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Resumen

Las caracteristicas de la evolucion de los
trastornos mentales mas graves, en los que
sea previsible la aparicion de crisis agudas
que pueden disminuir la competencia

de la persona para tomar decisiones,

estan provocando, en algunos paises, el
intento de aplicar, en el ambito de la salud
mental, el modelo de la Planificacion

de Decisiones Anticipadas (PDA) para las
situaciones de enfermedades somaticas.
Basada en el paradigma de la Atencion
Centrada en la Persona, la PDA podria
mejorar significativamente la autonomia y
las capacidades de las personas afectadas,
pero es necesario tener presentes las
diferencias entre las dos aplicaciones y los
conflictos éticos que podrian comportar.

Palabras clave

atencion centrada en la persona, Salud
Mental, Planificacion de Decisiones
Anticipadas, Documento de Voluntades
Anticipadas, Preferencias

Abstract

The evolving characteristics of more
serious types of mental disorders, where
it can be foreseen that acute crises or
episodes may appear and which can
diminish the capacity of the affected
person to make decisions, has in some
countries led to attempts in applying an
anticipated decision-planning model (ADP)
in somatic illnesses. This model is based
on the Person-Centered Care paradigm
(PCC) and by using Anticipated Decision
Planning, significant improvement in
patient autonomy can be attained; it is
necessary however to be aware of the
differences between the two applications
and the ethical conflicts that may arise.

person-centred care - Mental Health -
Anticipated Decision Planning - Advanced
Directives Certificate - Preferences

Biodebate

La planificacion de
decisiones anticipadas
en salud mental

y adicciones

Introduccién

La evolucion de la relacion asistencial
en el contexto sanitario de un modelo
paternalista a otro basado en el prin-
cipio de autonomia, supone el dere-
cho del paciente a tomar decisiones
sobre su propia salud con base en su
proyecto de vida, sus convicciones y
sus valores. Este derecho se ejerce
cuando, después de valorar la infor-
macion pertinente, se expresa el con-
sentimiento para una intervencion
diagnostica o terapéutica.

Pero este principio general puede
cuestionarse cuando se trata de pa-
cientes menores de edad, de personas
que se encuentran en un estado de
limitacion de la conciencia o con tras-
tornos mentales graves con sintomas
activos, de personas con trastornos
cognitivos de cierta intensidad o de
personas con discapacidad intelectual
significativa, en la medida que puedan
estar influidas de manera evidente,
en este momento, por limitaciones
psicologicas para analizar de manera
adecuada una determinada situacion
personal o una decision clinica.

En algunos de estos casos, las personas
pueden tener serias dificultades para
reconocerse afectadas por la limita-
cion o la enfermedad. Por otra parte,
muchos trastornos mentales graves
evolucionan de forma discontinua,
por episodios o fases. A los periodos
de compensacion clinica, en los que la
persona se siente recuperada en ma-
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a evolucion

de la relacion

asistencial en
el contexto sanitario
de un modelo
paternalista a otro
basado en el principio
de autonomia,
supone el derecho
del paciente a tomar
decisiones sobre su
propia salud con base
en su proyecto de
vida, sus convicciones
y sus valores

yor o menor medida, reponiendo gra-
dualmente su funcionamiento mental
habitual, les siguen rupturas criticas
o agudas, donde los sintomas de la
enfermedad reaparecen, también en
diversos grados. En otros casos, la
frecuencia y la intensidad de los epi-
sodios agudos, el correlato bioldgico
del trastorno, propio de cada indivi-
duo, las consecuencias a largo plazo
de tratamientos farmacologicos poco
elaborados, o la falta de intervencio-
nes rehabilitadoras centradas en la
persona, pueden dar lugar a los llama-
dos sintomas negativos, que expresan
un estado general de pasividad, falta
de motivacion y funciones mentales
en general apagadas o deficitarias.

Tanto en las situaciones de crisis agu-
das como en algunas fases de gra-
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ve deterioro psicosocial, aunque de
formas distintas, la capacidad para
decidir sobre la propia vida puede
estar afectada. Deberia ser un obje-
tivo terapéutico primordial ayudar
a la persona a protegerse contra las
decisiones «no competentes» en estas
situaciones, y también potenciar las
capacidades y vinculos que aln pue-
den conservar. Por todo ello, es tan
importante planificar con el paciente
la atencion que necesita en la actuali-
dad y en el futuro.

La atencién centrada en la persona

No hay una definicion Unica y con-
sensuada sobre el concepto de
«Atencion centrada en la persona»
(ACP), ni hay acuerdo sobre el ori-
gen del concepto. En 1988, el Picker
Institute introdujo el término «aten-
cion centrada en el paciente», que
después ha evolucionado hacia <«la
persona», y describié los ocho prin-
cipios que mejor definen la calidad
asistencial desde la perspectiva de
los pacientes:

1. Respeto por los valores, las pre-
ferencias y las necesidades de los
pacientes.

2. Recibir los servicios de manera
coordinada e integrada.

3. Disponer de informacion relevan-
te de forma clara y comprensible.

4. Conseguir la maxima calidad de
vida posible, con especial aten-
cion al alivio del dolor.

5. Disponer de soporte emocional
para afrontar el miedo y la ansie-
dad.

6. Implicar a familiares y amigos
en el proceso del paciente en la
medida en que éste lo considere
oportuno.

7. Recibir atencion continuada in-
dependientemente del punto de
atencion.

8. Obtener la maxima accesibilidad
posible a los servicios prescritos.

En 2008, la Organizacion Mundial de
la Salud, en su informe sobre la salud
en el mundo, sitta la ACP como uno
de los cuatro principios basicos para
la mejora de la salud, junto con la
cobertura universal, la salud publica
(entendida como salud en todas las
politicas) y el liderazgo para situar
la salud como eje fundamental de las
comunidades y los paises. El informe
enfatiza que los valores de la Atencion
Primaria de Salud en pro de la salud
para todos requieren que los sistemas
de salud «pongan a las personas en el
centro de la atencion sanitaria».

National Voices, una coalicion de mas
de 150 organizaciones non profit —sin
animo de lucro— formada en Inglate-
rra en 2008, con un rol destacado en

la representacion de pacientes y usua-
rios de servicios ante sus gobiernos,
definid el concepto de ACP en 2013 de
una forma muy directa: «Puedo plani-
ficar mi atencion con las personas que
trabajan juntas para entenderme a mi
y a mi cuidador o cuidadores, dando-
me el control y facilitandome los ser-
vicios para alcanzar los objetivos que
son importantes para mi». National
Voices pretende conseguir «sistemas
de salud y atencion centrados en la
persona. Esto significa que la atencion
esta coordinada, las personas contro-
lan las decisiones sobre su salud y to-
dos tienen un acceso justo a la aten-
cion y al soporte».

El Plan Interdepartamental de Aten-
cion e Interaccion Social y Sanitaria
(PIASIS)," un programa del Departa-
ment de Salut de la Generalitat de
Catalunya que se orienta a promover
la integracion entre los servicios sa-
nitarios y sociales en la atencion a la
cronicidad, define la ACP como «la
atencion que pone a la persona en el
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centro del sistema, con el objetivo
de mejorar su salud, calidad de vida
y bienestar, respetando su dignidad y
sus derechos, asi como sus necesida-
des, preferencias, valores y experien-
cias, contando con su participacion
activa en condiciones de igualdad, en
la planificacion, el desarrollo y la eva-
luacion en el proceso de atencion».

Efectivamente, la ACP comporta un
modelo de gestion del caso: El Plan
Terapéutico Individualizado (PTI) es
la herramienta que determina el con-
junto de objetivos terapéuticos y las
intervenciones que se han de realizar,
incorporando el derecho de las per-
sonas a participar activamente en las
decisiones sobre cuales deben ser las
intervenciones. Estas intervenciones,
ademas de indicadas (adecuadas, efi-
caces y eficientes), han de ser apro-
piadas a los valores o a la vision de
la vida que tiene la persona usuaria.
Lo escribié Angela Coulter en 2011 en
una publicacion de The King’s Fund:
«No decision about me, without me»
(No toméis ninguna decision sobre mi
sin mi opinion).

La Planificacién de decisiones an-
ticipadas (PDA) y el Documento de
voluntades anticipadas (DVA) en el
ambito general de la salud

La Planificacion de Decisiones Antici-
padas (en inglés Advance Care Plan-
ning) representa una concrecion del
paradigma de la ACP. Se basa en una
filosofia de enfoque de las decisiones
sanitarias al final de la vida que apa-
recié en Estados Unidos a mediados de
los afos 90 y hoy es una herramienta
consolidada en los sistemas sanitarios
de algunos paises, especialmente de
cultura anglosajona. En Catalunya se
ha definido la PDA como un proceso
deliberativo y estructurado mediante
el que una persona expresa sus valo-
res, deseos y preferencias y, de acuer-
do con ellos y en colaboracion con su

entorno afectivo y su equipo asisten-
cial de referencia, formula y planifica
cémo desearia que fuese la atencion
que ha de recibir ante una situacion
de complejidad clinica o enfermedad
grave, que se prevé probable en un
plazo de tiempo determinado y re-
lativamente corto, o en situacion de
final de vida, especialmente en aque-
llas circunstancias en que no esté en
condiciones de decidir. (Generalitat
de Catalunya, 2015).2

a PDA trata de

concretar el

consentimiento
informado a partir
de la situacion de
competencia actual
para planificar una
situacion futura en
la que se prevea una
disminucion o una
falta de capacidad
para decidir

En tanto que la PDA se plantea como
un proceso dinamico de toma de deci-
siones clinicas, para anticiparse a las
situaciones en las que la persona no
sea capaz de tomar decisiones respon-
sables, el Documento de Voluntades
Anticipadas (DVA), aunque podria in-
tegrarse en este esquema, esta regu-
lado legalmente y tiene una naturale-
za completamente auténoma; puede
basarse exclusivamente en la volun-
tad individual de la persona afectada.
Fue a partir del Convenio de Oviedo
de 1997, cuando se reconocié como
guia para las decisiones médicas «los
deseos expresados previamente por el
paciente cuando, en el momento de
la intervencion, no esta en situacion
de expresar su voluntad». Este crite-
rio fue recogido posteriormente por
la Ley catalana 21/2000, de 29 de
diciembre, sobre los derechos de in-
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formacion en relacion con la salud, la
autonomia del paciente y la documen-
tacion clinica, con una regulacion ex-
plicita de este derecho en su articulo
8. Dicho criterio también fue recogido
por la Ley 41/2002 para todo el esta-
do espanol. Aunque el DVA puede ser
una opcion individual y puede forma-
lizarse fuera del ambito sanitario, por
ejemplo, ante notario, consideramos
recomendable que sea el resultado de
la deliberacion entre la persona, su
entorno y los profesionales, siguiendo
el modelo de decisiones compartidas
al que nos referimos.

La PDA trata de concretar el consen-
timiento informado a partir de la si-
tuacion de competencia actual para
planificar una situacion futura en la
que se prevea una disminucion o una
falta de capacidad para decidir. Incor-
pora necesariamente los valores de
la persona y su concepto de calidad
de vida, es decir, lo que considera y
valora como bueno. Es posible que la
situacion de competencia no sea com-
pleta en el momento de planificar el
futuro; sera necesario intentar me-
jorar la competencia en lo posible, o
bien asistir a la persona con los apoyos
adecuados para que pueda decidir. Ha
de ser un procedimiento voluntario.
Ademas de un posible Documento de
Voluntades Anticipadas —que puede
existir o no—, los otros instrumentos
necesarios de la PDA son el nombra-
miento de representante, que tendra
la responsabilidad de decidir por la
persona afectada en todo lo que pue-
da ser objeto de duda o conflicto, y
la Historia Clinica, donde se reflejaran
las disposiciones adoptadas.

La PDA enfatiza la dignidad de la per-
sona y garantiza el ejercicio de su
libertad en relacion con su salud. Es
evidente que el proceso de decision
descansa en la informacion de su pro-
blema de salud, del diagnostico, del
pronostico y de los posibles trata-
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mientos, asi como la informacion de
las consecuencias de las diferentes
intervenciones, para decidir después
lo que considere mas adecuado y con-
veniente.

La Planificacion de Decisiones
Anticipadas (PDA) en el ambito de la
salud mental y las adicciones

Si la PDA es la forma de anticiparse,
en situacion de competencia del pa-
ciente para decidir, a las situaciones
criticas en que la capacidad se pre-
vea disminuida o inexistente, podria
ser una estrategia no solo reservada
a las vicisitudes del final de la vida,
sino aplicable también a los casos de
trastorno mental grave, en las situa-
ciones criticas que puedan comportar
una disminucion o pérdida de la com-
petencia para decidir de forma auto-
noma.

En general, todo lo referido hasta aho-
ra sobre la aplicacion convencional de
la PDA en el ambito general de la salud
es valido para su traslado a la Salud
Mental y las Adicciones. Sin embargo,
hay algunas diferencias que conviene
senalar. Hemos comentado que, en la
mayoria de los trastornos mentales, a
las situaciones de crisis donde el fun-
cionamiento mental puede estar gra-
vemente alterado, siguen periodos de
estabilidad en los que la persona se
va recuperando. Debemos considerar
que esta recuperacion puede ser to-
tal o gradual, con funciones especi-
ficas que pueden estar mas o menos
afectadas. Por ello, es posible que el
paciente aln necesite algunos apoyos
para decidir. La valoracion de estas
capacidades por parte de expertos
sigue siendo un asunto cuestionable:
primero, por la naturaleza compleja
de los procesos humanos de toma de
decisiones, donde no hay un razona-
miento logico-analitico puro, sino que
la razon y la emocion se mezclan con-
tinuamente. En segundo lugar, porque

el resultado se basa en la capacidad,
a su vez, del experto, y por tanto in-
cluye criterios mas o menos subjeti-
vos. En tercer lugar, esta valoracion
es vista con escepticismo, cuando no
con rechazo total, por los propios pa-
cientes, que se consideran objeto de
abuso, al depender, en cuestiones tan
trascendentales como su libertad, de
la opinion de terceros (Ramos, 2018).3

| estigmay

el prejuicio

asociado,
seguin el cual se
presupone la no
competencia de las
personas que tienen
un diagnostico de
trastorno mental, asi
como las dificultades
que muestran
algunos pacientes
para reconocer y
asumir su trastorno
—la conciencia
de enfermedad-
se anaden a las
limitaciones

El estigma y el prejuicio asociado, se-
gun el cual se presupone la no compe-
tencia de las personas que tienen un
diagnostico de trastorno mental, asi
como las dificultades que muestran
algunos pacientes para reconocer y
asumir su trastorno —la conciencia de
enfermedad— se anaden a las limita-
ciones antes citadas. Otra dificultad,
a diferencia de las situaciones de cro-
nicidad compleja o de final de vida en
las que se aplica la PDA, tiene que ver
con la expresion basicamente conduc-
tual del trastorno mental, que puede
dar lugar a riesgos no previsibles que
pueden afectar, de manera poco dis-
cernible, tanto a la propia persona
como a terceros. Todo ello condiciona

significativamente la posibilidad de
tomar determinadas decisiones auto-
nomas. También, a diferencia de los
pacientes en general, las personas
que tienen un trastorno mental pue-
den manifestar continuamente su de-
cision (y cambiarla): las personas se
recuperan y tiene la oportunidad de
revisar las disposiciones anteriores y
su adecuacion a la realidad de la pro-
pia patologia. El enfoque de la PDA
como proceso llega en este ambito a
su maxima expresion.

Hemos explicado los instrumentos
necesarios para la PDA: la figura del
representante, la transcripcion de los
pactos a la Historia Clinica, y solo si la
persona lo considera necesario, un do-
cumento de voluntades anticipadas.
En Salud Mental, también considera-
mos importante la presencia de un
referente profesional que actle como
coordinador de los diferentes disposi-
tivos y pueda mantener viva la delibe-
racion sobre las opciones y preferen-
cias a considerar, incluyendo todos los
nuevos elementos de la experiencia
que vayan apareciendo. Sea quien sea
el profesional, es fundamental que
conozca a la persona y su entorno y
tenga una relacion de confianza. Debe
conocer el proceso clinico, los aspec-
tos éticos y legales y debe tener ha-
bilidades comunicativas suficientes. A
menudo esta funcion podra recaer en
el gestor designado para el caso.

Con la finalidad de iniciar la reflexion
sobre la traslacion de la PDA al ambito
de la Salud Mental y las adicciones, el
Comite de Bioetica de Catalunya pu-
blicé una primera aportacion concep-
tual (CBC 2017),“ con algunas propues-
tas para avanzar en su implantacion
en nuestro entorno. Por su parte, la
Federacion Salud Mental Catalunya
encargd un trabajo sobre esta cues-
tion al Grupo Spora Sinergies (2018)°
que plantea, con una metodologia de
analisis cualitativo en la que partici-
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paron mas de 100 actores diversos,
un conjunto de medidas y propuestas
concretas para su implantacion.

En comparacion con su penetracion
en las situaciones de salud en gene-
ral, su aplicacion en el ambito de la
salud mental, en todo el mundo, es
aun minoritaria y muy de nivel expe-
rimental, pero algunos estudios in-
ternacionales han demostrado que la
PDA mejora la adherencia a la medi-
cacion (Wilder et al. 2010),° la alian-
za terapéutica (Swanson et al., 2006)”
y el coste derivado de la utilizacion
de servicios (Flood et al., 2006).% La
revision Cochrane (Campbell et al.,
2009) es mas prudente, senalando las
pocas evidencias «duras» existentes,
igual que Zelle et al. (2015),' aunque
admiten que los pacientes mejoran
en sentimientos de empoderamiento
y autonomia.

Es especialmente prometedora la po-
sibilidad de que la PDA pueda reducir
las experiencias negativas de los tra-
tamientos coercitivos, como las hospi-
talizaciones involuntarias (Henderson
et al., 2004)." Segln Swanson et al.

(2008)," en comparacion con los usua-
rios sin PDA, los pacientes con PDA
tienen aproximadamente la mitad de
las posibilidades de requerir una in-
tervencion coercitiva durante una
crisis psiquiatrica, durante un perio-
do de seguimiento de meses. Esto es
trascendente, dado el habitual recha-
zo a las intervenciones involuntarias
y, por tanto, la habitual evitacion de
la interaccion con el sistema de salud
mental (Joshi, 2003)."

Las limitaciones en las preferencias

Situada la cuestion sobre la relevancia
de las PDA en cuanto a la centralidad
de la persona en la relacion asisten-
cial y en el respeto a sus derechos,
tendremos que abordar también sus
limitaciones. En primer lugar, el mar-
co moral donde se desarrolla la rela-
cion asistencial, es decir, las buenas
practicas. Los profesionales sanitarios
no pueden danar ni enganar aceptan-
do intervenciones futiles, contraindi-
cadas, o asumiendo preferencias del
paciente que le puedan ocasionar des-
atencion o abandono. Ya hemos sefa-
lado que la manifestacion de la crisis
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psiquiatrica es basicamente compor-
tamental. Esto supone que, ante si-
tuaciones de alto riesgo, tanto para
el paciente como para otras personas,
la alternativa proteccionista no pueda
ser menospreciada. Existen otras li-
mitaciones, relativas tanto a la legis-
lacion vigente (que no se puede con-
tradecir, igual que no podemos dejar
de seguir las instrucciones del DVA),
como al principio de justicia, expresa-
do en las prestaciones contenidas en
la cartera de servicios real del sistema
nacional de salud.

Por tanto, no podria ser aceptable
cualquier tipo de preferencia ni opo-
nerse a cualquier medida terapéuti-
ca sin alternativa (Ramos y Roman,
2014)." Lo contrario seria una especie
de autonomismo absoluto que podria
generar arbitrariedades, situaciones
irracionales y un alto grado de frus-
tracion, en la medida que la respuesta
sanitaria al derecho a elegir no puede
ser tan amplia ni tan acritica.

Pero dentro del marco que hemos ex-
puesto de forma sucinta, hay muchas
otras condiciones o circunstancias re-
lacionadas con la crisis que podrian
ser objeto de preferencia: el tipo de
tratamiento farmacologico, el régi-
men de visitas o los permisos terapéu-
ticos durante el ingreso hospitalario,
la gestion de la situacion de urgencia,
algunas posibles alternativas a la hos-
pitalizacion, la eleccion de la persona
escogida por el paciente que se ocu-
para de sus pertenencias o de repre-
sentarle ante cualquier decision que
la persona enferma no pueda evaluar,
etc. La Guia de Apoyo para la aplica-
cion de la PDA en salud mental de la
Junta de Andalucia,”™ pionera en Es-
pana en este campo, afade la posibi-
lidad de nombrar a quién avisar o no,
describir signos de alerta o sintomas
previos a una situacion de crisis, in-
dicar actuaciones que le hacen sentir
mejor o peor, expresar preferencias
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respecto a los profesionales o a las
medidas coercitivas y otras relacio-
nadas con los habitos cotidianos de la
persona y sus necesidades religiosas o
espirituales.

a PDA aplicada

al campo

de la salud
mental resulta una
proposicion atrayente
por muchos motivos,
pero implica cambios
estructurales de gran
calado en todos los
niveles de la gestion
asistencial

En conclusion

La PDA aplicada al campo de la salud
mental resulta una proposicion atra-
yente por muchos motivos, pero im-
plica cambios estructurales de gran
calado en todos los niveles de la ges-
tion asistencial, desde la orientacion
de las politicas publicas, incluyendo
el funcionamiento de las organiza-
ciones y, por supuesto, el modelo de
relacion entre pacientes y profesiona-
les. Sera necesario, por tanto, un giro
esencial en el modelo de atencién a la
salud mental, planteando un enfoque
mucho mas comunitario, proactivo y
orientado a las personas y a sus dere-
chos, sin renunciar a la ampliacion de
la cartera de servicios y, en la medida
que sea posible, introducir opciones
terapéuticas como la intervencion
en crisis en la comunidad o la hospi-
talizacion domiciliaria, mucho menos
restrictivas y, a menudo, mas acepta-
bles para los pacientes con trastornos
mentales graves.

De esta transformacion tendra que
surgir una dinamica de ayuda verda-
deramente centrada en la persona,

contando con el compromiso y la res-
ponsabilidad de todos los agentes.

En este punto, el citado documento
del CBC nos recuerda que: Caminar
hacia un modelo de decisiones com-
partidas, planificando el futuro con
el paciente, significa también aceptar
que el saber del profesional clinico no
es un saber absoluto y que, a veces,
serd necesario aceptar la necesidad
de experimentar de los pacientes,
asumir algunos riesgos que sean ra-
zonables, desde el acompahamiento
y evitando los sufrimientos innecesa-
rios de la persona y de su entorno.
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