y garantizar los derechos
del afectado, en el papel que debe ejercer el psiquiatra y en si hospitalizacion y
tratamiento involuntarios son modalidades legalmente distintas. Como fruto de ello, las
diferencias en la aplicacion del criterio de involuntariedad entre los paises citados son
enormes: mientras un 3-4% del total de las hospitalizaciones psiquiatricas en Portugal y
Dinamarca son involuntarias, Finlandia, Luxemburgo y Suecia se acercan al 30%.

Francia, por ejemplo, dispone de dos modalidades de ingreso involuntario: el HDT, la
hospitalizacion a solicitud de un tercero, y [’hospitalization d’office 0 HO, realizada por una
autoridad publica, incluyendo el responsable de la policia. Ambas exigen la validacion de
al menos un médico, el cual ha de certificar la presencia de un trastorno mental, la
necesidad del ingreso o, en el segundo caso, la constancia de una amenaza significativa
para otras personas o para el orden publico. En todos los casos, el juez actia como
garante de la proteccion de los derechos del sujeto y el paciente puede recurrir al
presidente del Tribunal de Grande Instance para la retirada de la medida.

Las leyes de Inglaterra y Gales definen criterios para admitir y retener a una persona
en el hospital para una evaluacion de hasta 28 dias y de hasta seis meses para
tratamiento. Los criterios son la existencia del trastorno y el riesgo, ligados a los sintomas
clinicos, para si o para terceros. El procedimiento requiere la certificacion de dos
médicos independientes.

La regulacion sueca enfatiza la valoracion de la capacidad de los pacientes y exige,
ademas de la presencia del trastorno mental grave, la necesidad de una atencion intensiva
y la falta de competencia para decidir. El procedimiento es responsabilidad psiquiatrica
hasta cuatro semanas, siendo obligatoria la autorizacion judicial para prolongar la
hospitalizacion mas alla de este periodo.

En Alemania y Holanda, las leyes estatales y federales han diferenciado
tradicionalmente el tratamiento involuntario de la hospitalizacion mvoluntaria. Dinamarca,
Francia, Portugal y Espafia no establecen una duracion madaxima. Una autoridad
jurisdiccional, por lo general un juez, debe controlar el proceso en la mayoria de los
paises.

En Espana, el internamiento psiquidtrico viene regulado por el articulo 763 de la Ley
1/2000 de 7 de enero de Enjuiciamiento Civil (LEC),2 segun el cual, el tribunal debe
examinar directamente a la persona y oir a todos los que estime conveniente, incluidos
testigos propuestos por el propio afectado, asi como recabar el informe de otro
facultativo. La persona podra disponer de representacion y defensa en los términos
sefalados en el articulo 758 de la misma ley, asi como recurrir la decision del tribunal.
Los médicos responsables deberan informar a este acerca de la evolucion del paciente, al
menos cada seis meses. El alta es siempre potestad del médico responsable pero, cuando
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la hospitalizacion es involuntaria, esta obligado a informar al juez.

Con posterioridad a la entrada en vigor de la LEC, el Tribunal Constitucional, mediante
la sentencia STC 132/2010, cuestiono la constitucionalidad de algunos puntos del articulo
763 al considerar que la restriccion de libertades fundamentales que supone entra en
contradiccion con la misma Constitucion espanola, por lo que la excepcion deberia
plantearse en un contexto de ley organica, criterio que no cumple la ley procesual citada.
Los derechos individuales, o de primer orden (en la Constitucion, los comprendidos entre
los articulos 10 y 29) son inviolables y tienen mayor proteccion juridica que los derechos
sociales (articulos del 30 al 52), que dependen de la existencia de oportunidades reales
para hacerlos efectivos. Excepto sentencia judicial motivada, ningin derecho de segundo
orden puede limitar un derecho de primer orden, que es lo que ocurre cuando se
contraponen el derecho a la proteccion de la salud y el derecho a la libertad. A pesar de
lo dicho, el Tribunal Constitucional no declar6 nula la norma para evitar el vacio legal
que podria generarse, pero urgio al legislador a reformarla.

Como se ve, en nuestra legislacion aparecen pocos conceptos sustantivos en relacion
con los criterios o condiciones que deberian reunirse para considerar la legalidad de una
excepcion al consentimiento como la hospitalizacion involuntaria. De hecho, solo se
menciona que debe haber un «trastorno psiquico» en una «persona que no esta en
condiciones de decidir (el internamiento) por si». La LEC, en coherencia con su
naturaleza, se orienta mas bien a concretar los criterios procesuales que deben seguirse
para que el acto sea considerado legal. Desde este punto de vista, la legalidad de una
hospitalizacion involuntaria, en la practica, vendra avalada por el cumplimiento formal del
procedimiento previsto por la ley.

La competencia para decidir aceptar o rechazar una hospitalizacién psiquiatrica

Este formalismo deja de lado la clarificacion de en qué casos y bajo qué criterios
deberian producirse las hospitalizaciones forzosas y cudles deberian seguir la regla
general del consentimiento. Asi, podemos ver como hay centros que consideran un
indicador de buena calidad tener un bajo porcentaje de ingresos involuntarios y aplican
criterios muy restrictivos, como, por ejemplo, considerar involuntario estrictamente a
quien se opone de manera activa y rechaza firmar el formulario de consentimiento
informado. Otros profesionales, entre los que nos encontramos, adoptan justo el criterio
contrario, segin el cual no seria considerada competente la persona con una situacion
psicopatologica de tal desestructuracion mental que le impidiera hacerse cargo de las
consecuencias de rechazar la hospitalizacion. Asi, para nosotros una hospitalizacion no
voluntaria¥! en psiquiatria es aquella que, indicada por un psiquiatra y bajo el control
previo o posterior de un juez, se basa estrictamente en la necesidad de salud de un
paciente que no tiene la competencia mental necesaria para prestar consentimiento
responsable, con independencia de que acepte o rechace la medida.£2

Hay otro enfoque posible en relacion con esta cuestion. Si atendemos al modelo de
escala mévil de Drane, ya mencionado, debemos considerar que la decision de aceptar
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una hospitalizacion urgente por parte de un paciente con una crisis psicotica aguda es
mas facil que la decision de rechazarla. Recordemos que el grado de dificultad de una
decision se encuentra precisamente en la trascendencia de las consecuencias asociadas a
ella. La decision de rechazar es «dificil» (puede conllevar graves riesgos) y, por lo tanto,
exigiriamos requerimientos muy altos a la persona para aceptarla como competente para
esa decision, mientras que la decision de consentir seria «facib» (pocos riesgos), y, por lo
tanto, podria aceptarse como competente por el simple hecho de tener un conocimiento
general de su situacion de salud. Este enfoque permitiria, en la practica, considerar a
muchos pacientes como competentes para aceptar, en una situacion de urgencia
psiquiatrica, y no competentes para rechazar. Desde nuestro punto de vista, la aplicacion
del modelo de Drane en este escenario presenta muchas dudas éticas: en primer lugar, lo
que podria ser tedricamente valido frente a situaciones puntuales e intervenciones
concretas y recortadas en el tiempo como, por ejemplo, una intervencion quirurgica, no
parece aplicable en el entorno psiquiatrico de urgencias, donde este enfoque podria llegar
a ser la norma. Mantener esta, por lo menos aparente, paradoja durante una media de
15-18 dias, parece dificil de explicar, ya que el consentimiento debe implicar siempre la
posibilidad de retirarlo a voluntad, cosa que no se cumpliria nunca bajo el escenario
propuesto (recordemos que el paciente no puede rechazar). Por eso se produce, en las
unidades de agudos y con mayor frecuencia de lo que seria deseable, el mecanismo de
paso desde la voluntariedad a la involuntariedad, ya que, como hemos indicado, solo
requiere una simple comunicacion al juez del territorio donde se ubica el hospital.

El consentimiento solo es auténtico si el paciente puede mantener de forma
permanente el control sobre su voluntad, es decir, si realmente tiene el derecho a
rechazar el consentimiento previamente dado en cualquier momento, asumiendo por
escrito su responsabilidad. Por eso, a nuestro juicio, es abusivo forzar hospitalizaciones
voluntarias amparandose en la facilidad que permite la legislacion para poder cambiarla a
involuntaria, mediante un sencillo procedimiento formal, cuando el médico lo crea
oportuno. En el caso de la hospitalizacion voluntaria, solo la existencia de un riesgo alto
de dafio fisico para el paciente o para terceros, valorado por el médico, deberia poder
suspender de forma provisional el consentimiento pactado con anterioridad, cambio que,
por otra parte, y por respeto a la relacion terapéutica establecida, tendria que ser muy
bien explicado al paciente y a sus familiares.

Trastorno mental, riesgos y competencia frente a la decisiéon de hospitalizacién

El grado de necesidad de la hospitalizacion viene dado por la afectacion del
funcionamiento mental que comporta la situacion clinica aguda y los riesgos que
previsiblemente aparecerian si no se hiciera efectiva la intervencion. Estos riesgos pueden
derivar de una situacion psicopatologica aguda como la autoagresion, la conducta
impredecible que puede poner en riesgo vinculos, relaciones o el puesto de trabajo, la
accidentabilidad, la impulsividad, los desordenes publicos, la prodigalidad y pérdida de
patrimonio o incluso la violencia, y ello sin contar con el impacto emocional que todo
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esto puede tener para los familiares y personas proximas del paciente.

En otros lugares® hemos definido tres grupos clinicos, en relacion con el grado de
efectividad alta, mediana o baja que supone el conjunto de intervenciones terapéuticas
que usualmente ofrece la hospitalizacion de agudos, cuando es humana y técnicamente
de calidad, es segura y estd gestionada de manera adecuada. Advertimos que no se trata
de etiquetas propiamente diagndsticas, sino de sindromes psicopatoldgicos, en los que los
criterios de referencia son la presencia o no de determinados sintomas activos.

El primer grupo es el del nivel méximo de efectividad de la medida y coincide con el
nivel de necesidad de atencidn maxima: la depresion grave, el episodio psicotico agudo, el
episodio maniaco o la agitacion con auto o heteroagresividad, con independencia de su
etiologia, serian los cuadros clinicos de referencia. En estas condiciones de grave riesgo y
gran efectividad de la medida, los requisitos que tendria que tener un paciente para poder
rechazar la medida tendrian que ser altisimos, y, en todo caso, muy lejos del estado
mental caracteristico de estas situaciones. En estos casos, la orientacion de entrada
deberia ser la hospitalizacion sin consentimiento o involuntaria. Veamos un supuesto:

La policia llega a urgencias con Ivan, un chico de 18 afios que presenta un estado de abandono lamentable.
Estd muy agitado y grita continuamente que lo dejemos marcharse. Lo han encontrado gracias a unos
agricultores que lo han visto deambular por el campo durante la noche, intentando robar para alimentarse. Sus
padres habian denunciado su desaparicion hacia cinco dias. Ya han sido avisados, pero aun no han llegado al
hospital. La policia confirma que ha opuesto mucha resistencia, que tenia mucho miedo, que hablaba de «las
voces» que le decian continuamente: «tu eres islamista». Nos acusa de ser una «organizacion islamistay
vinculada a un vecino de su barrio. Ivan estd muy desorientado en tiempo y espacio, estd angustiado, tiene
miedo de encontrarse ahora y aqui, y grita sin cesar preguntando qué le vamos a hacer. Apenas es posible
hablar con él y profundizar en la exploracion.

El segundo grupo vendria dado por situaciones clinicas de poco impacto y riesgo
asociado, lo que coincide con la poca o dudosa efectividad de una hospitalizacion de
corta duracion, como pasa en patologias de la personalidad sin otros sintomas asociados,
en los trastornos sindromicos de tipo neurotico o en los adaptativos en general. Aqui la
hospitalizacion involuntaria deberia ser una eventualidad excepcional.

Sito tiene 20 afios y vive con sus padres. La visita de hoy es el tercer intento que hacen estos para que su hijo
siga un tratamiento psiquiatrico, ya que en las dos ocasiones anteriores no acudi6 a una segunda visita
programada. Hace tres dias, la policia lo detuvo por cuarta vez por agredir, junto con un grupo de amigos de
tendencias filonazis, a un grupo de hombres senegaleses de los top manta en el centro de la ciudad, en lo que
parecia una batida organizada. Se enfrenta a una pena probable de prision. Ahora los padres piden un ingreso
psiquiatrico porque, segun ellos, esta cada dia mas agresivo en casa. Sito fue explorado varias veces, durante
su etapa escolar, por presentar problemas de conducta y bajo rendimiento, y fue diagnosticado de trastorno
oposicionista desafiante a los 13 afios. Nunca lleg6 a realizar ningin tratamiento. En la entrevista se muestra
tranquilo e insiste en que no piensa ingresar en ningun sitio, ni tomar «ninguna pastillay.

En situaciones intermedias se encontrarian otros estados patologicos que admiten
incorporar criterios como la historia anterior del sujeto respecto de los resultados en otras
experiencias similares, o respecto del uso de los servicios, o simplemente perfilar mejor
los riesgos concretos caso por caso. Aqui se incluirian situaciones como sindromes
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psicoticos con sintomas principalmente negativos, dependencia o abuso de sustancias,
hipomania o episodios de descompensacion no grave de pacientes cronicos, etc. Como
norma general, se puede partir de la voluntariedad.

Maria Antonia es soltera, tiene 45 afios y vive con sus padres. Lleva en tratamiento por un trastorno bipolar
mas de veinte afios. Ha ingresado en varias ocasiones, la mayoria de las veces de forma involuntaria. La tultima
hospitalizacion fue hace tres meses, por un cuadro depresivo grave con tentativa autolitica, remitido hace ya
mas de un mes. En la visita de hoy se muestra algo verborreica, dice que han desaparecido todos sus
problemas con la gente, que «ha conocido a un chico» y que estdn pensando en casarse. Los padres
manifiestan que empieza a gastar en ropa mas de lo normal. Hipomaniaca. Algo euférica, aunque no en crisis
maniaca franca con sintomas psicoticos, como otras veces. Dice que no necesita ingresar, pero tampoco se
niega cuando le comentamos que quizd deberiamos aprovechar el ingreso para ajustar la medicacion.

Buenas practicas en la hospitalizacién involuntaria

En resumen, los criterios que proponemos para considerar justificada una hospitalizacion
no consentida son:

a. Existencia de un trastorno mental significativo que implica un riesgo grave para
la integridad fisica, la salud, la vida familiar o relacional, o los mntereses en
general de la propia persona.

b. En la situacion actual, el estado mental del paciente le impide la competencia
necesaria para tomar una decision responsable y conforme a sus propios
intereses, que tenga en cuenta los riesgos derivados del rechazo a la medida.

c. Segin los conocimientos disponibles, la medida de hospitalizacion es
razonablemente mas efectiva y beneficiosa para el paciente que cualquier otra
alternativa terapéutica menos restrictiva.

Asi, incluyendo estos criterios adaptados a la legislacion espafiola, los componentes de la
valoracion psiquiatrica en la decision de hospitalizacion serian, por orden, los siguientes:

1. El psiquiatra, tras la exploracion pertinente, decide que estd indicada una
hospitalizacion.

2. Si se trata de un menor de 18 afos, el ingreso serd siempre involuntario por
ley.

3. Si se trata de un adulto, hay que aplicar el criterio de si existe o no
modificacion de la capacidad (incapacitacion). En caso de incapacitacion, el
ingreso sera siempre involuntario por ley.

4. Si no existe incapacitacion, se deberd valorar su competencia para aceptar o
rechazar la medida propuesta: si el paciente es competente, decidird si
comparte el criterio del psiquiatra y, mediante consentimiento escrito, ingresa o
no.

5. Si no se considera al paciente competente para rechazar la medida, se
procedera al ingreso involuntario.
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En todos los pasos antes descritos, es fundamental informar al paciente y a sus familiares
o acompafantes del proceso, de los criterios que aplicamos en cada fase y sus motivos.

La decisién de una hospitalizacion involuntaria urgente exige, en especial, informar de
que serd un juez quien autorizard o no su hospitalizacion en breves dias, asi como del
derecho de la persona a disponer de una representacion legal. Recomendamos, asimismo,
incluir en la informacion que, en caso de mejora clinica y supuesta la recuperacion de la
competencia de la persona, le serd retornado su derecho a decidir sobre la continuidad o
no de la hospitalizacion tan pronto como sea posible. Recordemos que la competencia,
en especial cuando le es negada al paciente, requiere una actitud terapéutica de vigilancia
continua y debe ser, por tanto, revaluada con frecuencia. En un proceso dindmico, la
competencia puede ser mejorada con intervenciones terapéuticas sobre la persona y el
entorno. Acompafar al paciente hacia la aceptacion de la hospitalizacion a través del
proceso de consentimiento informado mejora la relacion terapéutica y la conciencia de
enfermedad.# Con la voluntariedad damos relevancia a la autonomia de la persona en la
toma de decision, favorecemos la relacion terapéutica, contribuimos a la reduccion del
estigma relacionado con el ingreso psiquidtrico y evitamos las medidas restrictivas
durante el ingreso.%

Carabellese y Mandarelli realizaron un estudio multicéntrico longitudinal® que
demostrd que mas del 20% de los pacientes ingresados involuntariamente tenia capacidad
de decision, segln los resultados del MacCAT-T. En los pacientes afectados por trastornos
bipolares, este porcentaje alcanzo el 32%, mientras que los afectados por trastornos del
espectro de la esquizofrenia tuvieron una capacidad de toma de decisiones
significativamente mas pobre.

Noétese que ni los menores ni las personas incapacitadas a nivel judicial (ni tampoco
sus representantes legales) pueden prestar consentimiento legalmente valido para una
hospitalizacion psiquiatrica, al contrario que en cualquier otra intervencidon médica,
incluidas aquellas que pueden comportar un riesgo mayor. Esta norma también nos
parece poco respetuosa y discriminatoria con las personas que sufren trastornos
mentales. Como hemos insistido, las generalizaciones en funciéon de etiquetas de
cualquier tipo —y tanto «tutelado» como «menor de 18 afios» lo son— no informan, en
absoluto, de las capacidades concretas de las personas concretas en situaciones
concretas.

Ningln internamiento psiquiatrico es causa de anulacion de la capacidad juridica del
paciente, el cual tiene derecho a ser informado en todo momento, a escoger entre
alternativas que pueda comprender, a dar su opinion, a ser escuchado por el juez y a
presentar recurso ante el tribunal competente contra la legalidad de su internamiento.

Medidas coercitivas durante la hospitalizacién

Las medidas coercitivas son procedimientos ampliamente extendidos en la hospitalizacion
psiquiatrica. Basicamente consisten en el aislamiento, o permanencia de una persona
contra su voluntad en una habitacion cerrada; la restriccion fisica o inmovilizacion de al
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menos una extremidad del paciente mediante dispositivo mecdnico (restriccidbn o
contencidn mecanica) o por parte de un profesional (restriccion manual) durante mas de
quince minutos, y la restriccion quimica, definida como el consumo forzado de
medicamentos o el uso de restriccion fisica o presion de tres profesionales o mas para
administrar medicacion contra la voluntad del paciente. Durante los trabajos de estudio
del proyecto EUNOMIA,# los autores espafioles publicaron que, a pesar de su frecuente
uso en los hospitales de toda Europa, llamaba la atencion la ausencia de estudios
empiricos sistematizados sobre la evaluacion de la utilizacion de estas medidas, y la gran
ambigiiedad en el marco juridico regulador de su aplicacion.# Segin los datos del estudio
de Dressing y colaboradores,® ninguna de las tres intervenciones citadas estd regulada
legalmente en Bélgica, Finlandia, Francia, Grecia, Italia, Luxemburgo, Portugal y Espafia.
Por el contrario, Austria, Dinamarca, Suecia, Holanda y Alemania son los paises con mas
regulacion al respecto.

Como se ha dicho, en Espana no hay ninguna norma legal explicita sobre esta cuestion
mas alld de las que consolidan el principio del consentimiento informado y sus
excepciones, de las que ya hemos tratado. Tampoco hay una guia o protocolo asistencial
de obligado seguimiento, y ni siquiera un registro central de los casos que se producen,
por lo cual no se dispone de datos acerca de su uso, su frecuencia, las condiciones en las
que se realizan estas medidas o sus resultados. Aunque aqui nos centramos en los
servicios de salud mental y de discapacidad intelectual, sabemos que este tipo de
intervenciones se realizan también en centros geriatricos y sociosanitarios, en centros de
educacion especial o de proteccion a la infancia y en los centros penitenciarios.

A lo largo de décadas se han ido concretando una serie de principios reguladores del
uso de medios coercitivos en la legislacion europea, en especial desde la norma Rec
(2004) 10, que establece que los criterios para las intervenciones restrictivas en
psiquiatria son la existencia de un trastorno mental, la situacion de riesgo para si o para
terceros y la inexistencia de medios menos intrusivos en el momento de la intervencion.

El uso de medios de restriccion debe cumplir una serie de principios reguladores
basicos:2

a. Respeto a la dignidad de las personas, en especial en situacion de
internamiento o tratamiento involuntario.

b. Necesidad e indicacion terapéutica, teniendo en cuenta los eventuales riesgos y
beneficios y la aplicacion correcta de dichas medidas.

c. Congruencia y proporcionalidad, lo que incluye su utilizacién solo en los casos
de urgencia, y su retirada lo mas pronto posible.

d. Prohibicién del exceso o menor restriccion posible.

e. Adecuacion de los métodos y medios empleados, que exige que solo se puedan
indicar medidas restrictivas en centros apropiados y mediante personal
adecuadamente preparado.!

f. Principio de cuidado, asegurando un seguimiento regular y bajo supervision
médica.
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g. Documentacion de actuaciones en la historia clinica del paciente.
h. Principio de confidencialidad de los datos y privacidad.

Tanto estos principios como los criterios expuestos en la Rec (2004) 10 son igualmente
validos para su aplicaciébn también al tratamiento ambulatorio involuntario (TAI), que
trataremos mas adelante.

Por su parte, en la revision de 2017 de sus estandares sobre las medidas coercitivas en
psiquiatria, el European Committee for the Prevention of Torture and Inhuman or
Degrading Treatment or Punishment (CPT),22 dependiente del Consejo de Europa y muy
activo en lo que concierne a los derechos humanos en las situaciones de detencion en
general, acepta que estas medidas pueden ser necesarias frente a la violencia, siempre
aplicando los once principios citados. Afade que las medidas restrictivas deben regularse
por ley, que deben utilizarse solo como ultimo recurso, para prevenir un dafio inminente
y solo el tiempo necesario, que no deberian ser consideradas medidas terapéuticas, sino
de seguridad, y que los establecimientos psiquiatricos deben disponer de una politica
definida que asegure el rigor en su aplicacion, las buenas practicas, el control interno y
externo de su utilizacion y los mecanismos de denuncia de los usuarios.

Los factores que parecen favorecer en mayor medida las intervenciones coercitivas
son el mayor numero de camas por habitacion, el mayor grado de apertura de la unidad
de hospitalizacion y, sobre todo, las plantillas de personal escasas. El Manual de recursos
sobre salud mental de la oMS (2006)3 considera asimismo que la suficiencia de recursos
humanos es el factor clave. La oMS insiste en que el uso de las medidas debe ser
transparente y realizado mediante «un 6rgano de revision» y un sistema de control
interno.

También la americana Joint Commission, una organizacion independiente para la
acreditacion de centros sanitarios, dispone de estandares para evaluar la adecuacion y la
seguridad de estos procedimientos.** En resumen, se preocupa por la justificacion clinica,
en la que prioriza la seguridad del paciente y de terceros, por el hecho de que existan
procedimientos establecidos y personal formado y entrenado, porque sea una indicacion
médica, aunque esta pueda diferirse hasta una hora después, por limitar el tiempo de
duracion de las 6érdenes a un maximo de cuatro horas y establecer un maximo de quince
minutos para los intervalos de la vigilancia de enfermeria. Esta agencia rechaza
radicalmente las prescripciones tipo PRN (pro re nata 0 «sl precisa») y establece un
riguroso sistema de controles por parte de la organizacion del centro.

No existen estudios controlados que evalien la efectividad del aislamiento y la
contencion fisica o mecédnica en personas con trastornos mentales graves. A esta
conclusion llegd la revision sistematica que hizo la agencia de investigacion independiente
Cochrane en diferentes fases (2000, 2009 y 2012).32 De 2 155 citas halladas se
obtuvieron solo 35 estudios completos, aunque ninguno de ellos cumplia los requisitos
minimos para la inclusion. Encontraron que la variabilidad entre centros era enorme
(entre 0% y 66% en la aplicacion) y que el efecto que producia el factor «instalaciones»
era superior al de «caracteristicas de los pacientes». Ademads, se constataba la existencia
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de informes sobre efectos adversos en algunas investigaciones cualitativas. Los autores
reconocian la gran dificultad en la prevencion y manejo de ciertas conductas desafiantes,
pero también que hay numerosos datos, aunque no estudios comparativos controlados,
sobre la eficacia de medidas alternativas, como la medicacion, la formacion del personal
en prevencion de la violencia y en técnicas de desescalada frente a las situaciones de
riesgo.

En un manifiesto fechado en junio de 20162 y firmado por colectivos de profesionales
de la salud mental, asociaciones de familiares y de pacientes, se hacia mencion a

que la dificultad de encontrar alternativas reales de atencion puede situar a los profesionales en la polaridad
entre la coercion o el abandono. Y a los usuarios, entre el sometimiento y el desamparo. Estas dicotomias
envenenan las relaciones terapéuticas y las necesarias alianzas entre todos los actores.

No puede haber dudas respecto de que estas medidas producen un dano fisico y
psicologico directo en las personas que las sufren. También un dafio moral, ya que, por
muy cuidadoso que se sea en su ejecucion, representan una agresion a la dignidad de las
personas y a su libertad. Con ellas confirmamos los prejuicios de que los pacientes no
son responsables de sus actos, de que no son de fiar o de que son peligrosos. Ademas de
la deshumanizacion que comporta, la utilizacion de medidas coercitivas como el
aislamiento o la contencion mecdnica no estd exenta de riesgos, incluyendo la
accidentabilidad sobrevenida en condiciones de total desproteccion o efectos fisicos
adversos producto de la inmovilizacién, que pueden llegar hasta la muerte. En la medida
en que se le niega a la persona en estas circunstancias toda capacidad de defenderse, la
responsabilidad que asumen los profesionales es maxima y, por lo tanto, la seguridad que
deben proporcionar, cercana a la perfeccion.

Los valores profesionales que inspiran el punto de vista paternalista priorizan siempre
el principio del beneficio del paciente, pero lo hacen desde la perspectiva del profesional.
Es un bien impuesto. Pero es el principio de no maleficencia, la obligacién de no dafar,
en tanto que primer deber del profesional sanitario y nicleo de la ética minima, el Unico
que puede justificar la indicacion de una medida asi, sin ninguna posibilidad de pactar los
riesgos con el paciente. De ahi la extraordinaria prudencia con la que se debe actuar en
estos casos. Cuando el paciente no puede dar su consentimiento, el principio de no dafar
adquiere su maxima importancia, antes que el de procurarle un beneficio, que siempre lo
sera en nuestro nombre.

Asi como el aislamiento admite formas mas respetuosas con la persona —en algunas
de sus modalidades, como habitaciones de relax y confort o de control sensorial—, la
justificacion de una medida como la contencion mecanica requeriria, fracasadas todas las
intervenciones anteriores, la opcion por el mal menor frente a dos probables males
enfrentados: la restriccion total de la libertad de una persona frente a la violencia contra si
misma o contra terceros, de ella misma. Desde este punto de vista, se hace dificil
calificar como medidas terapéuticas las contenciones mecanicas.

«Se puede cuidar sin ellas. Es mas, lo terapéutico es cuidar sin ellas»,”? dice Ana
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Urrutia, doctora en geriatria, fundadora del modelo Libera-Care, un método para eliminar
las contenciones en los centros sanitarios y sociosanitarios. Para esta autora, el modelo
de no sujeciones plantea que la ausencia de todo riesgo es incompatible con el desarrollo
personal y la dignidad de los individuos, también de los mas vulnerables, y que, con
dicho enfoque, se busca un mayor equilibrio entre seguridad y libertad. El uso habitual de
sujeciones, por el contrario, enfatiza la seguridad, incluso por encima de las personas.
Ademas, dice, no es cierto que las sujeciones comporten menos incidencias adversas,
siempre que se esté dispuesto a promover nuevos procedimientos organizativos, un
mayor conocimiento de los pacientes como personas, mas actividades y mayor vigilancia.
Urrutia concluye que, en su larga experiencia médica, ha podido llegar a la firme
conclusion de que «nadie quiere estar sujeto, los pacientes no entienden que se los sujete
y viven la sujecion como indignay .3

Entonces jes posible reducir las medidas coercitivas en psiquiatria? En 1987 el
presidente de Estados Unidos, Ronald Reagan, firmé un conjunto de leyes conocido
como OBRA (Omnibus Budget Reconciliation Act) que significo la mayor revision de los
estandares de cuidados de enfermeria desde la fundacion de Medicare y Medicaid, los
programas de seguros médicos y sociosanitarios del pais. El modelo, que fue continuado
por los dos siguientes presidentes estadounidenses, logré una reduccion de las
contenciones mecanicas en las residencias de ancianos de un 50% en cuatro afios, y de
casi un 90% después de veinte.2

Tilman Steinert, Eric O. Noorthoorn y Cornelis L. Mulder® estudiaron las diferencias
en la aplicacion de medidas coercitivas psiquiatricas entre dos paises vecinos y muy
similares desde el punto de vista socioecondmico y politico, Paises Bajos y Alemania. En
Paises Bajos, se distinguié durante mucho tiempo entre la hospitalizacion involuntaria y
el tratamiento farmacoldgico involuntario y se consideraba que este ultimo era mucho
mas invasivo y coercitivo que el aislamiento. Sin embargo, después de que la evidencia
demostrara que el nimero y la duracion de aislamientos, asi como el de incidentes
agresivos por admision, eran considerablemente mas altos que en otros paises europeos,
las leyes empezaron a cambiar. Si en 2004 el 27% de los pacientes ingresados pasaban
una media de 250 horas en aislamiento, el porcentaje se redujo a la mitad en 2008 y al
6,5% en 2012. En la actualidad estd prevista una legislacion que permitira también el
tratamiento ambulatorio involuntario. En Alemania, estan siguiendo el camino inverso.
Desde los cambios legislativos promovidos por el Tribunal Constitucional en 2011, que
solo permitian la medicacion involuntaria en casos de emergencia aguda, hasta su
rectificacion en 2013 admitiéndola bajo controles muy rigurosos, se ha ido produciendo
un aumento de las medidas de contencion mecénicas y aislamiento, asi como de
incidentes violentos.

Garland H. Holloman y Scott L. Zeller proponian, en un articulo de 2012,¢ una guia
clinica para evaluar el riesgo de agresividad, ayudando al paciente en el control de su
sufrimiento interno y su conducta mediante técnicas de contencion verbal y/o tratamiento
farmacologico, y evitando el uso de medidas coercitivas, que pueden provocar un
aumento de la escalada en el nivel de agitacion.
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En el ambito geriatrico y sociosanitario la Fundacion Cuidados Dignos, nacida en el
Pais Vasco, declara estar trabajando con un programa de practicamente «cero
sujeciones» en los centros en los que aplica el modelo Libera-Care, antes citado.2 En
Catalufia, tras un seguimiento de seis meses asesorando a 164 residencias,® se consiguid
una reduccion de un 14% en el uso de contenciones. Las principales medidas alternativas
adoptadas fueron la estimulacion fisica (21%), la utilizacién de butacas ergondmicas
(12%), el incremento de la frecuencia de cambios posturales y transferencias (12%) y la
revision mas frecuente del estado de salud (11%).

Como vemos, existen pruebas de que es posible si no su eliminaciéon absoluta si una
reduccion espectacular del uso de estas intervenciones. La Unidad de Agudos del Parc
Sanitari de Sant Joan de Déu, en Sant Boi de Llobregat, informaba en unas jornadas en
2012 de la reduccion, entre 2009 y 2010, de un 40% (del 4,6 al 3% de los pacientes) en
la utilizacién del aislamiento, y de un 50% (del 4 al 2%) en las contenciones mecanicas.
Las estrategias utilizadas fueron poner al dia el protocolo del que se disponia, haciendo
participar al personal y designando lideres del proyecto (en especial entre la enfermeria),
reactivando la formacion especifica en técnicas de prevencion y ampliando las
actividades sociales supervisadas y las terapias de grupo para los pacientes. En Alemania
y Paises Bajos la aplicacion rigurosa del tratamiento farmacologico, la formacion del
personal en derechos humanos y en técnicas de contencion verbal y desescalada o la
retencion manual breve parecen los focos planteados para abordar el futuro con una
coerciébn minima.

Alemania y Paises Bajos, junto con Suiza, Finlandia, Inglaterra y Gales en Europa,
estan estableciendo registros externos centralizados a cargo de los cuerpos de inspeccion
del sistema sanitario, que se han afiadido a los controles internos de la propia
organizacion. En algin caso se exige que todas las intervenciones sin consentimiento se
transcriban en la historia clinica a tiempo real con una precision de quince minutos, lo
que permite un registro de medidas coercitivas monitorizado a nivel de hospital y a nivel
nacional.

El establecimiento de protocolos de buenas practicas, y de obligado cumplimiento,
puede ser de ayuda siempre que en su implantacién esté comprometido todo el sistema y
toda la organizacion, se produzca la participacion del personal en su elaboracion, una
formacion adecuada, indicadores de calidad en su uso y procedimientos de evaluacion y
mejora, entre los cuales podria plantearse la consideracion de uno de contencién
mecanica como un «evento centinela».® Estos criterios deberian formar parte de la
regulacion de estas medidas y, antes que convertirlas en objeto de control directamente
judicial —con el riesgo de que se den soluciones puramente procedimentales, como
hemos visto en otros capitulos—, deberia estimularse el compromiso del sistema
sanitario, de los centros asistenciales, de los profesionales, asi como de los movimientos
«en primera persona» y de familiares.

Mas que poner la confianza en la prohibicion legal como estrategia politica o que
defender en términos de proyecto real —mas alld de su fuerza como eslogan— el
objetivo de «contencion cero», el reto consiste en equilibrar los requisitos y las
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expectativas de los pacientes, los familiares, los profesionales, el sistema judicial, los
responsables de las politicas publicas y la sociedad en su conjunto, con el fin de impedir,
hasta donde sea posible, el uso de los medios de contencidon —en especial la contencién
mecanica— y consensuar qué recursos de restriccion pueden utilizarse, en qué
circunstancias pueden aplicarse, con qué supervision y cémo debe enfocarse la
recuperacion de la relacion terapéutica una vez que se haya terminado la medida. La
estrategia de mejora debe ser un objetivo de todos los agentes y ha de contar con otros
instrumentos de apoyo, como un plan de comunicacién al conjunto de la sociedad, la
suficiencia y capacitacion del personal de las unidades de hospitalizacion, los mecanismos
de control y los procedimientos de quejas y denuncias, que podrian implicar también al
sistema judicial.

Al respecto de las posiciones que defienden una prohibicion total, Michael H. Sacks y
Michael F. Walton,® después de describir tres ejemplos clinicos realmente extremos y en
los que parecia estar indicada alguna forma de coercidon, abogan por el reconocimiento de
situaciones de excepcion en las que «lo humano» es intervenir de manera coercitiva, y
concluyen que la eliminacion total de la reclusion y la contencién «por ley» podrian
acarrear consecuencias tales como que los hospitales pusieran dificultades para admitir a
ciertos pacientes, que se incrementara el uso de medicamentos PRN, que aumentaran las
experiencias terapéuticas negativas para otros pacientes hospitalizados y una mayor
desmoralizacion del personal. Para los autores, deberia haber un mecanismo para
preservar el empleo humano del aislamiento y la restriccion, revisado caso por caso.

Sea como sea, y mas alla de los cambios concretos y locales que puedan y deban
hacerse, es necesario luchar contra la cultura que muchas veces sustenta ideologicamente
la practica de la restriccion en psiquiatria. Hacen falta medidas orientadas hacia la
reduccion o extincion de las contenciones: desde el disefio y tamafio de las salas de
hospitalizacion hasta la mejora en la preparacion del personal o la mayor implicacion de
los usuarios en los cambios necesarios.

El tratamiento ambulatorio involuntario

Ademas de las medidas coercitivas que tienen lugar en el entorno hospitalario, en nuestro
pais se ha planteado la conveniencia de instaurar la figura del tratamiento ambulatorio
involuntario (TAI) como una alternativa menos restrictiva al internamiento. En la UE,
paises como Alemania, Bélgica, Francia, Luxemburgo, Portugal, Escocia, Inglaterra y
Gales, y quizé pronto Paises Bajos, incluyen esta figura en su ordenamiento juridico, asi
como Canadd, Australia, Isracl y mas de 40 estados de Estados Unidos. El TAI se
propone como una alternativa a la hospitalizacion involuntaria mas alineada con los
modelos de atencion de base comunitaria y pretende no solo reducir el uso abusivo de la
hospitalizacion, sino también asegurar la estabilidad clinica mediante el tratamiento
obligatorio, haciendo posible asi el mantenimiento de los pacientes mdas graves en la
comunidad.

En Espana, y a pesar de estas encomiables intenciones, desde que en 2004 se planted
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en el Congreso de los Diputados la reforma de art. 765 de la LEC%® para introducir esta
figura, el TAI ha suscitado mas rechazos que adhesiones. Las asociaciones de familiares y
los movimientos «en primera persona» se han mostrado claramente en contra. Por lo que
sabemos, tanto los profesionales del sistema judicial como los de la salud mental se hallan
divididos ante la cuestion. Guillermo Portero escribié en 2010 un relato pormenorizado
sobre el estado concreto de la polémica, las instituciones que intervinieron y los
argumentos favorables o contrarios esgrimidos.

Los supuestos bajo los que se concreta el TAI en el &mbito internacional son al menos
cuatro: como suspension condicional de un internamiento (en terminologia anglosajona
recibe denominaciones diversas, como Conditional Release, Community Treatment Orders,
Outpatient Treatment Involuntary), como alternativa a la hospitalizacidn, como permisos de
prueba o permisos terapéuticos y como tratamiento preventivo (el famoso AOT, Assisted
Outpatient Treatment de la Kendra’s Law del estado de Nueva York). De todas ellas, la
modalidad mas frecuente —y la tinica en Europa, excepto en Escocia— es la primera,
aunque muchos defienden que la més genuina es la Ultima, cuyo referente es la citada
«Ley Kendra». En Nueva York, el 3 de enero de 1999 Andrew Goldstein, un enfermo
con esquizofrenia que no estaba recibiendo tratamiento, empujé a una mujer al metro
ocasionandole la muerte. El hecho tuvo tal repercusion que un afio después se aprobaba
una ley conocida precisamente con el nombre de la victima de aquel suceso, Kendra
Webdale. En California pas6 algo parecido a raiz de un asesinato multiple con la llamada
Laura’s Law.

Segtin dispone la Mental Hygiene Law, los requisitos para la aplicacion de la Ley Kendra
son que el paciente tenga mas de 18 afos, sufra una enfermedad mental que haga
improbable que sobreviva con seguridad en sociedad sin supervision clinica, con un
historial de falta de compromiso terapéutico, que se considere necesario el tratamiento
ambulatorio para prevenir recaidas o deterioro de capacidades o dafios para €l u otros y
que exista un tratamiento ambulatorio efectivo. El programa de Assisted Outpatient Treatment
puede incluir tratamiento farmacologico, analiticas de control, actividades de
rehabilitacion, psicoterapia y un régimen de visitas de seguimiento. La aplicacion del AOT,
segun un plan terapéutico concreto, debe ser aprobada por el Tribunal Supremo del
estado por un periodo inicial no superior a seis meses. En caso de que el paciente
incumpliera el programa terapéutico, y después de fallar los intentos del facultativo para
su cumplimiento, se podria solicitar el ingreso forzoso hospitalario.&

Sin embargo, y a pesar de su ya dilatada andadura en los paises citados, la evaluacion
de esta intervencion nos ofrece, ain hoy en dia, mas confusion que claridad. Los mismos
impulsores de la experiencia de Nueva York reconocen que el abuso de sustancias, los
trastornos de personalidad, vivir en la calle y los antecedentes delictivos, es decir, los
factores de mayor riesgo afiadidos a la enfermedad mental, eran condiciones que no
propiciaban el éxito. En la evaluacion de la aplicacion de la Ley Kendra citada los autores
sostenian que, durante el programa, conseguian una reduccion de los ingresos
hospitalarios, de los dias de ingreso y de las detenciones por comision de actos delictivos.
Concluian, ademas, que la experiencia del paciente sometido al AOT no era tan negativa
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como se podia esperar y que incluso era menor a la producida por otras experiencias
psiquiatricas anteriores. A pesar de estos resultados, muchos psiquiatras siguen
mostrandose criticos con este enfoque y argumentan, ademas de su rechazo moral a
ampliar la coaccion al &mbito comunitario, que esos mismos resultados podrian haberse
obtenido invirtiendo en recursos mas centrados en los pacientes. Afiaden que, en rigor,
resultados verdaderamente fiables solo podrian obtenerse de ensayos clinicos controlados
y aleatorizados. De todos modos, no hay mucho que decir sobre los estudios que
cumplen estos criterios de evidencia, ya que hay muy pocos, tienen limitaciones
metodologicas y no han conseguido cerrar el debate.?2 Se trata de modelos de dificil
aplicacion, ya que existen multiples variables locales, como el funcionamiento de los
sistemas judiciales, los servicios de salud mental disponibles y el tipo de cultura
asistencial en la que se asientan, la sensibilidad de los profesionales, pacientes y sociedad
en general respecto de la coaccion y la salud mental, la intensidad y calidad de los
cuidados reales que se dan y otras. Todo ello hace muy complejo aislar la variable
«coaccion legaly. Ademas, como ha quedado claro, el TAI no es un tratamiento, sino, a lo
sumo, una condicién para aplicarlo. En cualquier caso, esos estudios no han mostrado
evidencia alguna de que el TAI en si mismo —al menos en sus formulaciones concretas y
en los entornos especificos en los que se ha evaluado— obtenga mejores resultados que
otras alternativas en el tratamiento de los pacientes.’2 En un metaanalisis realizado por la
Fundacion Cochrane encontraron que las personas con TAI estaban significativamente
mas protegidas contra la eventualidad de ser victimizadas por terceras personas, aunque
no aparecian mejoras demostrables en el funcionamiento social o en la reduccion del uso
de estancias hospitalarias.Z2 Sin embargo, se han sefialado resultados clinicos mas
positivos, del tipo de los citados, en bastantes estudios observacionales o descriptivos
(estudios caso/control o del tipo antes/después), pero estas metodologias contienen
sesgos importantes debidos al peso de las experiencias personales de las partes
interesadas. Con todo, también aqui encontramos resultados muy desiguales.

La discusion sobre el TAI parece no acabar nunca. Segin hemos podido comprobar
infinidad de veces, el TAI es un ejemplo paradigmatico de cudn importante es el peso que
tienen los valores personales, y en general la ideologia, en la practica psiquidtrica, en la
que es necesaria una buena gestion de las intervenciones coactivas. Dicen Reinhard Heun
y colaboradores que, en este campo, «se combate a ambos lados con armas pesadas,
como son la ciencia, la experiencia personal —de los pacientes y de los clinicos— y las
mejores intencionesy .’

Desde el ambito de la ética ha habido también diversos posicionamientos, pero, a
nuestro juicio, muchos argumentos adolecen justamente de la falta de datos fiables
acerca de la realidad clinica, lo que coloca la reflexion ética en una tesitura deliberativa
poco razonable. En todo caso, esta misma ausencia de pruebas seria un fuerte argumento
en contra de la aplicacion de medidas que atentan claramente contra los derechos de las
personas, es decir, de intervenciones cuyos efectos negativos son evidentes y cuyos
beneficios no son seguros. Otro argumento contrario, este nacido de la experiencia de
muchos profesionales y usuarios, iria en la linea de que, tal como ha pasado con las
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figuras de modificacion de la capacidad legal, el TAI se utilizaria —en nuestro entorno—
con excesiva facilidad y falta de rigor por parte de clinicos y jueces que, mas o menos
presionados, estarian ejerciendo una nueva forma de control social ante los importantes
vacios que hay ain en nuestra red de salud mental y adicciones. Otros argumentos
contrarios han sido que:

e cuando una norma se dirige de manera especifica a las personas con trastorno
mental, actia en la practica de manera discriminatoria,

e que aumenta los componentes coactivos ligados al concepto de salud mental,
mientras lo que deberiamos enfatizar es la alianza terapéutica basada en un
consentimiento libre y voluntario,

e significa més paternalismo y méas modelo biologico como respuesta tnica a la
persona afectada,

e paradodjicamente, puede aumentar el uso de hospitalizaciones involuntarias,
debido a la respuesta que se daria al previsible alto indice de incumplimientos.

Seglin el modelo deliberativo que hemos propuesto, el sistema de referencia en relacion
con los valores €ticos tiene que tener muy en cuenta la cuestion de la competencia y
valorarla en funcion de la situacion concreta, de acuerdo con las consecuencias de las
diversas alternativas, asi como la jerarquia de los valores en conflicto. Desde ese punto
de vista, nos parece razonable solicitar la colaboracion judicial en la imposicion de un
tratamiento en la comunidad, dentro de un plan terapéutico correctamente articulado,
para evitar los continuos ingresos involuntarios y los problemas conductuales —y los
riesgos asociados para si y para terceros— de un paciente con, por ejemplo, una psicosis
grave. Con las condiciones y garantias que se establecieran, la posibilidad de prescribir un
TAI para un caso concreto, frustradas todas las tentativas convencionales anteriores,
deberia ser algo factible. Esto puede ser tan cierto como engafioso seria pretender que,
con una simple medida judicial, se resolviera el complejisimo problema de la falta de
conciencia de enfermedad o mejorara la aceptabilidad de los tratamientos, asignatura sin
duda pendiente en la practica psiquiatrica, con TAI o sin ¢l. En definitiva, el gran
argumento a favor del tratamiento ambulatorio involuntario sigue siendo, a nuestro juicio,
el principio qui potest plus, potest minus («quien puede lo mas, puede lo menos»): si
podemos prescribir un internamiento involuntario a una persona que cumple los criterios,
[no es menos restrictivo que siga en tal régimen de involuntariedad, pero en la
comunidad? No parece coherente negar la posibilidad del TAI «siempre y en todos los
casos», y menos aun mantener esta posicion sin criticar la disposicion legal que permite
que una persona pueda pasarse casi seis meses en régimen de internamiento involuntario,
sin ni siquiera informar al juez de su evolucion. Es la misma norma que posibilita al
psiquiatra poder anular el estatus de voluntariedad de un sujeto ingresado, rellenando un
simple formulario.
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La legislacion debe favorecer el derecho de todas las personas a la proteccion de su
salud, y en especial a aquellas que pueden tener comprometida, de manera transitoria, su
capacidad funcional para tomar las decisiones adecuadas acerca de sus propias
necesidades. Sobre este punto hemos insistido bastante a lo largo de estas pagmas. La
actitud contraria, aunque se pretenda basar en valores tan preciados como los de la
libertad y la autonomia, podria llegar a estar muy cerca del desamparo.

Lamentablemente, muchos inicios de tratamiento de los jovenes con problemas
mentales graves se hacen dificiles de gestionar debido a la falta de insight (autopercepcion
del problema) y a las presiones externas estigmatizadoras. Y ya sabemos que, cuanto mas
tardemos en administrar un plan terapéutico regular, multidisciplinar y efectivo, peor sera
el prondstico. En la mayor parte de los casos, tras un inicio de alguna manera coercitivo,
el tratamiento permite a los pacientes ir adquiriendo conciencia de su problema y, desde
ahi, iniciar una alianza terapéutica con los profesionales involucrados. El TAI no debe
verse como «la solucion» a los problemas de la adhesion al tratamiento de los pacientes
con trastornos mentales graves, pero puede aportar un enfoque adecuado en algunos
casos concretos.

Como hemos escrito en otro lugar, no hay duda de que los servicios de salud en
general, y los de salud mental en particular, deben mejorar mucho todavia, pero las
presiones externas e internas comentadas seguirdn alimentando la negacion de la
enfermedad en muchos pacientes, incluso con la mejor organizacion asistencial.Z

Muchas de las criticas que se han hecho a la propuesta confunden los argumentos
éticos, que deberian aplicarse para intentar deliberar acerca de la enorme complejidad de
los casos concretos, con la valoracion «politica» de las consecuencias que podria
comportar una banalizacion del TAI, de existir una legislacion especifica. En este punto,
algunos debemos reconocer que hemos cambiado nuestra posicion inicial, a raiz de la
nefasta experiencia adquirida con la generalizacion, en nuestro pais, de la incapacitacion
total de muchos pacientes y usuarios que a lo sumo hubieran necesitado apoyos parciales
para poder llevar una vida digna. Convertir en una norma legal una posibilidad
terapéutica que, queramos o no, cuestiona los derechos y la libertad de las personas
conlleva, al menos en nuestro entorno ahora y aqui, un riesgo alto de abuso, entre otras
razones porque la norma nunca podra dejar de ser puramente procedimental. Frente a
situaciones complejas como a las que aqui nos referimos, antes que la norma legal, hace
falta un buen conocimiento de la realidad de las persones que sufren trastornos mentales
graves y una buena preparacion ética. De lo contrario, nos arriesgamos a que la norma
—el procedimiento— ocupe el lugar de la deliberacion centrada en la persona concreta,
sus valores y sus necesidades. El principio de no maleficencia nos obliga mucho antes
que el de beneficencia. He aqui el principal deber: no dafiar los derechos y libertades de
ninguna persona si no han sido evaluados cuidadosa y previamente los riesgos, los
beneficios y las salvaguardas fundamentales. Si la norma legal, como pasa con los
internamientos involuntarios o la modificacion de la capacidad, va a ser la via para
«formalizar legalmente» la limitacion de los derechos de las personas con trastorno
mental o discapacidad intelectual, sin necesidad de pasar, caso por caso, por un proceso

105



deliberativo con todos los afectados, entonces deberiamos ponerla en duda. El TAI podria
representar una posibilidad de prescripcion para casos excepcionales, seguramente como
una modalidad de continuidad terapéutica en la comunidad tras una hospitalizacion
involuntaria. La involuntariedad seria, en este caso, un criterio de continuidad referido a
la misma situacion de no competencia que inicid la decision de hospitalizacion, la cual,
gracias a esta medida, podria acortarse (aplicando el aforismo qui potest plus, potest minus).
Para aplicar un TAI debe ser necesario probar que, sin el tratamiento indicado —que es
claramente efectivo para el trastorno que el paciente presenta—, existe un riesgo grave
para la propia salud del paciente o para terceros. Como ya dijimos en el caso de las
medidas coercitivas dentro de la hospitalizacion, su aplicacion no debe ahorrar trabajo
asistencial, sino que, por estar el paciente en una situacion de vulnerabilidad juridica,
deberia comportar una mayor intensidad en la atencidon y una prioridad para los
servicios.Z2 Ha de ser limitado en el tiempo, revisable y controlado judicialmente, para lo
cual deberia ser suficiente la aplicacion de los articulos 6 y 7 del Convenio de Oviedo y
del articulo 9 de la Ley 41/2002 de la Autonomia del Paciente o, en su caso, su inclusion
en la pendiente Ley Organica que debe acoger la normativa de los internamientos
involuntarios.

En cualquier tipo de tratamiento involuntario, el compromiso de evaluar
longitudinalmente la capacidad de toma de decisiones del paciente es ain mas importante
y debe introducirse como un enfoque clinico de rutina, junto con las estrategias de
mejora de la autopercepcion, para construir y reforzar el vinculo terapéutico. En algunos
casos excepcionales, «un acercamiento a la persona desde el TAI va a ser necesario para
alcanzar una alianza terapé€utica, desde la cual llevar a cabo decisiones compartidas en las
que la persona sea el eje de la toma de decisiones» .2

Medidas de proteccion juridica: modificacion de la capacidad. La funcién tutelar. La Convencién de Naciones
Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad

Todos tenemos una personalidad juridica al nacer, ya que somos titulares de derechos.
La capacidad plena de ejercerlos es lo que se entiende por «capacidad juridica», que,
salvo excepciones, se adquiere normalmente con la mayoria de edad. Como hemos visto
en capitulos anteriores, esta capacidad juridica se presupone en todas las personas
adultas. Esto significa que, si no se demuestra lo contrario, todas las personas que
cumplen el criterio de madurez legalmente establecido (referido usualmente a un criterio
de edad) pueden tomar toda clase de decisiones acerca de su propia vida y realizar actos
con plena validez juridica, como contratar servicios, comprar o vender, casarse o
divorciarse o decidir con quién vivir.

Hemos comentado que los criterios para actuar de manera autbnoma son, en primer
lugar, que la persona, por si misma o con ayuda, sea capaz de entender la informacion
relevante para tomar una decision y, en segundo lugar, que tenga la capacidad, por si
misma o con algin tipo de asistencia, para apreciar las consecuencias razonablemente
previsibles de una decision, asi como el significado especifico que puedan tener para ella.
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Estos criterios describen, en esencia, lo que hemos llamado «capacidad de obrar» o
«competencia». Las situaciones de enfermedad en las que estan involucradas las
funciones cognitivas, mentales o emocionales de manera significativa, pueden nfluir
enormemente en la toma de decisiones de una persona, por lo que, en razon de ello y
atendiendo a su situacion de vulnerabilidad, hemos de preguntarnos acerca de si debemos
intervenir en su beneficio. En el ambito de la salud mental, ademas de las situaciones de
descompensacion psicopatologica o de crisis aguda, que requieren una valoracion de la
competencia «ahora y aqui» para una decision, se pueden dar también otras
circunstancias que afecten a las capacidades de las personas para valerse por si mismas
o, dicho desde la perspectiva legal, para autogobernarse. Esto supone la existencia de
dificultades mas o menos permanentes, fuera de las situaciones de crisis, para manejarse
con autonomia en la vida, conforme al propio interés de la persona. En estas situaciones,
que con frecuencia se producen sin que haya conciencia del problema por parte del
afectado, los riesgos para la propia salud, las dificultades para el autocuidado o el riesgo
de exclusion o de explotacion por parte de terceros pueden estar presentes.

La modificacién legal de la capacidad

Los procesos de modificacion de la capacidad pretenden dar respuesta a las necesidades
de proteccion legal y social de personas que padecen una discapacidad tal que, por
afectar gravemente a su funcionamiento mental, puedan determinar decisiones que
pongan en riesgo su salud, sus intereses o su vida. Las figuras previstas en el
ordenamiento espafiol son la tutela y la curatela, aunque el juez puede dictar medidas
provisionales y cautelares antes o durante el procedimiento, como una hospitalizacion
nvoluntaria si la salud de la persona estd en riesgo, o el nombramiento de un
administrador temporal si el patrimonio estuviera en peligro. La tutela corresponde a la
figura del tutor, que ha de representar al tutelado de manera total (en todas las areas de la
vida) o parcial (solo en aquellos aspectos que ha concretado la sentencia, como podrian
ser la administracion del patrimonio o los cuidados de la salud). Al contrario que la
medida tutelar, que implica la negacion de la capacidad de la persona y su subrogacion en
la persona del tutor, la curatela plantea una relacion de complementariedad, segin la cual
la persona con discapacidad debe consensuar con su curador todas las decisiones.

Estos procesos de modificacion de la capacidad estan regulados en el Codigo CivilZ y
en la Ley de Enjuiciamiento Civil (LEC),Z y su justificacion no es otra que la proteccion
de la persona.

El Tribunal Constitucional, en su sentencia STC 174/2002, de 9 de octubre, sento las
bases de los procesos de modificacion de la capacidad y de lo que deberian ser sus
motivos y su practica, caracterizados por los principios de judicialidad (solo puede ser
acordado por sentencia judicial), legalidad de las causas (ha de tratarse de enfermedades
o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico «que impidan a la persona
gobernarse por si mismay»), graduabilidad (la sentencia determinard la extension y los
limites de la modificacion de la capacidad) y provisionalidad (se contempla la
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reintegracion de la capacidad o la modificacion de su alcance si sobrevienen nuevas
circunstancias).Z2

La préctica de la modificacién de la capacidad en Espana

A pesar de ello, una mayoria de instituciones representativas, incluyendo algunos foros
criticos de la judicatura, se manifiestan claramente decepcionados por la aplicacion real
que se esta haciendo de estas medidas. En estudios recientes se ha visto que casi el 90%
de las sentencias acaba en incapacitaciones totales.2? Las sentencias de curatela son un
porcentaje minimo y, en Cataluna, donde, a diferencia de la legislacion estatal, existe la
figura del asistente, en la que el propio afectado es quien solicita de manera voluntaria la
proteccion y puede decidir quién desea que sea su representante, apenas si se utiliza. Lo
mismo ocurre con otras figuras legales que no implican la renuncia obligada de la propia
capacidad de decidir, como los poderes preventivos —similar a un documento de
voluntades anticipadas y que puede hacerse ante notario, con el objetivo de adelantarse a
situaciones futuras de pérdida de capacidad—, la delacion voluntaria o autotutela —con
la que el interesado designa la persona que desearia fuera su tutora, en caso de
necesitarlo en el futuro—, el patrimonio protegido —mediante escritura publica, se hace
reserva del patrimonio de manera que se asegure fiscalmente que pueden asumirse las
necesidades econdmicas de la persona con certificado de discapacidad—, la guarda de
hecho —una figura transitoria mediante la cual una persona del entorno del menor o del
individuo gravemente discapacitado se hace cargo de sus cuidados—, el defensor judicial
—una figura designada por el juez para una actuacion concreta y solo durante el tiempo
que esta dure, y que defiende los intereses de la persona— o la figura del administrador
patrimonial —con frecuencia designado por el testador para proteger el patrimonio de la
persona menor o discapacitada, en el caso de que no exista tutor o de que se quiera
diferenciar esta funcion.

Muchas son las razones por las que hay que considerar de manera critica la practica
asistencial y judicial que ain se estd haciendo en relacidn con estos procesos. Se ha
instaurado de modo mayoritario una concepcion binaria completamente injusta con las
necesidades y los derechos de las personas: o se esta capacitado para todo y se es
legalmente independiente o se requiere un tutor que decida por uno. A lo largo del
proceso de modificacion de la capacidad podemos ver:

e que se instan procesos con falsas justificaciones o expectativas (por ejemplo,
que asi se conseguira un recurso residencial con més facilidad, o «para cuando
falten» los sustentadores de la persona con discapacidad), o sin explicitar cual
es la finalidad de la medida que se pretende, con lo que el riesgo de
inadecuacioén es mucho mayor,

e que no hay evaluaciones fiables previas por parte de los clinicos ni de los
trabajadores sociales, a pesar de que ambas son preceptivas,
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e que, en general, no se da la colaboracion ni a veces la comunicacion durante el
procedimiento entre los estamentos judiciales (jueces, fiscales y forenses) y los
sanitarios y sociales,

e que aun se inician casos partiendo de una valoracion o una exploracion judicial
cuando la persona estd descompensada clinicamente o en una situacion de
Crisis,

e que a veces ni el propio paciente es informado, ni en el entorno asistencial ni
en sede judicial, de la razon del proceso que se le ha abierto,

e que, en ocasiones, una vez iniciado el proceso de modificacion de capacidad,
las familias se sienten margnadas y sin poder intervenir frente a una opinion
dominante que puede hacer que el resultado final se decante.

Es fundamental reconocer que aquello que debemos proteger, la vulnerabilidad
significativa del otro, suele deberse al contexto en el que se desenvuelve su vida antes
que a la condicion fisica o mental que sufre. El diagndstico médico nunca es suficiente
para justificar la incapacitacion de una persona o su necesidad de apoyos. Las
condiciones familiares y sociales, pero también factores de la propia personalidad o de su
estilo de vida, son mucho mas relevantes para determinar las necesidades concretas de
las personas.

La tarea de modificar la capacidad se sustenta en los principios de no maleficencia y de
justicia. Se trata de proteger al paciente de toda actividad maleficente, en primer lugar, y
de garantizarle las prestaciones sanitarias y sociales de modo equitativo y eficiente,
después. Cuando aplicamos los principios de la €tica civica a la capacidad de las personas
vulnerables debemos, ante todo, considerar las limitaciones que a veces presentan
algunas de ellas con trastornos mentales o discapacidad intelectual, para asi prevenir el
dafio que podria sobrevenirles impidiendo que, por causa de su trastorno, pudieran tomar
decisiones arriesgadas sin la competencia necesaria, o, al contrario, privandolas de un
derecho que, con algunos apoyos adecuados, serian capaces de ejercer. Por ello es
necesaria una valoracion cuidadosa de cada persona y sus circunstancias, en la que,
ademas de los afectados (persona con discapacidad y familiares), estén presentes todos
los agentes que conocen o participan en el caso.

Una negacion de los minimos derechos de cualquier persona es un acto enormemente
trascendente, aunque sea legal: en primer lugar, para aquella, pero también para la propia
sociedad. Cuando, ademas, dicha privacion se justifica por una discapacidad, ello puede
resultar doblemente discriminatorio. Por eso, un proceso de estas caracteristicas debe
estar acompanado de todas las garantias posibles, y plantearse como un procedimiento de
verdadera deliberacion.

La Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
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La declaracion de Nueva York, de la que hemos tratado someramente en el capitulo
sobre salud mental y derechos humanos, aprobada en diciembre de 2006, insistia en
superar la vision de las personas con discapacidad en tanto que necesitadas de proteccion
social, y sustituirla por otra en la que solo se las considerara como sujetos de pleno
derecho.

Aunque la Convencidén admite que toda discapacidad supone una deficiencia de base,
esta queda rapidamente ignorada cuando no hace distincion alguna entre sus diferentes
tipos, igualando en la practica las discapacidades fisicas, como seria una discapacidad
sensorial o0 motora, con las que pueden acaecer por causa de trastorno mental o déficits
intelectuales o cognitivos. Como dice Canimas,

en el uso del término genérico personas con discapacidad, paternalistas y liberacionistas del modelo social-
identitario comparten una homogeneizacion que puede llegar a ser devastadora: los primeros, porque
consideran que todas las personas con discapacidad deben ser protegidas o tuteladas, independientemente del
tipo y grado de deficiencia que tengan y de las situaciones a las que se enfrentan; los segundos, porque
consideran que todas las personas con discapacidad pueden decidirlo todo por si mismas, independientemente
del tipo y grado de deficiencia que tengan y de las situaciones a las que se enfrentan.81

Esta objecion es trascendental, ya que el enfoque igualitarista afecta de raiz al articulo 12
de la Convencidn, relativo al principio de igual reconocimiento como persona ante la ley,
que defiende que «las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de
condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida», aunque afiade que deben
procurarse «los apoyos que estas personas puedan necesitar en el ejercicio de su
capacidad juridica».

Este articulo traia como consecuencia la necesidad de suprimir gran parte de la
legislacion espafiola sobre discapacidad, y afectaba en especial a las normas que
permitian la modificacion de la capacidad mediante las figuras de la tutela y la curatela,
pese a lo cual, sin hacer constar ninguna reserva o prevision al respecto, Espana ratifico
la Convencion y su Protocolo Facultativo el 21 de abril de 2008. De hecho, no se abord6
la reforma de las primeras leyes que contradecian los supuestos de la Convencion hasta
tres afios después. La Ley 26/2011, de 1 de agosto, revisa diecinueve leyes relacionadas
con la discapacidad para ajustarlas al nuevo modelo social y a los principios generales de
la declaracion de Nueva York, pero acaba emplazando para el futuro las necesarias
reformas sustantiva y procesal, la del Codigo Civil y la de la Ley de Enjuiciamiento Civil,
que son las que determinan los procesos de modificacion de la capacidad civil de las
personas.

A diferencia del caso espafiol, algunos paises si hicieron reserva expresa respecto del
articulo en cuestion. Otros, como Francia y Paises Bajos advirtieron que, para ellos,
«consentimiento» se entendia tal como venia definido en el Convenio Europeo sobre
Derechos Humanos y Biomedicina, lo que significaba que se mantenia la validez de las
decisiones subrogadas. Australia, Canadd y Noruega hacian constar la compatibilidad de
los sistemas de apoyo con decisiones subrogadas o sustitutivas en algunos casos.

Sin embargo, con la publicacion en 2014 de la «Observacion General sobre el articulo

110



12: 1gual reconocimiento como persona ante la ley» (CRPD/C/11/4) —en adelante la
Observacion— por parte del Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, ya no queda la menor duda acerca del alcance real de la norma. Dice la
Observacion:

historicamente a las personas con discapacidad se les ha negado en muchas esferas de manera discriminatoria
su derecho a la capacidad juridica, en virtud de regimenes basados en la sustitucién en la adopcion de
decisiones, como la legislacion sobre la salud mental, la tutela y la custodia, que permiten el tratamiento
obligatorio.

Y afiade: «estas practicas deben ser abolidas, a fin de que las personas con discapacidad
recobren la plena capacidad juridica en igualdad de condiciones que las demasy.

Asi pues, y segin el organismo validado por Naciones Unidas para interpretar la
Convencion, todas las personas, independientemente de su capacidad, tienen personalidad
juridica desde el momento de nacer y conservan su capacidad juridica desde la mayoria de
edad. Para la Observacion, la capacidad de ser titular de derechos y obligaciones
comporta necesariamente la capacidad de ejercerlos (capacidad de obrar), aunque la
aptitud para adoptar decisiones puede ser distinta en cada persona e incluso variar, en
funcién de las circunstancias, en una misma. Pero, anade, las «dificultades en la
capacidad mental no deben utilizarse para negar la capacidad juridica, sino que deben ser
objeto de apoyos concretos que ayuden a la persona a ejercerla». Aplicando este criterio,
la legislacion espaiiola aun tendria pendiente una profunda revision de la concrecion de
las figuras que definen la personalidad juridica en todos los campos, desde los
complementos de la capacidad hasta los procesos de modificacion y otras figuras
juridicas relacionadas.

Apoyos para decidir

Hay que ir reduciendo el criterio del «mejor interés de la persona» o interés superior,
para aplicarlo solo en aquellos casos en los que sea estrictamente necesario, es decir, en
los casos de lo que hemos llamado «paternalismo justificado». El criterio de «mejor
interés» es fundamental en derecho y remite al deber ético de proteger a las personas
menores de edad o en situacion de falta de capacidad para decidir en su propio interés,
cuando, frente al derecho a la libertad, se contraponen otros derechos personales como la
dignidad, la seguridad, la salud o el bienestar, que pueden entrar en riesgo si prevalece el
primero. Defender la libertad o la autonomia en términos absolutos puede, en situaciones
concretas de grave fragilidad mental, aumentar la vulnerabilidad de la persona y abocarla
al abandono.

Aparece de nuevo aqui el viejo, pero Ultimamente nada superado conflicto entre la autonomia y la justicia. No
podra haber autonomia, al menos autonomia para todos y cada uno, sin justicia, es decir, sin igualdad de
oportunidades y sin el principio de dar mas (proteger mas) al que menos tiene (al mas vulnerable).83
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Sentados estos limites, no hay duda de que, en la mayoria de los casos, habria que ir
sustituyendo la fundamentacion del «mejor interés», de la que se hace un uso abusivo,
por la del respeto a la «voluntad y preferencias» de la persona, aunque ello suponga

la asuncion colectiva de un mayor riesgo asociado a las consecuencias de la libertad. Y, por ende, la cesion de

una mayor responsabilidad a la persona afectada, que deberia corresponderse con un reparto mas equilibrado

de la responsabilidad de padres, tutores, profesionales asistenciales y/o de la Justicia.84

Esto es especialmente importante para las instituciones tutelares, que, sin este acuerdo
social, pueden verse presionadas para anteponer su seguridad juridica al derecho de sus
tutelados a tomar determinadas decisiones autobnomas no compartidas o aceptables para
otros o incluso de cierto riesgo, o, sencillamente, justificadas en la potestad de toda
persona a equivocarse.

Para valorar los riesgos de una accidon o decision, debemos sopesar las consecuencias
en términos del beneficio que esperamos obtener, que puede estar relacionado con un
bien material o con la consecucion de un hito biografico o la adquisicion de una mayor
capacidad para algo. Debemos también tener en cuenta las consecuencias negativas
posibles y su reversibilidad. «Riesgos asumibles» son aquellos en los que podria
establecerse la reversibilidad de las consecuencias negativas, mientras que los
«inasumibles» serian aquellos en los que no es posible la reversion.

En este punto hay que hacer mencion de las indicaciones llamadas «perfeccionistasy,
muy propias del modelo paternalista, en el trato de las personas con trastornos mentales
cronicos o discapacidad intelectual, especialmente en los entornos residenciales. Canimas
distingue, entre las decisiones sustitutivas, las proteccionistas (o paternalistas,
propiamente dichas) y las perfeccionistas.t2 Ambas son acciones coercitivas, es decir, se
ejercen sin el consentimiento de la persona, pero, mientras las proteccionistas persiguen
evitar o disminuir un mal, las perfeccionistas pretenden aumentar o proporcionar un bien.
La diferencia es muy importante, pues en el primer caso estamos justamente ante los
minimos éticos exigibles en una sociedad que se pretende justa, mientras que en el
segundo nos hallamos en un entorno de ética de maximos, por lo que deberia respetarse
el criterio subjetivo de lo que significa bien o calidad de vida para cada uno.

Indicaciones perfeccionistas pueden ser normas como que las personas asistidas deben
ser ordenadas, tener su habitacion siempre a punto, seguir unos horarios determinados,
realizar dieta y ejercicios saludables, no probar el alcohol o no manifestar publicamente
inclinaciones afectivo-sexuales por otras personas. Las decisiones perfeccionistas
deberian poder ser identificadas y consensuadas por todos los afectados, con el centro
puesto en la vision de la persona atendida. Para ello, es necesario desechar posiciones
rigidas o escalas de valores inamovibles, como, por ejemplo, que la salud fisica es
siempre antes que la libertad, o que la seguridad siempre prevalece sobre la intimidad.
Cada caso es singular y debe ser tratado de manera individual. Veamos un supuesto que
puede ejemplificarlo:

Se trata de una pareja formada por Ernesto, de 25 afios, y por Rosa, de 28. El tiene un diagnostico de
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inteligencia limite y esquizofrenia paranoide (con un grado de disminucion de un 65%), y ella, una
discapacidad intelectual con un grado de disminuciéon del 37%. Ernesto esta incapacitado totalmente y, aunque
tiene madre, esta tutelado por una fundacion, mientras que Rosa, huérfana de padres, tiene una curatela desde
otra fundacion.

Aunque viven en casas protegidas distintas, desde hace dos afios tienen una relacion de pareja. Han tenido
algin conflicto, pero parece que lo han superado. Se entienden bien y comparten su tiempo de ocio. El
trastorno mental de Ernesto hace que la relacién a veces se desestabilice, pero Rosa, que tiene un papel muy
protector, estd muy atenta al tratamiento de ¢l e incluso a veces lo acompafia al médico.

Tienen una sexualidad activa y suelen acudir a algiin hotel cuando lo necesitan, pero piden poder utilizar
alguno de sus hogares mientras ven la manera de poder vivir juntos e incluso tener hijos.

Los profesionales plantean:

o Si deben favorecer su peticion de tener relaciones sexuales en alguna de las
viviendas.

e Si deben informar a los respectivos tutores y a la madre de Ernesto, que no
acepta esta relacion.

¢ Sideben abordar el tema de ser padres y como.

En este caso, parece que los minimos proteccionistas estarian cubiertos. Las demandas
que realizan Rosa y Ernesto estdn en un ambito que tiene que ver con un proyecto
propio de vida, y estimulan valores que hablan de su calidad de vida, de su concepto de
felicidad. Seria claramente abusivo tratar sus demandas desde una Optica puramente
paternalista, o intentar sustituir sus deseos y su voluntad por la interpretacion que harian
otros (tutores, madre, profesionales) de lo que deberia ser su «mayor interés». Los
profesionales con frecuencia se sienten superados al enfrentarse a problemas de la vida
de otros, para los que no siempre estan preparados, y, si son demasiado asertivos, corren
el riesgo de equivocarse gravemente. Deben aprender a renunciar a tomar decisiones por
otros y optar por la intervencion mas humilde y, a la vez, mas respetuosa: la mediacion y
el acompafiamiento.

(Cuadles deberian ser, entonces, los requisitos para considerar éticamente aceptable una
decision sustitutiva? ;Cuando podemos hablar de paternalismo benevolente o éticamente
justificado? Habria tres condiciones:

a. Se propone una intervencion que trata de evitar o minimizar un mal o un riesgo
significativo, que es razonable, adecuada y proporcional, y que tiene en cuenta
a la persona.

b. La persona no es, o no en ese momento al menos, competente para tomar la
decision, porque, o no entiende la informacién o no puede apreciar o hacerse
cargo de sus consecuencias.

c. En condiciones de competencia, la persona estaria de acuerdo con la decision
tomada (decision presunta).
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A estas tres, Canimas aflade una cuarta condicion:£¢

La coaccion se aplica de forma justa, con consideracion y afecto, y provoca en quien la decide o ejerce un
malestar moral razonable. En el ambito de la accion social, psicoeducativa y sociosanitaria, una medida
coactiva nunca puede formar parte de una normalidad impensada e insensible.

Dicho esto, no hay duda de que la actual préctica asistencial y judicial respecto de este
asunto tiene mucho que mejorar, a partir del concepto de los apoyos necesarios para las
decisiones en las personas con alguna discapacidad mental o intelectual. Aunque no
queda claro como debemos interpretar el concepto de «apoyo» sin acudir a las figuras de
sustitucion en aquellas pocas personas que nunca tendran una minima competencia, no
hay duda de que la Convencion representa un extraordinario reto en el camino hacia la
plenitud de derechos para las personas con alguna discapacidad. A pesar de sus
confusiones, la Convencion exige nuevos compromisos a los Estados en la linea de una
mayor y mejor integracion social de estos colectivos y en la medida en que obliga a la
revision y mejora de la actual legislacion sobre la modificacion de la capacidad, estimula
un necesario debate acerca de las deficientes practicas judiciales, asistenciales y de
acompafiamiento que tenemos en la actualidad.

La realidad es que dichas practicas estan cargadas de actitudes paternalistas y hasta
abusivas. La Convencion, con sus limitaciones y errores, puede ser un instrumento que
remueva conciencias y nos ponga a trabajar en un nuevo marco en el que todos los
afectados y agentes que intervienen participen de manera activa,

concretando las decisiones para las que las personas con discapacidad deberan disponer de apoyos externos o
aquellas otras que indefectiblemente necesitaran ser complementadas con las del tutor. En todo caso, todo ello
debera estar contenido en un plan de intervencion, a ser posible consensuado con la persona afectada y las
personas de su entorno. Todas las medidas, judiciales o no, tendentes a disminuir el ejercicio de la capacidad
de obrar de una persona por causa de su discapacidad, deben ser fruto de una deliberacion singular y
responder a criterios de proporcionalidad y reversibilidad.88
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NUEVOS RETOS PARA LA SALUD MENTAL

El modelo asistencial y el modelo de atenciéon. Decisiones compartidas, decisiones planificadas
Hacia un modelo asistencial de salud mental comunitaria

En el mundo occidental y desde la época clasica, la organizacion de la respuesta social a
las enfermedades mentales ha pasado por tres grandes periodos historicos: el aumento del
manicomio o asilo, el declive del asilo (la desinstitucionalizaciéon) y la reforma de los
servicios de salud mental con base comunitaria. En el actual modelo comunitario, los
servicios deben ofrecer tratamiento y cuidados a las personas tanto en situaciones de
crisis, incluyendo servicios de urgencia y de hospitalizacion, como en la recuperacion,
mejorando su calidad de vida y garantizando su mantenimiento a largo plazo en la
comunidad. El «enfoque del cuidado equilibrado» (balanced care approach) descrito por
Graham Thornicroft y Michele Tansella! significa que los servicios deben ser mas
moviles que estaticos, responder a los sintomas tanto como a la discapacidad, atender a
las necesidades y preferencias de las personas (a su concepcion de calidad de vida),
respetar sus derechos y trabajar de manera coordinada con las agencias sociales,
laborales o de justicia.

El European Framework for Action on Mental Health and Wellbeing (Bruselas, 2016), recoge
los seis principios inspiradores en los que deben basarse las estrategias de mejora de la
salud mental en la Union Europea, y que son: a) un enfoque de salud publica para la
salud mental dirigido a la promocion, prevencion y tratamiento, enfatizando la
intervencion precoz antes de la etapa adulta, b) la incorporacion de una perspectiva
multisectorial y global por parte del Gobierno, c¢) la lucha contra el estigma, la
discriminacion y la exclusion social, d) el desarrollo de un modelo de servicios basado en
la comunidad, de calidad, orientado a la recuperacion y la inclusion social, e) el
empoderamiento de pacientes y sus familias, y f) la garantia de que las politicas y las
acciones se basan en pruebas validadas y en las buenas practicas.

Ademas de estos principios, el modelo de atencion comunitaria en salud mental se
caracteriza por atender al menos a estos cuatro criterios:

Primero, la atencion comunitaria en salud mental se dirige tanto a la poblaciéon como a
los individuos concretos y adopta una vision de sistema por encima de la de servicios.
Estos han de ser de acceso abierto, basados en equipos multidisciplinares y costes
efectivos. Han de estar comprometidos con la comunidad a la que sirven, dando
prioridad a las necesidades de las poblaciones més vulnerables como los nifios y
adolescentes, las personas que viven en la calle, migrantes y otros. Los servicios de salud
mental y adicciones deben responder a una planificacion que tenga en cuenta las
desigualdades sociales.

Segundo, la salud mental comunitaria no solo debe centrarse en los trastornos de las
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personas y su discapacidad, es decir, en una perspectiva de enfermedad, sino también en
sus fortalezas, capacidades y aspiraciones, es decir, en una perspectiva de recuperacion.
Los servicios y los apoyos tienen como objetivo mejorar las capacidades de la persona
para desarrollar una identidad propia en positivo, para construir una narrativa de la propia
experiencia de enfermedad con sentido, para aprender a autogestionarla y para asumir
roles sociales que tengan un valor personal.

Tercero, los servicios de salud mental comunitarios incluyen la comunidad en un
sentido amplio, lo que significa que, ademas de intentar reducir las adversidades
cotidianas, deben promocionarse las fortalezas del entorno familiar, las redes sociales y
las organizaciones cercanas a las personas.

Y, en cuarto lugar, los servicios de salud mental se apoyan en intervenciones que han
mostrado efectividad y en la practica ética.

El cambio de paradigma en la relacién asistencial

Todo ello presupone que el paciente debe desarrollar un papel mucho mas activo que en
el modelo anterior. En el modelo clasico, «el buen paciente» era una persona desvalida y
fiel que seguia obedientemente las indicaciones del médico. Se trataba simplemente «del
portador de un trastorno que debia corregirse, lo quisiera o no; por lo tanto, se le
ingresaba, se le pinchaba, se etiquetaba, radiografiaba y operaba sin pedirle permiso». A
esta relacion autoritaria Amy Guttmann la calificé como la «insolencia del oficio».

Con los nuevos valores democraticos y la jerarquia del principio de la libertad de
conciencia, y con la socializacion de la asistencia sanitaria, concretados en el concepto de
consentimiento informado y en la universalizacion del derecho a la proteccion de la salud,
el sistema sanitario tuvo que empezar a modificar este punto de vista. El valor del
«maximo beneficio para mi paciente» debia ser puesto en relacion con otros valores tan
o mas importantes, como el de la autonomia de la persona para tomar sus propias
decisiones o el valor de la equidad y la eficiencia. El principio del beneficio, centro y
bandera del antiguo modelo sanitario, ahora era discutible, ya que debia ser aceptable
para el paciente. Broggi lo ilustra muy bien:

Cuando un enfermo entraba en la consulta del médico, este le venia a decir mas o menos: «cuidado, entrando
en esta consulta, entra en un mundo que no conoce, con unas reglas de comportamiento especificas; ahora,
siéntese y le diré cémo transitar por ella y qué haremos con su caso». Hoy, en cambio, es el paciente quien

avisa «cuidado: estd entrando en su consulta un mundo que usted no conoce, un mundo de preferencias y de

valores personales; ahora me sentaré, y se lo contaré para que Ud. pueda entender bien mi caso».2

En el nuevo modelo, jqué es un bien para el paciente? Hacia una ética profesional de la

humildad

Este gran cambio de paradigma aun no ha sido claramente digerido por todos los
profesionales, muchos de los cuales se han refugiado en la posicion de concebir la
relacion paciente/profesional como un vinculo axiolégicamente neutral y cada vez mas
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cercano a un simple intercambio contractual dependiente de las leyes del mercado, lo
que, sin duda, ha contribuido a una desvalorizacion del profesionalismo. Por esta razon,
hoy podemos apreciar, en algunos contextos profesionales, una cierta desmoralizacion.

Pero la critica y superacion del modelo paternalista clasico, que la relacion contractual
supera solo en parte, no deberia cuestionar el hecho de que, en su interior, anide también
una relacion de beneficencia. Para Pellegrino,® este aspecto parte del hecho de que el
paciente en situacion de enfermedad es vulnerable, esto es, dependiente de otro ser
humano cuya profesion consiste precisamente en la aptitud para ayudarlo. El fin bésico
de la relacion de ayuda es el bien del paciente, siempre que no sea un bien impuesto, lo
que mmplica a su vez el respeto a sus deseos y expectativas. Para Pellegrino, en este
transito hasta hacerse cargo de la vulnerabilidad del otro, hay también un reconocimiento
afectivo, una especie de amistad a la que también Lain Entralgo se referia con el nombre
de philia.? «La experiencia ética tiene mucho que ver con esta transicion del ser-con al
ser-por. Cuidar de alguien no significa estar-con alguien, significa estar-por alguien».?

Pero ;como habria que enfocar el valor del beneficio del paciente en la era de la
autonomia? Autonomia y vulnerabilidad son las dos caracteristicas fundamentales que
encontramos en el paciente, lo que, para el profesional, significa la necesidad de
reconocer la libertad del otro en tanto que agente moral y, a la vez, reconocerle su
necesidad de ayuda. El profesional no puede atender solo a la autonomia del paciente y
olvidar su vulnerabilidad, cuando esta es significativa, porque ello seria negar su propia
responsabilidad en el cuidado y el riesgo de dejarlo, en la practica, en el desamparo. Por
el contrario, tener en cuenta su vulnerabilidad sin aceptar su autonomia es paternalismo y
significa tratar al paciente como a un desvalido, como a un nifio sin capacidad de razonar
o decidir.

El encuentro con el paciente se produce en el seno de una relacion asimétrica —y por
tanto de poder—, lo que va a requerir del profesional que tenga en cuenta al menos dos
referencias fundamentales que contribuyan a higienizar la relacién y a prevenir cualquier
riesgo de abuso. La primera es la conciencia de que, en tanto que persona, el profesional
es también un ser vulnerable. El conocimiento de la propia fragilidad nos iguala y
contribuye a una mayor empatia y a una relacion mas comprensiva y mas calida. En
segundo lugar, el reconocimiento de que no hay intervencion sanitaria que no contenga
un riesgo potencial de iatrogenia, lo que debe ser recordado especialmente en una época
en la que el gran consumismo sanitario presiona hacia un mayor intervencionismo por
parte de los profesionales. Como resultado, estos deben asumir con humildad que habra
pacientes a los que no podran ayudar, pero probablemente ninguno al que no puedan
dafiar. Algunos autores han hablado de la necesidad de una «ética de la ignoranciay,
como antidoto a este intervencionismo médico irracionalmente optimista.?

Asi pues, el profesional prudente debe tomar conciencia de su propia vulnerabilidad y
de su propio poder de dafiar. No hacer dafio y tratar al paciente con equidad constituyen
los primeros grandes valores de una profesion que pretende ayudar. Desde estas
posiciones por parte del paciente y de los profesionales cabe entonces debatir y acordar
lo que podemos hacer en su beneficio. Es lo que llamamos un «modelo de decisiones
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compartidas» que, para nosotros, se inscribe en una ética profesional basada en la
humildad.

El enfoque de las decisiones compartidas en la atencién a la salud mental

El modelo de decisiones compartidas en la relacion asistencial es el proceso mediante el
cual el profesional (los profesionales) y el paciente, junto con su entorno familiar si asi lo
desea, en unas circunstancias concretas, pactan unos objetivos y un plan de accion
concretos.? En la medida en que aumenta la capacidad de las personas para intervenir en
sus propias vidas, incluso en una situacion de enfermedad, la ética aplicada a la clinica
debe contribuir al fortalecimiento de este modelo de relacion. En el caso de la salud
mental se ha comprobado que, con este modelo, los pacientes se sienten con mayor
control sobre su proceso. Ello mejora su confianza hacia los profesionales y refuerza el
compromiso con el plan terapéutico.

Cuando se trata de pacientes con trastorno mental cronico o con discapacidad
intelectual, es importante incorporar en el proceso deliberativo para la toma de decisiones
a los familiares o a las personas con las que conviven. El tratamiento en estos casos va
mucho mas allad de un régimen de visitas de seguimiento, o de una pauta farmacolégica y
psicoterapéutica de tipo ambulatorio, y se requiere un plan de accion mucho mas
completo que promueva la recuperacion global de la persona y la mejora de su calidad de
vida. El enfoque basado en la recuperacion requiere de un acompanamiento hacia la
(re)construccion de un proyecto de vida propio —en la casa, en la ocupacion, en las
relaciones, en la participacion social— que, sin la persona, se hace sencillamente
imposible.

La autodeterminacion implica una combinacion de habilidades, conocimientos y
creencias que posibilitan la conducta autonoma, autorregulada y dirigida a una meta. Es
un derecho, pero también una capacidad. Como derecho, consiste en la garantia de que
es posible la construccion de un proyecto vital autonomo. Como capacidad, requiere ser
consciente de las propias fuerzas y de las propias limitaciones. En las personas con gran
vulnerabilidad, la condicion de posibilidad del proyecto sera la mediacion de otros. Lo
que debe ser siempre significativo es el poder efectivo del sujeto para mtervenir en su
propia vida. Asi, el objetivo fundamental deberia consistir en que la persona con
discapacidad tenga la oportunidad de formular planes y metas que tengan sentido para
ella, en negociacion con las personas de su entorno (familiares, amigos, profesionales), en
vez de asistir como mero espectador y consumidor ante unos servicios ya establecidos.!
En este sentido, muchos de los servicios sanitarios y sociales que ponemos a su
disposicion parecen mas preocupados por asegurar un funcionamiento lo mas
estandarizado, normativo y formal posible que por responder a las necesidades y las
caracteristicas, variables y diversas, de las personas para las que deberian haber sido
disefiados.

En cualquier caso, intervenir sin consentimiento puede atentar contra el principio de
autonomia, pero no intervenir puede ser indicativo de maleficencia y atentar contra el
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principio de la dignidad de la persona. Una dosis baja de autonomia nos lleva al
paternalismo, y una dosis excesiva, abusando del principio de normalizacion, significa
negar las limitaciones del otro y exponerlo a situaciones insostenibles, a la frustracion y al
fracaso.

Esto es lo que hoy entendemos por una «atencion centrada en la personay, lo cual
significa que sea respetuosa y sensible a las preferencias personales, a lo que esta valora
en realidad como proyecto propio para una vida buena. Requiere conocer a la persona y
su entorno familiar, social y cultural, y hacerlos participes de las decisiones y los planes
de atencion. Por eso es necesario que el profesional se transforme en un experto en
deliberacion, aceptando la implicacidon de los valores del paciente para, junto con la
capacidad de andlisis de los datos y su razonamiento, poder transitar por un camino de
decisiones compartidas. Incluso desde la Medicina Interna, el Dr. Victor Montori, de la
Mayo Clinic, definia recientemente este modelo como

un didlogo entre clinicos y pacientes en el que piensan, hablan y sienten juntos acerca de como resolver una
situacion médica. Las opciones basadas en evidencias son tratadas como hipétesis y evaluadas hasta encontrar

la solucion que tenga mas sentido racional, emocional y practico, segin las circunstancias concretas del

paciente» 12

Las voluntades anticipadas y la planificacién de la atencién en salud mental

El documento de voluntades anticipadas (DVA), también llamado «testamento vital» o
«instrucciones previasy», es una declaracion escrita realizada por una persona mayor de
edad o menor emancipada, con capacidad legal para decidir, en la que esta expresa como
desea ser tratada en el futuro frente a una eventualidad en la que no pueda expresar su
voluntad. El DVA puede firmarse ante un profesional sanitario, un notario o simplemente
ante testigos privados. Se recomienda que se expliciten los valores que puedan estar en la
base del rechazo como, por ejemplo, un procedimiento no deseado, y también que se
nombre un representante al que se dard la potestad de decidir en caso de dudas. Este
documento es vinculante.

Ya el Convenio de Oviedo afirma, en su articulo 9, que «si un paciente no estd en
condiciones de expresar su voluntad cuando deba someterse a una intervencion médica,
se tendrd en cuenta la que hubiera manifestado con anterioridad». Recogiendo esta
norma, las leyes posteriores relativas a la autonomia del paciente establecen la forma en
que se puede ejercer este derecho, sus limites o las obligaciones que exige a los familiares
y profesionales. Quiza sea interesante sefalar que, como limitaciones, los DVA no pueden
contener disposiciones que vayan contra el ordenamiento juridico ni contra las buenas
practicas clinicas.2 Del mismo modo, y esto es mas dificil de contrastar, no es exigible su
aplicacion «cuando no se correspondan exactamente con el supuesto que la persona ha
previstoy.

La planificacion de decisiones anticipadas (PDA) es, por el contrario, una metodologia
para ayudar al paciente a decidir, junto con el profesional encargado, el tipo de
intervencion que querria para cuando no tuviera la competencia necesaria para decidir
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por si mismo. La PDA puede utilizarse como un instrumento de ayuda a las decisiones
para el paciente. Ademas, en este mismo marco el paciente puede nombrar a la persona
que desearia que le representara en esa futura situacion.

La PDA es un proceso de deliberacion compartida entre alguien competente para la
toma de decisiones y su médico o su equipo sanitario de referencia, mediante el cual se
formula y planifica, de acuerdo con las buenas practicas y los valores y preferencias del
paciente, la atencion que recibira este en relacion con un futuro en el que es probable que
no pueda decidir por si mismo. Este modelo de decisiones compartidas por adelantado se
ha aplicado con éxito en situaciones de grave cronicidad en las que se prevé un final més
0 Menos proximo.

En la actualidad, en algunos paises anglosajones se empieza a ensayar este mismo
enfoque en el tratamiento de personas con trastorno mental grave, y se ha comprobado
que ello puede potenciar la autonomia y la alianza terapéutica entre el paciente y los
profesionales. En salud mental se trata de anticipar, con el paciente y si es posible con su
entorno, qué haremos en las situaciones de crisis, cuando este no tenga la misma
capacidad que ahora para tomar decisiones genuinas y en su propio beneficio. Aunque
puede haber limitaciones practicas a las opciones preferidas por el paciente, algunos
aspectos del tratamiento, como por ejemplo intentar alguna alternativa posible a la
hospitalizacion, el tipo de fdrmacos o el régimen de visitas durante el internamiento,
pueden ser objeto de apreciacion personal. Quizd no siempre pueda garantizarse una
habitacion individual o que la persona sea atendida por los profesionales escogidos, pero
se podria establecer al menos un compromiso de que se hard todo lo posible. Este
modelo exige, desde luego, que el conjunto de los responsables publicos y las
organizaciones sigan haciendo esfuerzos por aumentar y mejorar el abanico de
alternativas disponibles para que el derecho a la eleccion sea verdaderamente factible. En
algunos paises como Reino Unido o Noruega existen casas de crisis u otras alternativas a
la hospitalizacion convencional menos medicalizadas, por ejemplo.

Ademas de los limites practicos y de los previstos por la ley, ya citados, en un proceso
de decisiones planificadas pueden aparecer opciones que cuestionen el derecho
reconocido a rechazar un tratamiento eficaz, santo y sefia del consentimiento informado
y de la autonomia del paciente. Ya sabemos que las decisiones clinicas deben basarse en
el respeto a la voluntad de estos y no solo en la eficacia que presenten frente a la
enfermedad.

Poder rechazar una actuaciéon médica no deseada es [...] el fundamento ético legal de la nueva relacion clinica:
no se puede actuar sobre nadie que no haya dado su consentimiento previo. [...] Estd claro que cualquier
derecho tiene unos limites, pero estos no pueden ser arbitrarios: no se pueden imponer actuaciones alegando

que es la tnica via para ayudar al paciente, que es la opcion mas eficiente o la que marca el protocolo clinico o

la adecuada para la gravedad de la situacion.14

De acuerdo con lo anterior deberia ser aceptable que un paciente con un trastorno mental
pudiera rechazar un tratamiento efectivo, tanto en el momento en el que se le plantea
como de manera anticipada en un proceso de PDA, siempre que tenga la competencia
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exigible y no haya riesgo de perjudicar a terceros. Por ejemplo, decidir no ser
hospitalizado en una futura crisis de su patologia esquizofrénica o depresiva. Ya hemos
escrito con anterioridad que la eleccion deberia transcurrir idealmente entre las diferentes
alternativas terapéuticas —sintesis entre el deber de beneficencia del profesional y el
derecho a la autonomia del paciente, equilibrio entre la indicacion terapéutica y la
eleccion responsable de este—, y siempre con el limite de no hacer dafio (la
contraindicaciéon o el desamparo) y el deber de justicia —limitaciones que conlleva la
cartera de prestaciones del sistema sanitario. L3

Otro ejemplo podria ser que no fuera aceptable una demanda de tratamiento con
exclusion completa de farmacos. La diferencia con respecto a, por ejemplo, la decision
de no someterse a una quimioterapia en el caso de padecer un cancer avanzado, la
encontramos en la naturaleza especifica de los trastornos mentales, los cuales implican
casi siempre la presencia de alteraciones del comportamiento: sus manifestaciones y
consecuencias son, para el propio individuo, a menudo imprevisibles y tienen un impacto
en el entorno que puede ser dafiino para otros. Ademas, con tratamiento las crisis
psicopatologicas son en su mayoria reversibles. Decisiones como rechazar una
hospitalizacion futura en caso de crisis u optar por una hospitalizacion sin farmacos, son
situaciones que necesitarian una deliberacion muy meditada y un analisis, ademas del
estado de competencia del paciente durante la toma de decisiones, de las consecuencias
de las mismas: ;realmente no habra riesgos para terceros?, ;hay alternativas terapéuticas
eficaces y disponibles a la opcion rechazada?, ;el riesgo contraido seria controlado y
reversible? Como ocurriria con el ejemplo del rechazo a la quimioterapia, cualquier
alternativa deberia garantizar el acompafiamiento al paciente en su decision, evitando que
esta conlleve la falta de asistencia y el abandono de este a su suerte.

Como expresabamos en el documento del CBC citado,® el sentido de las voluntades
anticipadas es ayudar a conocer qué es lo que el paciente considera relevante para €I, lo
que quiere que se haga y se respete, con las limitaciones citadas y dentro del marco
moral sanitario. Entender la tarea asistencial desde un modelo de decisiones compartidas
y planificar asi el futuro con el paciente significa aceptar que el profesional no dispone de
un saber absoluto y que la persona, porque es ella la unica que verdaderamente
experimenta su situacion, puede necesitar, a veces, probarse a si misma, incluso
asumiendo algunos riesgos y aunque los cambios no resulten efectivos. Y siempre
transitando juntos este camino, que es también un aprendizaje para ambos, con el
acompafiamiento del profesional y con la condicion de evitar los sufrimientos
innecesarios de la persona y de su entorno.

Y ya que las circunstancias por las que pasan las personas con un trastorno mental o
una discapacidad intelectual son cambiantes, el plan debera revisarse con la frecuencia
necesaria. Por todo ello es tan importante disponer de profesionales formados en un
modelo clinico fundamentado en el respeto al otro vulnerable, que sean capaces de
integrar la mayor parte de perspectivas presentes —en especial la de la persona afectada
— en la toma de decisiones.
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INFORMACION ADICIONAL

La salud mental es un fendmeno que no solo afecta a las ciencias de la salud, sino
también a la sociologia, a la economia y a la politica. Esta cualidad pluridisciplinar
requiere que los profesionales revisen su modelo de accion para hacerlo mas amplio e
integrador, superando asi el paternalismo clasico de la psiquiatria y reforzando su funcion
tanto en las personas afectadas como en las de su entorno y de la comunidad

En este contexto, es necesario que se sienten unas bases para una ética que permita
gestionar la multiplicidad de factores a tener en cuenta a la hora de tomar decisiones
sobre la persona y su mente. Precisamente de esto trata Efica y salud mental: de continuar
con el debate critico sobre como mejorar la practica asistencial y resituarla en una
perspectiva bio-psico-social. Tanto las personas afectadas como los familiares, los
profesionales clinicos y cualquier persona interesada en el tema encontrardn en estas
paginas una reflexion profunda y rigurosa sobre para qué y como deberia ser la atencion
a los problemas mentales. Asimismo, este libro es un ejercicio pedagogico de accion y de
transformacion para inscribirse en una vision mas amplia y multidimensional de la salud
mental.

JOSEP RAMOS MONTES (Sevilla, 1952) es médico psiquiatra y especialista en Gestion
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*Nueva traduccion*"El hombre en busca de sentido" es el estremecedor relato en
el que Viktor Frankl nos narra su experiencia en los campos de
concentracion.Durante todos esos afios de sufrimiento, sintié en su propio ser lo
que significaba una existencia desnuda, absolutamente desprovista de todo,
salvo de la existencia misma. El, que todo lo habia perdido, que padecid hambre,
frio y brutalidades, que tantas veces estuvo a punto de ser ejecutado, pudo
reconocer que, pese a todo, la vida es digna de ser vivida y que la libertad
interior y la dignidad humana son indestructibles. En su condicién de psiquiatra y
prisionero, Frankl reflexiona con palabras de sorprendente esperanza sobre la
capacidad humana de trascender las dificultades y descubrir una verdad profunda
gue nos orienta y da sentido a nuestras vidas.La logoterapia, método
psicoterapéutico creado por el propio Frankl, se centra precisamente en el sentido
de la existencia y en la busqueda de ese sentido por parte del hombre, que
asume la responsabilidad ante si mismo, ante los demas y ante la vida. ¢Qué
espera la vida de nosotros?El hombre en busca de sentido es mucho mas que el
testimonio de un psiquiatra sobre los hechos y los acontecimientos vividos en un
campo de concentracidn, es una leccion existencial. Traducido a medio centenar
de idiomas, se han vendido millones de ejemplares en todo el mundo. Segun la
Library of Congress de Washington, es uno de los diez libros de mayor influencia
en Estados Unidos.
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¢Para qué vivimos? La filosofia nace precisamente de este enigma y no ignora
que la religién intenta darle respuesta. La tarea de la filosofia de la religién es
meditar sobre el sentido de esta respuesta y el lugar que puede ocupar en la
existencia humana, individual o colectiva. La filosofia de la religion se configura
asi como una reflexion sobre la esencia olvidada de la religion y de sus razones,
y hasta de sus sinrazones. ¢A qué se debe, en efecto, esa fuerza de lo religioso
que la actualidad, lejos de desmentir, confirma?
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¢Cual es la tarea de la filosofia?, se pregunta el joven Heidegger cuando todavia
retumba el eco de los morteros de la I Guerra Mundial. ¢Qué novedades aporta
en su didlogo con fildsofos de la talla de Dilthey, Rickert, Natorp o Husserl? En
otras palabras, ¢qué actitud adopta frente a la hermenedtica, al psicologismo, al
neokantismo o a la fenomenologia? He ahi algunas de las cuestiones
fundamentales que se plantean en estas primeras lecciones de Heidegger,
mientras éste inicia su prometedora carrera académica en la Universidad de
Friburgo (1919- 923) como asistente de Husserl.
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Padres que hablan claro:
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Compralo y empieza a leer

El presente texto nace del profundo respeto hacia una generacién de padres que
trata de desarrollar su rol paterno de dentro hacia fuera, partiendo de sus
propios pensamientos, sentimientos y valores, porque ya no hay ningin
consenso cultural y objetivamente fundado al que recurrir; una generaciéon que al
mismo tiempo ha de crear una relacion paritaria de pareja que tenga en cuenta
tanto las necesidades de cada uno como las exigencias de la vida en comun.
Jesper Juul nos muestra que, en beneficio de todos, debemos definirnos y
delimitarnos a nosotros mismos, y nos indica cdmo hacerlo sin ofender o herir a
los demas, ya que debemos aprender a hacer todo esto con tranquilidad,
sabiendo que asi ofrecemos a nuestros hijos modelos validos de
comportamiento. La obra no trata de la necesidad de imponer limites a los hijos,
sino que se propone explicar cuan importante es poder decir no, porque
debemos decirnos si a nosotros mismos.
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La segunda edicion, ampliada con dos nuevos capitulos, del indiscutible bestseller
de Byung-Chul Han, una de las voces filoséficas mas innovadoras de los Ultimos
anos. En este ensayo Han expone una de sus tesis principales: la sociedad
occidental esta sufriendo un silencioso cambio de paradigma, un exceso de
positividad que esta conduciendo a una sociedad del cansancio. Segun el autor,
toda época tiene sus enfermedades emblematicas. Asi, hay una época bacterial
que toca a su fin con la invencidn del antibidtico. A pesar del manifiesto miedo a
la pandemia gripal, actualmente no vivimos en la época viral. La hemos dejado
atras gracias a la técnica inmunoldgica. El comienzo del siglo XXI, desde un
punto de vista patoldgico, no seria ni bacterial ni viral, sino neuronal. La
depresion, el trastorno por déficit de atencidn con hiperactividad (TDAH), el
trastorno limite de la personalidad (TLP) o el sindrome de desgaste ocupacional
(SDO) definen el panorama de comienzos de este siglo. Estas enfermedades no
son infecciones, sino estados patoldgicos que siguen a su vez una dialéctica,
pero no una dialéctica de la negatividad, sino de la positividad, hasta el punto de
que cabria atribuirles un exceso de esta ultima.
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