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Resumen

Esta tesis doctoral propone una reflexiéon bioética sobre la relacién asistencial en
pacientes con esquizofrenia. La exposicion del trabajo se ha estructurado en dos
bloques. En el primer bloque de este trabajo se ha desarrollado un marco teorico para la
relacion asistencial y la praxis psiquiatrica en pacientes con esquizofrenia. Para ello, nos
hemos basado en el modelo bio-psico-social de George Engel, aunque se han
actualizado sus ideas principales para poder ser aplicable a la salud mental. El segundo
bloque se ha dividido en dos partes. La primera parte ha tenido como objeto de estudio
elaborar un marco ético para la toma de decisiones. La segunda parte realiza un analisis
critico sobre bioética y relacidn asistencial en este tipo de pacientes. Se ha finalizado el
trabajo con un apéndice que evalue y analice criticamente el estigma y la discriminacidon

en pacientes con esquizofrenia.

Resum

Aquesta tesi doctoral proposa una reflexid bioé¢tica sobre la relaci6é assistencial en
pacients amb esquizofrénia. La exposicio del treball ha estat estructurat en dos blocs. En
el primer bloc d’aquest treball s’ha desenvolupat un marc teoric per la relacid
assistencial i la praxis psiquiatrica en pacients amb esquizofrénia. Per aquesta tasca, ens
hem basat en el modelo bio-psico-social de George Engel, encara que s’han actualitzat
les seves idees principals per a poder ser aplicable a la salut mental. El segon bloc s’ha
dividit en dues parts. La primera part ha tingut como objecte d’estudi elaborar un marc
¢tic per la pressa de decisions. La segona part realitza un analisi critic sobre bioética i
relacié assistencial per aquest tipus de pacients. S’ha finalitzat el treball amb un apéndix
que avalui 1 analitzi criticament 1’estigma 1 la discriminacié en pacients amb

esquizofrenia.

Abstract

This thesis proposes a bioethics analysis of the relation between healthcares
professional’s and patients suffering from schizophrenia. This research is divided into 2
sections. In the 1% section, a theoretical framework for the relation between healthcares
professional’s and patients and for the psychiatry practice of patients with schizophrenia
has been developed. To develop this first section, the bio-psycho-social model
formulated by George Engel has served as a basis, although its main ideas have been

revised in order to be applicable to mental health care. The second section has been



divided into two parts. The first part approaches a theoretical framework for decision
making process. The second part offers a critical analysis of bioethics and the
relationship between healthcare professionals and this group of patients. A final
appendix evaluates and examines stigma and discrimination of patients with

schizophrenia.
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Introduccion
A lo largo de la historia de la psiquiatria se han propuesto dos modelos para explicar el

fenomeno psicopatoldgico. Por un lado, una perspectiva meramente psicologica que
expone los motivos por los que aparece la enfermedad mental y el modo de tratarla. Un
buen ejemplo de ello es el Psicoanalisis. Por otro, un enfoque reduccionista biologicista
que explica y trata la enfermedad en términos bioquimicos. Ambos modelos son
insuficientes porque limitan al ser humano a un aspecto especifico, olvidando que las
personas son bio-psico-sociales. Por este motivo, Engel G. se centré en criticar al
modelo imperante de aquella época, el modelo biomédico, reclamando un modelo més

holistico, integral.

Pues bien, han pasado mas de 30 afios desde que publicéd su famoso articulo, The Need
for a New Medical Model: a Challenge for Biomedicine, y no se ha dado ningin cambio
aparente. En nuestra sociedad todavia hay la hegemonia del modelo biomédico,
olviddndose que el ser humano, ademas de un cuerpo bioldgico, es también un ser que
siente, padece, sufre, etc., y que vive en sociedad y busca sentido. Es por ello que se
hace necesario volver a reivindicar aquel modelo que proponia Engel G. para abordar

las enfermedades mentales desde un paradigma mas integral.

En esta tarea hay que reclamar una psiquiatria critica que revise su propia actividad y
replantee el status quo en el que se fundamenta. Esta psiquiatria ha de basarse en hechos
y valores. Ha de fomentar espacios de didlogo en los que los pacientes puedan participar
en la toma de decisiones. Esto significa trabajar para empoderar a los pacientes con
trastornos mentales graves para dotarles de los mismos derechos que a cualquier otro
paciente. Han de tener la posibilidad de ejercer derechos que garanticen que pueden
decidir sobre su propia vida. Y es que la relacion asistencial en el ambito psiquitrico no
puede ser tan asimétrica y marcada por el paternalismo. Esto fomenta la discriminacién
y el estigma. Hemos de reivindicar un modelo asistencial en el que la alianza
terapéutica, la confianza, la esperanza, la dignidad, la autonomia, etc., tengan un papel
crucial. Es por eso que es imprescindible entablar lazos entre la medicina, la psicologia,
la psiquiatria, la filosofia, la ética, la bioética, el derecho, etc. La psiquiatria ha de ser

una actividad multi e interdisciplinar, y no anclada en reduccionismos biologicistas.



Esta tesis doctoral tiene como objetivo la reivindicacion de ese modelo para el manejo
de los trastornos mentales graves, en particular, para la esquizofrenia. Se va a defender
que el modelo bio-psico-social puede servir como referencia para esa psiquiatria critica.

Por ello, vamos a realizar una reflexion bioética sobre varios escenarios clinicos.

Esta tarea es sumamente importante por dos motivos: porque la hegemonia del modelo
biomédico es indiscutible, pese a que muchos psiquiatras, pacientes, asociaciones... lo
critican por ser excesivamente reduccionista, paternalista y, en ocasiones, inhumano; y
porque en nuestro pais no hay practicamente reflexion bioética sobre los pacientes con
esquizofrenia y la poca bibliografia existente se limita a una pobre reflexion que no va
mas alla de la simple apelacion a los principios éticos. Es tarea imprescindible avanzar
hacia una psiquiatria critica que reflexione sobre sus propios fundamentos tedricos y

cuestione su praxis. A ello quiere contribuir esta tesis.

Este trabajo se ha estructurado en dos partes. La primera parte proporciona un marco
tedrico para la relacion asistencial y la praxis psiquidtrica. En el primer capitulo
ofrecemos una breve exposicion sobre caracteristicas clinicas, epidemiologia, etiologia,

neurobiologia y tratamiento sobre la esquizofrenia.

En la esquizofrenia convergen aspectos bio-psico-sociales, por eso vamos a proponer el
modelo bio-psico-social de Engel G., como el adecuado para el abordaje de aquélla. Por
ultimo, y teniendo en cuenta las carencias de este modelo, se ha propuesto una
actualizacion del modelo desde perspectivas epistemologico-teoricas, técnico-

pragmadticas 'y éticas.

La segunda parte lleva a cabo una reflexion critica sobre la actualizacion del modelo
bio-psico-social a la luz de la bioética y se ha estructurado en 2 bloques: en el primero
proponemos una fundamentacion ética con la que analizar los conflictos éticos
derivados de la praxis psiquidtrica; y en el segundo abordamos diversos aspectos sobre

bioética y relacion asistencial.

En el primer bloque, que presenta una fundamentacion ética para el modelo bio-psico-
social, se ha distribuido la exposicion en 5 capitulos que tratan aspectos clave que el

abordaje bioético de la esquizofrenia debe, a nuestro parecer, asumir.
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En primer lugar, se ha mostrado la ética del cuidado, pues ésta concede un mayor
protagonismo al paciente y da gran importancia a los aspectos psico-sociales. La
psiquiatria ha de tratar con sujetos individuales, particulares, que tienen sus propios
déficits, necesidades, preocupaciones, etc. Se trata de comprender el modo en el que
incide la esquizofrenia en la propia persona y enmarcar la relacion asistencial en el
contexto de su vida. Y es ahi donde adquiere sentido y significado abordar su

sufrimiento y sus necesidades.

Pero el andlisis critico de esta teoria desvela también varias insuficiencias que nos

llevan a buscar propuestas complementarias.

Para ello, en el segundo capitulo hemos reflexionado sobre los fines de la medicina, lo
que nos ha llevado a la ética de las virtudes, que nos muestra coémo y por qué los
profesionales han de actuar de un modo determinado ante sus pacientes. También las
éticas de las virtudes son insuficientes y necesitan ampliarse con la apelacion a unas

normas y unos principios €ticos.

Con ese objetivo nos hemos detenido, en el tercer capitulo, en teorias principialistas
para comprender con mas precision qué aspectos hay vinculados en la toma de
decisiones y en la praxis psiquidtrica. Pese a que es frecuente la apelacion a dichos
principios para resolver los conflictos éticos, en el principialismo también constatamos
insuficiencias y carencias. Una de las grandes criticas al principialismo de Beauchamp
T. y Childress J. es la de adolecer de una teoria ética para sustentar los principios éticos.
Para enmendarlo hemos propuesto la ética dialdgica, pero complementada con los
logros de las propuestas anteriores. La finalidad es acordar una fundamentacion ética
con la que poder analizar las situaciones clinicas que se derivan de la praxis psiquiatrica

en los pacientes con esquizofrenia.

El bloque 2°, el méas amplio, se cifie a la bioética y la relacion asistencial. Tiene como
propdsito, principalmente, analizar contextos en los que es posible y necesaria la
introduccion del paciente en la toma de decisiones. Y es que las personas tienen derecho
a estar informadas sobre el proceso terapéutico, a participar en las decisiones sobre su
vida, a poder realizar un documento de voluntades anticipadas para cuando no sean

competentes... Y es que hay defener que los pacientes con esquizofrenia también sean
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considerados ciudadanos con derechos en la toma de decisiones médicas. Ahora bien,
como hay especificidades del dmbito de la salud mental, muchas veces la praxis
psiquiatrica estd enmarcada en un contexto de urgencia en la que no es posible la
introduccion del paciente en la toma de decisiones, como son los ingresos involuntarios

y el tratamiento ambulatorio involuntario.

Este bloque se ha estructurado en 8 capitulos. El capitulo 1° revisa el concepto de
calidad de vida y se centra tanto en los pacientes con esquizofrenia como en sus
familias. No esta claro que un paciente con esquizofrenia se “recupere”, pero si es
posible la reduccion de la sintomatologia psicdtica mediante un tratamiento integral que

posibilite una mejora en la vida cotidiana y en la calidad de vida.

El capitulo 2° examina el concepto de competencia y el modo de evaluarla.
Es preciso que los pacientes sean competentes para poder decidir por si mismos y tener
mayor participacion en la toma de decisiones; sin embargo, no todos los pacientes con
esquizofrenia lo son. En funcién del grado de competencia habrd mayor o menor

participacion del paciente en la relacion asistencial.

El capitulo 3° se centra en la relacién asistencial. Es importante un analisis sobre qué
tipo de relacion ha de establecerse entre el equipo de profesionales y el paciente (en
ocasiones también la familia y/o el representante). Lo deseable es que se tomen
decisiones compartidas. Este tipo de decisiones se basan en cuestiones psico-sociales,
aportadas por el paciente, y en la informacidon referente a lo bio, aportada por los
profesionales. Uno establecera sus deseos, miedos, preferencias, etc., y el otro

aconsejara sobre qué tipo de tratamiento es el mas adecuado.

El capitulo 4° se centra en el consentimiento informado, que es una de las piezas clave
en el modelo de relacion asistencial de decisiones compartidas, y estd basado en el
principio de autonomia. EI respeto por la autonomia también contempla el derecho de
las personas a poder dejar constancia de sus deseos para que, de no poder hacerlo €l

mismo, sean tenidos en cuenta para futuras intervenciones.

En el marco de los trastornos mentales graves el derecho a poder decidir sobre futuras

lineas terapéuticas, psicofdrmacos principalmente, tiene un papel crucial en la relacion
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asistencial y en la mejora de la calidad de vida del paciente. Por eso, el capitulo 5°,
ahonda en el documento de voluntades anticipadas, aunque no desde la Odptica
tradicional de final de la vida, sino aludiendo a todas aquellas decisiones que se han de

tomar cuando la persona no es competente.

Participar en la toma de decisiones pasa por tener un grado suficiente de competencia;
en caso de no tenerla se requiere que alguien emita un juicio por representacion. Por

ello, el objetivo del capitulo 6° es las decisiones subrogadas.

Ciertamente, no siempre es posible aplicar un modelo asistencial en el que el paciente
con esquizofrenia pueda participar en la toma de decisiones, incluso puede darse el caso
de que no desee este modelo y prefiera delegar las decisiones en el equipo de

profesionales o la familia.

A menudo en la praxis psiquiatrica se aplican a los pacientes procedimientos, de manera
involuntaria, basados en un modelo paternalista que dé prioridad al mayor beneficio
para la persona dejando en un segundo plano el respeto por la autonomia. El objetivo
del capitulo 7° es analizar dos contextos psiquidtricos en los que se justifica un
paradigma paternalista: el tratamiento ambulatorio involuntario y el ingreso
involuntario. En ambos casos se trata de situaciones de urgencia en las que el paciente,
pudiendo poner en peligro tanto su vida como la de terceros, no puede decidir por si

mismo.

Todos estos procesos han de quedar anotados en la historia clinica. En la esquizofrenia
los datos recogidos en la historia clinica son bio-psico-sociales. Y dado que intervienen
muchas disciplinas, también hay una gran variedad de profesionales que tienen acceso a
ella, lo cual supone prestar gran atencidén a qué y como se anotan los datos y quién tiene

derecho de acceso. Esta es la pretension del capitulo 8°.

En las conclusiones se compilan todas las ideas de esta tesis doctoral con el &nimo de
proponer un modo de comprender la esquizofrenia a la luz del modelo bio-psico-social

y teniendo en cuenta todos los aspectos bioéticos tratados.



No queriamos concluir esta tesis doctoral sin un breve andlisis sobre el estigma y la
discriminaciéon que estos pacientes y sus familiares sufren. Estos pacientes son
etiquetados, de manera injusta, de violentos, peligrosos, imprevisibles, etc. Ademas, en
ocasiones se les priva de su derecho a la autonomia porque se presupone que son
incompetentes para decidir por si mismos. En definitiva, se trata de combatir el estigma

y la discrminacion para desmontar los mitos entorno a la esquizofrenia.

Metodologia

Las varias preguntas que han guiado la investigacion son:

1) (Qué peculiaridades bioéticas hay que tener en cuenta en el paciente de salud
mental, y en concreto, el afectado de esquizofrenia?

2) (Cudles son las dificultades del modelo bio-psico-social cuando se aplica a
pacientes con trastornos mentales graves como la esquizofrenia?

3) (Qué situaciones clinicas pueden ser llevadas a cabo respetando la autonomia de

estos pacientes y cudles no?

Para poder abordar estas cuestiones nos hemos basado en la revisién de la literatura
referente a salud mental y bioética. Los pocos articulos sobre bioética en salud mental,
en comparacion a articulos de carécter cientifico, apenas realizan una reflexion profunda
y se limitan a apelar a los principios éticos de Beauchamp T. y Childress J. Esto ha
significado un esfuerzo adicional para reflexionar criticamente sobre la propia actividad

psiquiatrica compaginando argumentos éticos, datos empiricos y normativa juridica.

En muchas ocasiones no ha sido facil encontrar articulos cientificos que hiciesen
mencion expresa a la esquizofrenia y a un contexto clinico especifico, sino a psiquiatria
en general sin especificar el tipo de pacientes. Y dado que nos hemos basado en gran
parte en articulos extranjeros, es posible incurrir en sesgos interpretativos o llegar a

conclusiones que no corresponden con el perfil de poblacion que tenemos en Espafia.

Para la obtencién de la bibliografia hemos trabajado con bases de datos como pubmed
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed; dialnet plus http://dialnet.unirioja.es/; o la de la
biblioteca de la Universidad de Barcelona http://www.bib.ub.edu/. Las palabras clave

que se han utilizado para la busqueda han sido ‘esquizofrenia’, ‘bioética’, ‘ética’, ‘salud
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mental’, etc., en castellano, catalan e inglés, compagindndolas con palabras mas
relacionadas con temas mas especificos como ‘relacion asistencial’, ‘consentimiento

informado’, etc.






12 PARTE: MARCO TEORICO PARA LA RELACION
ASISTENCIAL Y LA PRAXIS PSIQUIATRICA EN LA
ESQUIZOFRENIA
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Esta primera parte de la tesis va a consistir en desarrollar un marco tedrico para la

relacion asistencial y la praxis psiquidtrica. Tres son los objetivos que pretendemos.

En primer lugar, dado que queremos enmarcar este estudio en el ambito de la salud
mental, concretamente en un diagnostico clinico como es la esquizofrenia,
comenzaremos con un breve analisis sobre la esquizofrenia para conocer sus
caracteristicas clinicas, qué datos epidemioldgicos, etioldgicos y neurobiologicos hay
relacionados y, por ultimo, qué tratamientos son los que se utilizan para el abordaje de

su sintomatologia.

En segundo lugar, desarrollamos las ideas principales del modelo bio-psico-social que

propuso Engel G, asi como las insuficiencias y carencias de su planteamiento.

Por 1ultimo, teniendo en cuenta la valoracion critica realizada a dicho modelo,
elaboramos una propuesta de actualizacion de dicho modelo desde varias areas: teérico-
epistemologico, técnico-pragmatico y €tico. Esta revision es la que nos va a servir de

guia para el andlisis de la segunda parte de la tesis.
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I.- La esquizofrenia

La esquizofrenia es una entidad diagnoéstica que no ha sido comprendida en su totalidad.
En la actualidad atin no disponemos de un modelo que explique satisfactoriamente la
naturaleza de la esquizofrenia ni tampoco qué tipo de tratamiento se requiere para
eliminar sus sintomas. Con el objetivo de comprender un poco mas qué es la
esquizofrenia, varios autores han recopilado la evidencia empirica acumulada en las
ultimas décadas, llegando a un consenso sobre 77 “hechos” (Tandon R., Keshavan M., y
Nasrallah H., 2008a) respecto a la epidemiologia y etiologia (Tandon R., Keshavan M.,
y Nasrallah H., 2008b), la neurobiologia (Keshavan M., Tandon R., Boutros N., et al.,
2008), las caracteristicas clinicas (Tandon R., Keshavan M., y Nasrallah H., 2009) y la
prevencidn y el tratamiento (Tandon R., Keshavan M., y Nasrallah H., 2010) de la
esquizofrenia. En este apartado no queremos realizar un analisis exhaustivo de dicha
informacion, nos limitamos a exponer brevemente datos de estos trabajos con la

finalidad de conocer mejor la esquizofrenia.

1.1.- ;Qué es la esquizofrenia? Caracteristicas clinicas y
conceptualizacion?

El concepto de esquizofrenia ha sufrido muchas modificaciones desde las primeras
definiciones realizadas por Kraepelin y Bleuler. Hoy sabemos que es una entidad

diagndstica que se caracteriza por

- sintomas positivos (ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado,
etc.), referentes a un exceso o distorsion de las funciones normales;

- sintomas negativos (aplanamiento o embotamiento afectivo, alogia, abulia,
déficits de atencidn...), que también conllevan una disminucion o pérdida de las
funciones normales;

- desorganizacion del pensamiento (descarrilamiento y neologismos, y pobreza
del pensamiento) y de la conducta (incongruencia afectiva...);

- afectacion de las funciones cognitivas (funcion ejecutiva, memoria, atencion,
etc.); sin conciencia de enfermedad; cambios del humor, que van desde la

excitacion hasta la depresion; y

" Para el anélisis de este apartado seguimos el articulo de Tandon R., Nasrallah H. y Keshavan M.
(2009).
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- sintomas motores y catatonia que oscilan desde una lenta actividad psicomotora

a una excesiva actividad manifestadas en manierismos, estereotipias...

Debido a que no estan detectados agentes causales (etiologicos, neurobioldgicos...) que
sean distintivos de la esquizofrenia, la unica manera de diferenciarla de otros
diagnosticos es a través de esos criterios clinicos. Por tanto, la esquizofrenia ha de ser
clasificada teniendo en cuenta la heterogeneidad de sus dimensiones clinicas. El
problema estd en que éstos también aparecen en otros diagnosticos. En el DSM-IV-TR
(2000) se distinguian varios tipos de esquizofrenias: desorganizado, catatonico,
paranoide, indiferenciado y residual; sin embargo, el DSM-V (2013) realiza diversas
modificaciones®, como la eliminacién de estos subtipos basandose en la pobre fiabilidad
y la baja estabilidad en el tiempo, ademds de que muchos pacientes presentan
simultdneamente varios subtipos de esquizofrenia y en muy pocas ocasiones se da el
diagndstico catatonia. Estos subtipos tampoco ayudaban en las cuestiones de
tratamiento o curso longitudional. Por estos motivos, ahora se alude a /a esquizofrenia y

no a las esquizofrenias.

1.2.- Epidemiologia y etiologia3

La epidemiologia es el estudio de la distribuciéon y los determinantes de una
enfermedad. Si comprendemos qué caracteristicas y experiencias presentan las personas
que desarrollan la esquizofrenia y las comparamos con aquellos que no, podremos
obtener mas datos sobre este diagndstico. Asi pues, el objetivo de la epidemiologia es

analizar los factores de riesgo, tanto genéticos como ambientales.

Los datos sobre la incidencia, que analiza los nuevos casos de enfermedad de aquellas
personas que estdn en situacion de riesgo durante un periodo concreto de tiempo,
muestran que hay algunos aspectos que pueden incidir en el desarrollo de la
esquizofrenia: urbanizacion, sexo masculino y una historia personal o familiar de

emigracion (con la consiguiente adversidad social: aislamiento, experiencia de

% Para una revisién mas detallada de las modificaciones del DSM-IV-TR, véase Tandon R., Gaebel W.,
Barch D., et al. (2013).

? Seguimos los articulos de Tandon R., Keshavan M., y Nasrallah H, (2008) y Gejman P., y Sanders A.,
(2012).
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racismo...). Por otro lado, se estima que la prevalencia (que es el total de personas con

la enfermedad en un periodo concreto de tiempo) es del 4.0 por 1000.

Junto a estos datos, hay que analizar datos genéticos y factores de riesgo
medioambientales especificos. Y es que se sabe que la carga genética contribuye sobre
un 80% para desarrollar la esquizofrenia. Aunque hay unos 4000 genes que son
susceptibles de estar relacionados con la esquizofrenia, no hay consenso sobre cudles
son los especificos de la esquizofrenia. En cualquier caso, se acepta que la esquizofrenia
es heterogénea, es decir, que inciden multitud de genes y que también se requieren

factores medioambientales para se que desencadene la sintomatologia.

Hay factores de “riesgo” que van desde el periodo antenatal al perinatal (infecciones,
deficiencias nutricionales, complicaciones perinatales, estrés maternal, gripe,
rubeola...), al consumo de cannabis durante la adolescencia. La muerte de un familiar,
la ruptura sentimental, el consumo de estupefacientes o alcohol, etc., son factores de

riesgo.

Por lo tanto, para comprender la etiologia, es decir, las causas de la apariciéon de la
esquizofrenia, es necesario atender a los componente genéticos pero también hemos de
analizar los factores causales, sean sociales o biologicos. Se trata, en conclusion, de
personas vulnerables y que estan sometidas, ademds, a determinados factores

ambientales.

1.3.- Neurobiologia*

Los avances de las nuevas tecnologias sobre neuroimagen, electrofisiologia y
neuropatologia han contribuido a una mayor comprension de la esquizofrenia, lo que
permite conocer las alteraciones neuroanatomicas que comporta. En los pacientes con
esquizofrenia el total del cerebro y el volumen de materia gris estdn reducidos. El
hipocampo, la amigdala, el cortex prefrontal, asi como la zona prefrontal estan

afectados.

* Para la redaccién de este apartado nos basamos en Keshavan M., Tandon R., Boutros N., et al. (2008).
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Esta tecnologia también ha posibilitado localizar una serie de neurotransmisores, como
es la dopamina, vinculados a la esquizofrenia. En pacientes con esquizofrenia parece ser
que hay un exceso en la actividad dopaminérgica. El tratamiento con antipsicdticos
reduce la actividad y suprime los sintomas psicoticos. También han sido propuestos la
serotonina, el glutamato, o el dcido gammaminobutirico, asi como alteraciones

neuroendocrinas, como indicadores neurobioldgicos distintivos de la esquizofrenia.

1.4.- Tratamiento>
El tratamiento de la esquizofrenia consiste, principalmente, en antipsicdticos para el

control de la sintomatologia positiva y en psicoterapia, tanto para el paciente como para
la familia, para los sintomas negativos. El objetivo es reducir la mortalidad, disminuir la

sintomatologia psicética y mejorar la calidad de vida.

Los primeros antipsicoticos vinieron en la década de los 50 del pasado siglo.
Actualmente disponemos de unos 60 farmacos que se dividen en: antipsicoticos tipicos
(primera generacidn) y antipsicoticos atipicos (segunda generacion). Estos farmacos son
eficaces para reducir la sintomatologia positiva y disminuir el nimero de recidivas, sin
embargo, son minimamente efectivos contra los sintomas negativos. Ambos actian
contra los sistemas dopaminérgicos. Junto a éstos se pueden utilizar, si son necesarios,

farmacos anticonvulsivos, antidepresivos, benzodiacepinas y/o litio.

Todos los antipsicoticos tienen en comuin que producen reacciones adversas: efectos
extrapiramidales como parkinsonismo, distonia (trastorno del movimiento que causa
contracciones involuntarias de los musculos), acatisia (trastorno del movimiento que se
manifiesta por sentimiento de inquietud, balanceos...), o discinesia tardia (movimientos
involuntarios, principalmente en la parte inferior de la cara). También provocan
sedacion, somnolencia, aumento de peso, insomnio, etc. No hay un farmaco concreto ni
una dosis especifica Optima para todos los pacientes. Algunos pacientes reaccionan
mejor a unos farmacos concretos que a otros e incluso hay diferencias en la dosis

adecuada, de modo que sélo queda la solucién de “ensayo y error”.

> Para el analisis de los diversos tratamientos seguimos a Tandon R., Nasrallah H. y Keshavan M. (2010),
Tajima K., Fernandez H., Lopez-Ibor J., et al. (2009), Patterson Th., y Leewenkamp O. (2008), Lalucat
L., Teixidé M., y Guillamén I., (2004), y Vallina O., y Lemos S. (2000 y 2001).
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Los antipsicoticos practicamente no hacen nada respecto a los sintomas negativos, los
déficits cognitivos, ni el funcionamiento social, de manera que son necesarias
herramientas psicoterapéuticas para solventar esta laguna. Muchos pacientes ademas no
tienen una buena adherencia farmacologica y tienen recaidas, por lo que requieren
ayuda psicologica y social. Por otro lado, la familia, encargada usual del cuidado del
paciente, precisa también técnicas terapéuticas psicoeducativas para manejar el dia a
dia: entrenamiento en habilidades sociales, tratamiento cognitivo-conductual o terapia
familiar. Varios son los objetivos que se propone la psicoeducacidén: mejorar la
comunicacion familiar, saber cdmo intervenir ante las recaidas, etc. En general se desea

una mayor comprension de la esquizofrenia y mejor abordaje en el dia a dia.

Las intervenciones sociales se componen de técnicas cognitivas y conductuales. La
finalidad es aumentar las capacidades comunicativas, identificar los sentimientos
internos, actitudes y percepciones del contexto interpersonal, mejorar las relaciones

interpersonales, fomentar las habilidades laborales, etc.

La psicoterapia cognitivo-conductual ayuda a los pacientes a detectar, comprender y
manejar los delirios. Otra finalidad es reducir la ansiedad, y con ello las recidivas, para
disminuir la frecuencia, intensidad y duracion de los sintomas positivos y las

repercusiones emocionales, etc.
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2.- El modelo bio-psico-social de Engel G: exposicion y
valoracion critica
Este capitulo presenta las bases para la comprension del modelo bio-psico-social. En

primer lugar se explica por qué surge y cudles son las ideas principales de la propuesta
de Engel G. También se expone la critica que realiza este autor al modelo biologicista.

Por ultimo, se muestran algunas de las criticas que ha recibido este modelo.

2.1.- El modelo biopsicosocial de Engel G

Los primeros articulos de Engel G. sobre este modelo son de los afios 1950-1960 (Engel
G., et al. 1956a, 1956b y 1960). En este periodo se comenzaba a sefialar la necesidad de
tener en cuenta los aspectos psico-sociales en el abordaje de los casos clinicos. En 1956
analizaban el caso clinico de una nifia recién nacida, Monica, que era alimentada por
una fistula gastrica®. El diagnéstico era de atresia congénita de esofago’. Después de
analizar el caso se detuvieron a argumentar, en base a teorias psicoanaliticas del
desarrollo psicobiologico y teorias de la depresion, qué relacion hay entre lo organico y
lo psicologico, entre las respuestas comportamentales y las gastricas, y demostraron
como en los estados depresivos el nivel de secreciones gastricas se reducia
considerablemente, constatandose asi la existencia de lo mental y de lo orgéanico, pero

no como entidades paralelas sino influenciadas entre si.

Sin embargo, no es hasta finales de los afios 70 y comienzos de los 80 cuando Engel G.
realiza un andlisis mas pormenorizado del modelo bio-psico-social. Principalmente, las
ideas claves las presenta en dos articulos, The Need for a New Medical Model: a
Challenge for Biomedicine (1977) y The Clinical Application of the Biopsychosocial
Model (1980). Engel G. es consciente de que el modelo predominante de su época es el
biomédico, que reduce la enfermedad a parametros somaticos. Este autor, por el
contrario, estd a favor de un modelo integral de las dimensiones bio-psico-sociales. Y es
que no es posible definir la enfermedad en términos estrictamente somaticos, fisicos, sin
reparar en las cuestiones psico-sociales que se desprenden de la propia actividad

médica.

% Una fistula es una conexién o canal anormal que va desde el estémago hasta la superficie cutanea.

7 La atresia congénita de esofago es una enfermedad del sistema digestivo en la cual el eséfago no se
desarrolla adecuadamente, por lo que se aprecia una ausencia en algun segmento del estémago. Es de tipo
congénito.
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Para Engel G., la psiquiatria y la medicina, en general, estan inmersas en una crisis
debido a la adherencia a ese paradigma reduccionista. Esta crisis se da porque ese
modelo no es adecuado para la investigacion cientifica ni para las responsabilidades
sociales de la propia medicina. Ante dicha crisis, los profesionales han adoptado dos
posiciones bien diferentes: 1) excluyendo la psiquiatria del campo de la medicina; y 2)
limitdindose al modelo estrictamente médico la psiquiatria opta por ceiiir su estudio al
cerebro. La primera postura, correspondiente al movimiento antipsiquidtrico, sostiene
que la enfermedad mental es un mito y que el problema viene dado por una mala
conceptualizacidon social y no médica. La segunda defiende que el estudio de las
enfermedades mentales ha de ser llevado a cabo por neur6logos, de manera que la
psiquiatria tiene que desaparecer del ambito de la medicina, y que su estudio ha de ser el
del analisis de las funciones cerebrales a nivel rigurosamente biologico (Engel G.,
1977:129). Este modelo hegemonico deviene dogma, pues requiere que todas las
enfermedades, incluida las mentales, sean conceptualizadas como desarreglo de los
mecanismos fisicos. Esto permite, a su vez, s6lo dos opciones: la reduccionista, segin
la cual todo fendmeno conductual de la enfermedad ha de ser comprendido y analizado
desde lo fisico-quimico, y la exclusionista (para la que todo lo que no pueda ser

explicado en dichos términos ha de ser excluido de la categoria de enfermedad).

El modelo biologicista tiene una serie de insuficiencias tedricas y practicas. Para
criticarlo Engel G. (1977:131-132) pone dos ejemplos referentes a dos enfermedades
bien distintas, una somatica y otra mental, la diabetes y la esquizofrenia, para articular 6

tesis que demuestren la debilidad del modelo:

1. El hecho de que se den ciertas anomalias bioquimicas no significa,
necesariamente, que surja la enfermedad. Tanto en la diabetes como en la
esquizofrenia intervienen aspectos bioquimicos que son necesarios, pero no
suficientes, para su aparicion. Se requieren, de manera adicional, factores
psicologicos y sociales que desencadenen la sintomatologia.

2. Para establecer correlaciones entre procesos bioquimicos y datos clinicos se
necesita un enfoque cientifico de los datos conductuales y psico-sociales, los
cuales son aportados por el paciente. Asi que poco puede hacer la especificacion
de defectos bioquimicos si no se aprecian aquellos datos psico-sociales y

conductuales. Y esta tarea no se puede realizar sin habilidades comunicativas en
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la entrevista clinica, ademas de una comprension de lo fisico, psicologico,
social y cultural sobre el modo en el que se manifiestan los sintomas de la
enfermedad. El problema, sin embargo, es que el modelo biomédico ignora el
proceso de la entrevista clinica y la necesidad de analizar el significado de los
datos psico-sociales del paciente.

3. Tanto en la diabetes como en la esquizofrenia hay variables psicosociales
significativas que influyen, junto con los aspectos bioldgicos, en el transcurso
de la patologia.

4. Los defectos bioquimicos pueden determinar ciertas caracteristicas de la
enfermedad, sin embargo, no establecen la aceptacidon del rol de enfermo o
paciente.

5. Un “tratamiento racional” dirigido s6lo hacia los aspectos bioquimicos no
necesariamente restaura la salud del paciente, otros factores pueden ayudar a la
recuperacion. En efecto, el tratamiento bioldgico puede variar en cuanto a su
efectividad si estd influido por variables psicosociales (efecto placebo).

6. El comportamiento del médico en la relacion asistencial puede condicionar el
resultado terapéutico, como por ejemplo lograr que el paciente siga el
tratamiento. Por tanto, contrario a la posicion exclusionista, el rol que adquiera

el médico incidira en el curso, desarrollo y prondstico de la enfermedad.

Engel G. no se detiene Unicamente en la critica al paradigma biomédico. Es muy
consciente de que el modelo que asuma la medicina y, por extension la psiquiatria, ha
de tener presente que los profesionales no han de olvidar de qué tipo es ni como se
representa el sufrimiento de los pacientes. Pero también ha de ser consciente que se trata
de pacientes que quieren acabar con el sufrimiento que genera su patologia. Y para ello
los profesionales han de elaborar hipotesis que establezcan relaciones causales de por
qué se dan unos sentimientos y experiencias del paciente. Por todo ello, Engel G.
(1980:536) opina que hay que elaborar correlaciones con los datos objetivos y contar
con la participacidon del paciente. Y, precisamente, eso es lo que no hace el modelo

biomédico.

El problema de ese modelo biomédico es que estd obligado a cefiirse a un nivel muy
concreto y de ahi el reduccionismo. Se centra en el cuerpo, en tanto que enfermo, e

incurre en la negligencia de no apreciar la persona. De ahi que muchos consideren ese
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modelo cientifico de impersonal, dado que se centra en la comprension y el tratamiento
de la enfermedad y no en el paciente y su cuidado. La toma de decisiones desde la
perspectiva biomédica se lleva a cabo con un minimo de datos psico-sociales, es decir,
con poca informacion sobre el paciente, su familia y las circunstancias que le
envuelven. De ese modo, el reduccionismo cientifico no permite conjugar ciencia y
humanismo. Por ello, es preciso buscar modelos holisticos que analicen la complejidad
desde la posicién estrictamente médica, pero que no obvie los deseos, miedos, etc., del

paciente.

Esta necesidad de hallar modelos integrales no se ha producido tnicamente en el &mbito
de la medicina, sino también en el de la biologia. Von Bertalanffy L. (1968) y Weiss P.
(1969 y 1977) proponen una nueva reorientacion para el ambito cientifico, con un
caracter mas holistico, para obtener una mejor conceptualizacion. Para ello proponen
una Teoria General de Sistema (TGS). De hecho, Engel G. (1977 y 1980:536-538) se

apoyd en esta teoria para fundamentar su propuesta.

La TGS proporciona un marco teorico capaz de unificar ciencias naturales y sociales. Se
trata de un enfoque que consiste en la observacion a través del sentido comun, gracias al
cual apreciamos que la Naturaleza estd ordenada de manera continua y de forma
jerarquica yendo de unidades grandes hasta las més pequefias. La TGS establece que
existen dos tipos de jerarquias: el individuo aislado (persona), que es el mas alto nivel
de la jerarquia orgénica, y el mas bajo de la jerarquia social. Cada nivel es el reflejo de
distintas propiedades y caracteristicas: células, organos, persona, familia... Estas
indican distintos niveles de complejidad y de relaciones. Cada nivel requiere de un
particular criterio de estudio, cada uno de ellos esta influenciado por la configuracion
del sistema del cual es parte. La continuidad en los distintos niveles demuestra que cada
sistema es al mismo tiempo un componente de otro sistema superior. Por ejemplo, el
sistema célula es un componente del sistema tejido y persona; persona 'y dos personas

son componentes de familia y comunidad.

En conclusién, el modelo de Engel G. viene a suponer la reivindicacién de los aspectos
psico-sociales, y la constatacion de la insuficiencia de un modelo reduccionista
biologicista. No descarta las cuestiones bioldgicas, sino que se entrelazan y acompafian

de los datos psico-sociales para dar asi un mayor abordaje al 4mbito clinico. Engel G.
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(1980:543) reivindica que su apuesta por lo psico-social no ha de ser entendida como
una cuestion de compasion y humanidad, sino de la aplicacién de los principios y
practicas de la misma ciencia. Se trata, por tanto, de que los profesionales estén mas
informados y dispongan de mas habilidades sobre cuestiones psico-sociales. Para ello,
se requiere un abordaje y analisis sobre los principios, lenguaje y hechos basicos de
cada disciplina relevantes en el cuidado del paciente. Todo ello s6lo puede darse si hay

un abordaje multi e interdisciplinar.

Aunque este modelo es el mas idoneo para las cuestiones de salud mental, los
planteamientos de Engel G. tienen una serie de insuficiencias y carencias. A

continuaciéon exponemos algunas criticas.

2.2.- Critica al modelo bio-psico-social

Nuestra finalidad en este apartado no es sintetizar todas las criticas, sino aquellas mas
importantes. Para ello nos apoyamos en McLaren N. (1998) y Nassir G. (2008, 2010 y
2011). Deste estas criticas reformularemos el modelo bio-psico-social para que sea

aplicable al ambito psiquiatrico, y en concreto, a los pacientes con esquizofrenia.

McLaren N. (1998) realiza un andlisis del estatuto epistemoldgico del modelo bio-
psico-social. Sostiene que la propuesta de Engel G. es un constructo que no satisface los
criterios cientificos (contrastabilidad, prediccion...), de modo que podria ser una teoria
muy general pero no es un modelo. Ademas, Engel G. se apoya en la TGS pero en
ningin momento justifica el porqué se basa en ella. Esta ausencia de justificacion

evidencia la carencia de una metodologia rigurosa.

Otro problema significativo radica en que en lugar de definir el modelo se centra en
describir cdmo funciona. Ademas, se cifie al aspecto general de ;cdmo podria trabajar
el modelo?, sin hacer ningun tipo de especificacion al respecto. Tampoco define el
modelo, Gnicamente establece codmo deberia de ser. Al final, la postura de Engel G.
acaba siendo, al parecer de McLaren N., s6lo un “caso emotivo” que reivindica la

humanizacion de la medicina.
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Nassir G. (2008, 2010 y 2011) también ha criticado el modelo de Engel G. Para este
autor el modelo bio-psico-social no hace sino afirmar que todas las patologias tienen
aspectos biologicos, psicoldgicos y sociales, lo cual es un hecho trivial, pero no explica
como interactlian ni qué importancia tienen los distintos componentes bio-psico-social
respecto a la etiologia, patogénesis y tratamiento (2010:58). La no especificacion de sus
componentes hace que se trate de un modelo no prescriptivo. Esto supone que en
ocasiones sea sesgada la interpretacidn, al establecer un dominio de lo psico-social, o
incluso una perspectiva especifica, y que en el caso de Engel G. es el psicoanalisis.
Dado que no marca criterios claros respecto a lo bio-psico-social, el problema reside en
establecer cuando una situacion clinica es bio, psico o social y qué peso tienen estos.
Esta dificultad se hace mas evidente en la investigacion. Las hipotesis cientificas han de
tener unos objetivos claros y contrastables, delimitados y especificados. El modelo bio-
psico-social, sin embargo, no sefiala cdbmo ha de dirigirse la investigacion. Esta misma
inespecificidad supone que cualquier enfoque podria tener cabida en lo bio-psico-social

(2010:83).

Ademéas, Nassir G. (2008:39), apoyandose en McHugh P. y Slavney S., continda la
critica del modelo comparandolo con una lista de ingredientes necesarios para una
receta de cocina, que es distinta de la receta en si: para cocinar no es suficiente con
conocer los ingredientes, hemos de saber la cantidad, el orden y como juntarlos. El
modelo bio-psico-social no provee una guia real para clinicos, investigadores y
pacientes, s6lo enumera aspectos relevantes de la psiquiatria. Ademas, no hace alusion a
como se han de entender estos aspectos bajo diferentes condiciones y circunstancias. Y

de ese modo, en ultimo término, “el clinico esencialmente hace lo que quiere”.

Otra critica radica en confundir tratamiento con etiologia. Incluso asumiendo las tres
esferas, un componente bioldgico no necesariamente conlleva otro tratamiento
biologico. Asi, podria asumirse que causas genéticas deberian traducirse en una
patogénesis biologica y, por tanto, en un tratamiento bioldgico; sin embargo, la realidad
es mucho mds compleja. Y es que incluso asumiendo que una enfermedad es
predominantemente bioldgica, no por ello dejaria de tener sentido un tratamiento
psicoterapéutico y viceversa (2011). El modelo bio-psico-social acepta que un

tratamiento combinado resulta ser mds efectivo; sin embargo los estudios demuestran
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que la combinacidn de tratamiento farmacologico y psicoterapia resulta ser mas efectivo

n algunos Ccasos, pero no para otros.

El planteamiento de Engel G. también adolece de errores conceptuales, como por
ejemplo, no diferenciar entre “illness” y “disease”. “Disease” es externamente
verificable mediante la evidencia empirica, es decir, con pruebas objetivas sobre el
estado patoldgico; mientras que “illness” alude a la percepcion del paciente. Engel G. se
centra en “illness” y cree que esto es lo relevante en la etiologia de la “disease”
(2011:62). Sin embargo, si lo que queremos es analizar los aspectos bio-psico-sociales,
no podemos cefiirnos exclusivamente a la percepcion del paciente sobre su propia
situacion, necesitamos también de datos objetivables y contrastables con los que poder
elaborar hipdtesis cientificas. De hecho, en la actualidad, el andlisis de la etiologia y del
tratamiento de las enfermedades mentales esta mas basado en los aspectos empiricos,
contrastables, y no tanto en la percepcion del paciente, que frecuentemente niega la
enfermedad (hay “disease”, pero no “illness”). Y eso implica cefiirse a los signos
(medible y observable) principalmente y, secundariamente, a los sintomas (aspectos
subjetivos, personales o biograficos del paciente) para la correcta comprension del

fenomeno del trastorno mental y aplicacién del método cientifico al estudio.

A nuestro juicio, un enfoque exclusivamente bioldgico empobrece el acto clinico, pues
no ve mas que anomalias bioldgicas y no aprecia el conflicto y las repercusiones psico-
sociales que conlleva. Las enfermedades mentales graves conllevan cambios
economicos y/o sociales, ya que la persona no va a poder cumplir con normalidad sus
compromisos laborales, ni realizar sus tareas cotidianas o establecer y mantener sus
vinculos afectivos, etc. Este paradigma tampoco considera los factores psicoldgicos y
sociales que han contribuido al inicio, desarrollo y pronéstico de la enfermedad, dado
que su tratamiento se reduce a lo “fisico-quimico”. Del mismo modo, un diagnostico
biomédico sdlo se detiene en los signos sin prestar atencion a los sintomas lo que
dificulta la relacion entre médico-paciente, ya que el paciente no expone de qué modo le
afecta la enfermedad ni tampoco los aspectos significativos que hayan podido

influenciar en la aparicion de ésta (estrés, choque emocional, etc.).

En conclusion, Engel G. propone un enfoque holistico, bio-psico-social, que comprende

al ser humano como persona y no un mero cuerpo enfermo. Engel G. defiende que su
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modelo no es simplemente una reivindicaciéon de compasion y humanidad, sino de la
correcta aplicacion de los principios y practicas de la ciencia al marco de la medicina.
Ahora bien, su planteamiento adolece de debilidades tanto de contenido y de forma,

ontoldgicas y epistemoldgicas, que requieren una reformulacién del modelo bio-psico-

social.
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3.- Una propuesta de actualizacion del modelo bio-psico-
social para la esquizofrenia
El modelo de Engel G. (1977:135) era un proyecto para la investigacion, un esbozo para

la ensefianza y un disefio para actuar en el cuidado de la salud. Borrel F., Suchman A., y
Epstein R. (2004a) sostienen que se trata incluso de una filosofia del cuidado clinico y
de una guia practica. El problema estd en que, tal y como inicialmente lo plante6 Engel
G., el modelo tiene una serie de insuficiencias que hacen necesaria su reelaboracidon
(Tizén, J., 2007; Epstein R., y Borrell F., 2005; Borrel F., Suchman A., y Epstein R.,
2004a; Frankel R., Quill T., y McDaniel S., 2003; Borrell F., 2002; y Richter D., 1999,
entre otros). Tizén J. (2007) mantiene que es preciso una reevaluacion del modelo bio-
psico-social, en concreto, en 4 ambitos: el tedrico, epistemoldgico, el técnico y el
practico. Sadler J., y Hulgus Y. (1992) afiaden que ha de incluir una reflexién sobre los

aspectos éticos.

En este capitulo recogemos estas propuestas y abordamos la reflexion sobre qué
caracteristicas ha de cumplir este modelo, para aplicarlo a la esquizofrenia y exploramos
algunas cuestiones sobre sus bases tedricas y epistemoldgicas, como ;qué metodologia
usar? ;qué papel juegan los distintos aspectos bio-psico-sociales en la esquizofrenia?
(qué tipo de causalidad hay en esta entidad diagndstica? y ;qué papel tiene el cuerpo y
la mente, y qué tipo de relacidon hay entre ellos? En segundo lugar, cuestionandonos
como y de qué modo podemos introducir lo psico-social en la praxis médica, también
proponemos para la esquizofrenia el modelo de toma de decisiones compartidas. Por
ultimo, desde una reflexion ética, indicamos la necesidad de que los profesionales
adopten unas virtudes y tengan en cuenta unos principios éticos, lo cual es
especificamente pertinente para los pacientes con esquizofrenia. Ahora bien, las
cuestiones éticas también estan presentes en los aspectos técnicos y practicos, pues es
necesario que la praxis médica se realice también éticamente. Se trata, por tanto, de

especificar los fundamentos éticos de la actividad médica.

3.1.- El modelo bio-psico-social desde la dptica tedrica y
epistemologica
El modelo bio-psico-social rechaza la pretensién de comprender y tratar la enfermedad

mental desde un punto de vista puramente biologicista. Niega, por tanto, una posicion
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unilateral y propone un enfoque multifactorial. El modelo bio-psico-social, sin embargo,
solo afirma que el tratamiento y la etiologia tienen aspectos bio-psico-sociales, pero no
dice qué peso tienen cada uno de ellos ni de qué modo interactian. Necesitamos una

metodologia mas rigurosa que lo explique.

Nassir  G. (2008:45) sostiene un pluralismo cuyo punto de vista basico es que «son
necesarios multiples métodos independientes para la comprension y el tratamiento de la
enfermedad mental; ningiin método unico es suficiente. Aunque todos los métodos son
parciales o limitados, deberian ser aplicados por separado y en forma pura». Esto
supondria identificar qué métodos, técnicas y disciplinas son las que mejor se adaptan al
ambito de los trastornos mentales graves. Pero Nassir G. también propone un
integracionismo, que «difiere del pluralismo en que busca que nuestra comprension de
la mente y la enfermedad mental se mantenga como un todo, como una totalidad»
(Nassir G., 2008:46). Los actuales estudios sobre la etiologia, neurobiologia, etc., de la
esquizofrenia utilizan esta metodologia (Tandon R., Keshavan M., y Nasrallah H.,
2008a, 2008b, 2009, 2010; y Keshavan M., Tandon R., Boutros N., et al., 2008, y
Keshavan M., Nasrallah H., y Tandon R., 2011), pues pretenden comprender la
esquizofrenia desde varias posiciones: bioldgicas, psicoldgicas y sociales, aunque

ciertamente se dé mas peso a lo biolodgico que a lo psico-social.

En efecto, por un lado, las manifestaciones clinicas de la esquizofrenia son el resultado
de hechos genéticos, epigenéticos, procesos patofisioldogicos y  causas
medioambientales. Por otro, en relacion al tratamiento buscamos un abordaje que trate
los delirios, las alucinaciones... pero que también tenga en cuenta las areas de la
cognicion que estan afectadas, las dificultades que tienen los pacientes en las
actividades de la vida cotidiana (lavarse, vestirse, etc.), o los problemas para entablar
relaciones interpersonales, entre otros. Por ese motivo, el tratamiento comporta
farmacos, principalmente, pero se completa con psicoterapia segun las necesidades
concretas lo requieran. Por tanto, aunque se da prioridad a lo bioldgico se asumen los
aspectos psicosociales. Lo que principalmente se busca es un aumento de la calidad de
vida para las personas con esquizofrenia, lo cual no es posible sin un adecuado abordaje
psicofarmacologico. Por todo ello, cuando se aplica a la esquizofrenia el modelo bio-
psico-social ha de basarse en un pluralismo e integracionismo metodoldgico, como

propone Nassir G.
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Hay que precisar, sin embargo, que hablar de un modelo bio-psico-social no significa
que haya un tinico modelo. A lo que apunta el modelo bio-psico-social es que tanto la
comprension de la enfermedad como su tratamiento comprenden varias perspectivas.
Cada vez disponemos de mas datos sobre la etiologia, conocemos mejor qué zonas
cerebrales estan afectadas, qué neurotransmisores hay relacionados, qué aspectos
medioambientales influyen... Progresivamente vamos mejorando los tratamientos
farmacoldgicos, las psicoterapias individual, familiar, etc. Cada una de estas
perspectivas da informacidn sobre aspectos bio-psico-sociales. Avanzar en la
comprension de la esquizofrenia supone realizar un proceso inductivo que identifique
sus causas necesarias y suficientes. Esto solo puede realizarse mostrando datos
replicables, distintivos, y de larga durabilidad, y gracias a los cuales dar una
satisfactoria explicacion, para su comprension y su tratamiento, a la heterogeneidad de
la esquizofrenia. La esquizofrenia tiene un cardcter heterogéneo. Muestra diferentes
caracteristicas clinicas (sintomas positivos, negativos, afectacién cognitiva...) que
también se aprecian en otros diagnosticos psiquiatricos. Las diferentes dimensiones de
la esquizofrenia (fase premorbida, prodromos, aguda, crénica...) varian durante el curso
natural de la enfermedad. Y todos estos aspectos interactian e inciden entre si. Se trata
de deconstruirla en multiples componentes, bio-psico-sociales, para después
reconfigurarlos de un modo mas significativo. Este es el modelo que proponen

Keshavan M., Nasrallah H., y Tandon (2011).

Todo ello esta indicando que para comprender con mayor rigor la esquizofrenia se
requiere un modelo de causacion circular y multifactorial. No es posible una causacion
lineal del tipo X explica Y, sino que hay que postular X7, X2, X3... que interactiian entre
si y condicionan la comprension de Y. Aunque lo ideal seria establecer también una
causalidad estructural (Borrell F., 2002; y Borrell F., Suchman A., y Epstein R., 2004b)
con la que poder diferenciar entre causa necesaria, desencadenante, coadyuvante y

asociada, para guiar la practica clinica.

En la actualidad carecemos de suficientes datos como para especificar correctamente
todo esto. No tenemos aun datos concluyentes sobre la etiologia y el tratamiento de la
esquizofrenia (Tandon R., Keshavan M., y Nasrallah H., 2008b y 2010) para asegurar y

especificar todos esos aspectos.

29



Por otro lado, en lugar de asumir una TGS, como proponia Engel G., varios autores
(Richter, D., 1999:26; y Epstein R., y Borrell F., 2005:427) consideran que es mas
acertado asumir una relacion sistema-medioambiente en la que interactuan multiples
factores, aunque no necesariamente han de estar estructurados en orden jerarquico ni

han de tener el mismo peso en todas las situaciones.

Hemos visto también que en la esquizofrenia intervienen tres dimensiones, bio-psico-
social, lo que implica diferenciar entre signos y sintomas. El signo es una sefal
bioldgica, se detecta gracias a procedimientos exploratorios y puede o no acompaifiarse
de sintomas y/o expresarse mediante ellos. El signo en medicina es «aquella sefial o
hecho que indica valida y fiablemente la existencia de una enfermedad y que, ademas,
posee la suficiente sensibilidad y especificidad como para ser considerado marcador de
estado de dicha situacion patologica» (Baca E., 2007:125). El sintoma remite a la
conciencia del paciente que sufre, es decir, es la concrecion de un sufrimiento y se
configura y cobra sentido a raiz de su biografia. Segiin Baca E. (2007:191) se trata de
«un acontecimiento vital configurador e inmediatamente configurado, que pone en
marcha un proceso que no es posible inscribir en otro lugar que no sea una de las
narrativas que configuran la narrativa del sujeto. Esta narrativa es la narrativa de la

enfermedad en cuanto suceso existencialy.

Pues bien, al asumir la necesidad de descomponer los aspectos en bio-psico-sociales
para después reconstruirlos en un conjunto, constatando los signos y sintomas, supone
aceptar algunas tesis relacionadas con la teoria de la mente, y con la controversia

8
“cuerpo-mente””.

Una perspectiva biologicista reduccionista mantiene que el ser humano puede ser
explicado desde sus componentes bioldgicos, por lo que la mente también puede ser
comprendida en clave de procesos y mecanismos cerebrales. La posicion de Engel G. no
es clara pues se centraba en la practica médica y no en una concepcion filoséfica sobre
la realidad, que es lo que apuntan estos supuestos epistemologicos. Borrel F., Suchman
A., y Epstein R., (2004b) mantienen que la posicion de Engel G. se situa entre un

monismo ontologico y un dualismo epistemologico. En efecto, Engel G. concibid la

¥ Para cuestiones sobre la filosofia de la mente puede consultarse, por ejemplo, Churchland P. (1999),
Hierro J. (2005); Gonzalez F. (2004); y Martinez P. (2002).
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mente y el cuerpo como componentes inseparables de la existencia humana (monismo
ontologico), a su vez, y basandose en la Teoria General de Sistemas, queria dar una
explicacion sobre los factores relevantes de la salud y la enfermedad, pero decantdndose

por un dualismo epistemologico.

Ciertamente, defender el modelo bio-psico-social como Optimo para tratar la
esquizofrenia, exige clarificar epistemoldgicamente dos cuestiones, una prdctica y otra

ontologica.

Los estudios de Kandel E. (1998 y 1999) sobre la neuroplasticidad cerebral han
demostrado que las neuronas se modifican en tamafio, forma y conexiones debido a
influencias ambientales. Por eso, propone un modelo integracionista apoyandose en una

serie de premisas que le permiten enlazar lo bioldgico con lo psico-social. Las premisas

son las siguientes (1998:460-466):

1.- Todas las funciones de la mente reflejan funciones del cerebro. Como corolario de
esta tesis Kandel E. sostiene que los trastornos conductuales son perturbaciones del
funcionamiento cerebral, incluso en aquellos casos en los que se apunta a una causa

ambiental.

2.- Los genes contribuyen a las funciones mentales y pueden favorecer a la aparicion de
la enfermedad mental. Los genes, ademads, son determinantes importantes del patrén de
interconexiones neuronales, de modo que existe un componente genético que contribuye

a la aparicion de la psicopatologia.

3.- La combinacion genética contribuye al comportamiento, incluyendo el
comportamiento social. Pero, a su vez, el comportamiento y los factores sociales pueden
ejercer acciones sobre el cerebro, retroalimentdndolo y logrando asi una modificacion
de la expresidon genética y de las funciones de las células nerviosas. De aqui se sigue
que el aprendizaje conlleva alteraciones en la expresion genética, de manera que lo

“ambiental” puede traducirse en “naturaleza”.

4.- Las alteraciones que se dan en los genes debidos al aprendizaje dan lugar a cambios

en los patrones de conexion neuronal. Dichos cambios contribuyen a la base bioldgica
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de la individualidad, siendo, ademas, responsables de la iniciacion y mantenimiento de

las anormalidades de la conducta que son inducidas por contingencias sociales.

De todo ello se concluye que las técnicas psicoterapduticas resultan ser efectivas
precisamente por producir modificaciones comportamentales. Al ser aprendidas estas
nuevas formas de comportamiento, se produce una variacidon de las expresiones génicas
que alteran el patron anatdmico de interconexiones entre células nerviosas del cerebro.
Por tanto, hay una interactuacion entre lo “bio” y lo “psico-social”, pero la dimension
psicoterapéutica no puede ser reducida a biologia. Los psicofarmacos son la base del
actual tratamiento de la esquizofrenia, actGan en la estructura del cerebro
modificandolo. Pero se complementa con psicoterapia para el manejo de los sintomas
psicopatoldgicos y para la mejora de la calidad de vida, se trata de herramientas “psico-

sociales” que actian sobre los miedos, las conductas, etc.

Por tanto, en la prdctica se trabaja desde un dualismo interaccionista que distingue
entre lo “bio” y lo “psico-social”. El tratamiento psicofarmacoldgico actua en el
cerebro, es decir, en el “cuerpo” y la psicoterapia opera en los aspectos psico-sociales,

es decir, en la “mente””.

Desde el punto de vista ontologico, se diferencia entre cuerpo y mente, pues tienen
distintas propiedades. El cerebro es fisico tiene masa, temperatura, color... y la mente
tiene miedos, intenciones, deseos, etc. ;Como es posible esa interaccion cuando ni tan
siquiera tienen las mismas propiedades? ;Como un exceso de la actividad
dopaminérgica puede producir alucinaciones auditivitas, las cuales inciden en el

comportamiento de la persona?

Para intentar dar una explicacion a la interaccion mente-cuerpo, Kendler M. (2001) nos
propone un tipo de dualismo consistente con las teorias de la identidad o funcionalismo,
y lo hace a partir de la exposicion de 3 problemas fundamentales de la teoria de la

identidad (Kendler M., 2001:92-94):

Aunque somos conscientes de que el término ‘mente’ necesitaria mayor clarificacion; sin embargo,
nuestro objetivo aqui simplemente es marcar una diferencia entre un abordaje bioquimico, que actia en la
parte bioldgica, de otro psicoterapéutico, que lo hace en los aspectos mas psico-sociales.
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La Ley de Leibniz sostiene que si hay una relacion de identidad entre A y B,en Ay B
hay las mismas caracteristicas o propiedades, y si hay alguna propiedad o caracteristica
que esté en A y no en B, no hay relacion de identidad. Ahora bien, si el cerebro es
fisico, tiene masa, temperatura... y la mente tiene deseos, intenciones, etc., entonces no
se cumple dicha relacion de identidad entre mente y cuerpo. Kendler M. opina que un
modo de entender esta relacion de identidad es establecer dos niveles, de propiedad 'y de
substancia. En el primer nivel no se cumple la relacion, aunque si en el segundo, puesto
que todos los procesos psicoldgicos son procesos fisicos. Por tanto, la mente es cuerpo y
el cuerpo mente. Por otro lado, A y B tienen una relacion de identidad, esa relaciéon es
fundamental y la misma en cualquier momento. Kendler M., sin embargo, rechaza esa
tesis, pues es posible que diferentes estados cerebrales puedan causar el mismo estado
mental (por ejemplo, una depresion). Ademads, es posible que dos pacientes con las
mismas caracteristicas clinicas y mismo tratamiento tengan un curso clinico diferente, lo
que podria indicar que tienen diversos estados cerebrales subyacentes para la misma

situacion clinica.

La pretension de Kendler M. no es establecer correlaciones universales, sino soélo
relaciones entre estados mentales y estados cerebrales. Desde las técnicas de
neuroimagen se pueden establecer relaciones de identidad entre actividad cerebral y
funciones mentales; sin embargo, no es tan sencillo entre actividad cerebral y
experiencia actual. Una cosa es el aumento del flujo sanguineo, que refleja la descarga
neuronal en la corteza visual que provoca la visualizacion de un objeto de color rojo, y
otra la experiencia real de ver “la rojez”. ;Se pueden mantener relaciones de identidad
entre el estado neuronal y la sensacion sensorial de enrojecimiento? Este autor responde
apelando al funcionalismo. La mente puede ser entendida como cosa y como proceso, 1o
que responde a dos preguntas diferentes: qué es y qué hace. La primera hace alusion a
procesos cerebrales (hardware), la segunda a estados funcionales del cerebro (software),

en la primera pregunta se cumple la relacidon, mientras que en la segunda no.

De forma que este tipo de monismo substancial no tiene que ser entendido al modo
reduccionista fisicalista, sino como un monismo anomalo. Para Davidson D. (1995:271)
el monismo anomalo «admite la posibilidad de que no todos los sucesos sean mentales,
mientras que insiste en que todos los sucesos son fisicos». El monismo anomalo se

parece al materialismo en tanto que afirma que todos los sucesos mentales son fisicos,
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pero se aleja de éste al afirmar que todos los fendmenos mentales puedan ser explicados
en términos fisicos. Se puede postular asi un monismo substancial al definir la mente
como un conjunto de procesos fisioldgicos; sin embargo, ésta no puede ser explicada
satisfactoriamente en términos puramente fisicos. A su vez, la mente puede ser
concebida como cosa, al estar constituida por procesos cerebrales; sin embargo, al
definirla como proceso vemos que no es posible reducir su funcionamiento a aspectos
fisiolégicos. De este modo, el hombre puede ser entendido como una unidad (cuerpo y
mente), que puede ser concebida en términos fisico-quimicos aunque no en su totalidad.

Por tanto, el humano ha de ser comprendido como un ser bio-psico-social.

En resumen, adaptar el modelo bio-psico-social a la esquizofrenia supone una revision
de sus bases tedricas y epistemologicas. A nuestro parecer, la metodologia del
pluralismo y el integracionismo, tanto en la etiologia como en el tratamiento, solventa
aquellas deficiencias del modelo inicial de Engel G. Y esta metodologia parte de una
causalidad circular, adoptando una relacion sistema-medioambiente, en lugar de la

Teoria General de Sistemas que proponia Engel G.

3.2.- El modelo bio-psico-social desde la 6ptica técnicay
pragmatica

Tizén J. (2007) sostiene que hemos de desarrollar algunos aspectos técnico y
pragmatico para que sea posible la introduccion de los datos bio-psico-sociales en el
marco de la medicina. Este autor opina que para ello es necesario tener en cuenta la
investigacion cualitativa y las técnicas basadas en la observacion. El objetivo de su
propuesta es potenciar la observacion, tanto del paciente como de los profesionales, y

las emociones en la relacion asistencial.

En psiquiatria el paciente no siempre es competente para tomar decisiones, muchas
veces es la familia quien se encarga de su cuidado y/o de decidir por éste. Por eso
frecuentemente se dan situaciones conflictivas, como el ingreso involuntario, el
tratamiento involuntario, las decisiones por representacion... De modo que conocer qué
opinan todos los afectados incidira en el curso de la relacion asistencial. Las técnicas

cualitativas (entrevistas, cuestionarios...) en investigacion han de desvelarnos cudl es la

34



opinion de los afectados, que son los profesionales, los pacientes y sus familiares, y

estos datos dan informacion sobre las cuestiones psico-sociales.

Desde el ambito estrictamente asistencial también hay que fomentar una relacion
médico-paciente que dé mayor protagonismo a ¢éste para hacer aflorar esos aspectos
psico-sociales. Borrell F., Suchman A., y Epstein R., (2004:580) sostienen que para ello
hay que crear un tono emocional, cultivar la curiosidad por el paciente apreciandolo
como persona, y distinguir qué necesidades tiene y cuales verbaliza. Pero hay que ir mas
alla de lo meramente practico asistencial. Westerman M. (2007:323) opina que hay que
analizar las demandas o necesidades de la vida (un enfoque desde lo cognitivo y/o
conductual), pero también aquellos aspectos de su vida que tienen significado para el

paciente (desde un enfoque narrativo, fenomenologico, psicoanalitico).

Para todo ello es necesario un buen entrenamiento en habilidades de comunicacidn,
pues a veces los profesionales saben qué tipo de informacion han de dar, pero no saben
como darla. El desarrollo de estas habilidades ha de comenzar desde los primeros afios
de formacion del profesional. Ademas, el modo mismo de recabar informacidon puede
estar influenciado por algunas barreras para la comunicacion, como: 1) la distancia
socio-cultural entre profesional y paciente; y/o 2) la distancia discriminatoria debida al

etiquetaje peyorativo que sufren estas personas con trastornos mentales graves.

Pero no se trata de un tipo de relacion asistencial protocolarizada para recabar
informacion de cara al diagnostico clinico y su tratamiento, sino que los profesionales
socio-sanitarios han de tener un estilo emocional basado en una actitud comprensiva,
compasiva y empatica (Borrell F., Suchman A., y Epstein R., 2004a; Epstein R., y
Borrell F., 2005; y Borrell F., Epstein R., y Pardell H., 2006). La empatia puede ser
entendida como una respuesta neurobiologica sobre qué conocemos y como lo hacemos
(Adler H., 2007), o como un proceso que nos permite adentrarnos en el mundo de los
valores personales del paciente, entendiendo y comprendido qué sufrimiento padece
(Borrell F., 2011). Esta empatia permite reconocer las emociones del paciente,
comprenderlas en el contexto de su biografia y respetarlas, entender su proyecto de vida

y los motivos por los que escoge o rechaza lineas terapéuticas.
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Como estas habilidades han de fomentarse ya desde el inicio de la formacion de
estudiantes y residentes, Borrell F., Epstein R., y Pardell H. (2006) y Cleries C., Borrell
F., Epstein R., et al. (2003) reivindican algunas sugerencias para la formacion de los
futuros médicos, a saber: 1) crear habitos reflexivos; 2) identificar situaciones relevantes
de profesionalidad; 3) explicar como hacer para después invitar a la imitacion; 4) evitar
comentarios sobre los pacientes; 5) constatar la necesidad de que los médicos estan en
constante formacion; 6) reconocer que los valores de la profesion son el nucleo del

hecho de “ser médicos”; y 7) crear climas institucionales apropiados.

Como podemos ver, la propuesta apunta a una relacion asistencial de toma de
decisiones compartidas. Y durante toda la relacidon se analizan datos bio-psico-sociales
que van desde el abordaje psicofarmacoldgico a la revision de como afecta al paciente

con esquizofrenia segin su contexto.

Richter D. (1999:24) sostiene que el sistema de salud estd fragmentado (tanto el
tratamiento como el diagnostico estan centrados en lo somatico, particularmente en la
psicofarmacologia), y desintegrado (al tratar los déficits psico-sociales que conlleva la
patologia psiquiatrica). Para solventarlo la relacion asistencial ha de ser multi e
interdisciplinar: multidisciplinar porque en la esquizofrenia intervienen muchos
profesionales (psiquiatras, psicologos, trabajadores sociales, enfermeros...), de manera
que no puede ser un enfoque estrictamente médico, e interdisciplinar porque necesita de
la comunicacion entre los distintos profesionales de las diversas disciplinas que

intervienen en el cuidado de la persona.

En suma, en el ambito de la investigacidn es necesaria la introduccién de una
metodologia cualitativa que recoja la opinién de los afectados (pacientes, familias,
profesionales...), y la relacion asistencial tiene que atender los aspectos psico-sociales
para detectar las necesidades del paciente y el sentido que le da a su situacion clinica.
Todo esto no es posible si no se adopta un modelo de toma de decisiones compartidas
en el que los profesionales tengan habilidades comunicativas, un estilo emocional y un
compromiso con el paciente y la profesion. Ademas, el cuidado de los pacientes precisa

una perspectiva multi e interdisciplinar.
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3.3.- El modelo bio-psico-social desde la 6ptica ética

Por ultimo, para dar mayor rigor conceptual al modelo bio-psico-social es necesaria la
introduccion de algunos aspectos ¢éticos. En psiquiatria es necesaria una mayor
sensibilidad con los aspectos éticos, pues suelen darse situaciones que pueden atentar
contra los derechos humanos. Un buen ejemplo de ello es la privacion de la libertad a
pacientes con esquizofrenia cuando se les ingresa de manera involuntaria. Hemos visto
que la relacion asistencial que promueve el modelo bio-psico-social ha de estar basada
en la alianza terapéutica, pues no se pretende aplicar simplemente un protocolo de
entrevista clinica, sino que tiene por finalidad la implicacion del paciente. Para ello, los
profesionales han de tener unas virtudes éticas, estas disponen al profesional a pensar,
actuar y sentir de un determinado modo. Algunas de ellas son la compasion, el cuidado,
la justicia, la prudencia, etc. En definitiva, las virtudes éticas promueven una manera de

ser que indica como actuar.

Este modelo asistencial no tiene que aspirar s6lo a que los profesionales dispongan de
virtudes. Se requiere un analisis mas profundo sobre los fundamentos éticos de todo
ello, pues la simple apelacion a las virtudes éticas no resuelve los conflictos éticos de la
praxis médica. A nuestro parecer, la relacion asistencial basada en la toma de decisiones
compartidas encuentra un fundamento ético en la ética dialdgica, pues esta teoria ética
sostiene que una decision es justa si, y solo si, cuenta con el consentimiento de los
afectados, en condiciones lo mas proximo a la simetria, alcanzando un consenso

mediante un didlogo.

Pero este procedimiento dialdgico ha de estar guiado, a su vez, por unos principios
éticos que justifiquen cémo actuar ante determinadas situaciones clinicas. Estos
principios son los de autonomia, beneficencia, no-maleficencia, justicia y dignidad.
Dichos principios han de ser considerados prima facie, es decir, que se presentan como
imposicién moral pero que podrian ceder en una situacion concreta ante otro deber
prima facie mas obligante. Esto significa que en algunos contextos los profesionales han
de velar por el respeto a la autonomia de los pacientes, aunque esto suponga un posible
dafio para éste, y en otras situaciones ha de actuarse buscando el mayor beneficio y en

donde la opinidn del paciente no tiene mucha cabida.
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Esta primera parte de la tesis la hemos estructurado en 3 apartados y ha tenido como

finalidad realizar un marco tedrico para la relacion asistencial y la praxis psiquiatrica.

En primer lugar, se han expuesto los datos mas relevantes de la bibliografia sobre
caracteristicas clinicas, epidemiologia y etiologia, neurobiologia y tratamiento de la
esquizofrenia. Esta exposicidn es importante porque esta tesis realiza un andlisis
bioético sobre varios contextos clinicos relacionados con este diagndstico, asi que es

muy importante conocer algunos datos sobre la esquizofrenia.

De estos datos podemos concluir que la esquizofrenia es una entidad diagnostica que no
ha sido comprendida en su totalidad. En la actualidad se han hecho grandes avances en
la comprension de la heterogeniedad de sus dimensiones clinicas aunque aiin suponen
una gran dificultad para integrarlas en una conceptualizaciéon que explique
satisfactoriamente la esquizofrenia. Sabemos que tiene un fuerte componente genético;
sin embargo, no hay identificados con total claridad cudles son ni qué mecanismos
medioambientales hay. También hemos descubierto mds datos sobre las anomalias
estructurales, funcionales y neuroquimicas. Los rasgos fenotipicos son bien definidos:
déficits cognitivos y sintomas negativos y positivos. Y en cuanto al tratamiento, los
antipsicoticos se muestran eficaces a la hora de reducir la actividad dopaminérgica, por
tanto, para disminuir la sintomatologia positiva; pese a ello, no son eficaces para la
eliminacion de la sintomatologia negativa. Ademas, estos firmacos aun siguen teniendo
muchas interacciones. Y cuando sea necesario habria que abordar también los déficits

que conlleva la esquizofrenia, siendo Uutiles la psicoterapia para el paciente y la familia.

En segundo lugar, se ha propuesto el modelo bio-psico-social que propuso Engel G.
como una propuesta de relacion asistencial. Y con el objetivo de ser criticos se ha
mostrado sus insuficiencias y carencias. La finalidad ha sido mostrar las dificultades
inherentes del modelo bio-psico-social cuando se aplica a pacientes con trastornos
mentales graves como la esquizofrenia. Las insuficiencias inherentes de dicho modelo
han sido las que han inspirado a reflexionar criticamente sobre una posible actualizacion
del mismo, la cual ha sido realizada desde diversas areas para que pueda ser aplicado a

pacientes con esquizofrenia.
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En efecto, de las criticas a Engel G. se desprende la necesidad de basarnos, desde el
punto de vista cientifico, en una metodologia rigurosa. Para ello, se ha analizado qué
funcion tienen y de qué modo interactian los distintos aspectos bio-psico-sociales de la
esquizofrenia, ddndose mayor importancia a lo biologico. Su estudio ha de ser llevado
de manera plural, interdisciplinar e integrada. A su vez, se ha constatado que el mejor
modelo de causalidad que explica la heterogeneidad de la esquizofrenia es el circular.
El modo en que se conjugue dicha causalidad ha de ser el de una relacién sistema-
medioambiente, en lugar de una Teoria General de Sistemas. Esto ha significado la
necesidad de distinguir entre los signos y los sintomas, y no simplemente basarnos en
los sintomas, como pensaba Engel G. Y si hemos aceptado que en la investigacion el
componente bioldgico tiene una gran importancia, es 1dgico que el signo tenga mas peso

que el sintoma.

En el ambito de la relacidn asistencial los sintomas van a aportar informacién sobre los
aspectos psico-sociales. Para apreciarlos con profundidad se ha de potenciar una
relacion asistencial que fomente la observacidon y las emociones. Por un lado, los
profesionales de la salud han de reflejar unas habilidades comunicativas que indiquen
una relacion asistencial de toma de decisiones compartidas. Por otro lado, hay que

realizar una investigacion cualitativa para mostrar la opinidn de los implicados.

Pero este tipo de relacidn asistencial no ha de traducirse simplemente en una praxis
médica protocalizada. Si lo que deseamos es humanizar la asistencia socio-sanitaria hay

que efectuar una reflexion critica sobre la actividad psiquidtrica.

Ahora bien, reconocemos que esta propuesta tiene varias insuficiencias y/o dificultades.

Veamoslas respecto a cada uno de los ambitos planteados.

En relacion al ambito tedrico y/o epistemoldgico carecemos de datos concluyentes sobre
la relacion entre lo bio, psico, social, esto es, no tenemos un modelo causal lineal. Sélo
disponemos de modelos multicausales y multifactoriales que son dificiles de analizar
debido a su complejidad. Y es que los avances en etiologia, neurobiologia, etc., no
muestran una informacion precisa que explique satisfactoriamente la heterogeneidad de
la esquizofrenia. Sucede lo mismo a la hora de intentar definir cudles son sus sintomas

patognomonicos, pues su sintomatologia también se observa en otros trastornos. Por
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tanto, aunque todo apunta hacia un modelo bio-psico-social, aun no comprendemos

suficientemente estos componentes ni cudl es la relacion entre ellos.

El ambito técnico y/o pragmatico también tiene una serie de inconvenientes. Es
necesaria una investigacion cualitativa para conocer qué opinion tienen los distintos
afectados en los diversos contextos clinicos. Ahora bien, los estudios empiricos no
siempre tienen en cuenta ello y en ocasiones se detienen sélo en lo meramente
cuantitativo, propio de un paradigma positivista. Si verdaderamente queremos
comprender e introducir en la relacién asistencial la parte psico-social, vamos a
necesitar unas técnicas comunicacionales; sin embargo, éstas no siempre se ensefian en
la formacion de estudiantes y residentes, pese a que se viene reivindicando desde hace
muchos afios. La gran mayoria de veces la atencion asistencial se centra en lo biologico
y en menor medida en lo psico-social. Se tienen muchos conocimientos sobre cuestiones
somaticas, de diagndstico, farmacoldgicas, etc., pero no se tienen tantos conocimientos
sobre como afrontar situaciones conflictivas, cdmo conocer y analizar los problemas

psico-sociales de los pacientes...

Ademas, en psiquiatria muchas veces el paradigma que se adopta es el paternalista, al
aludir que son pacientes psiquidtricos que carecen de competencia suficiente para tomar
decisiones autéonomas. Muchos pacientes psiquidtricos carecen de conciencia de
patologia, lo que dificulta que tomen parte del proceso asistencial. Todo ello dificulta la

implantacion de una relacion asistencial basada en la toma de decisiones compartidas.

Por ultimo, frecuentemente los profesionales estdin mas centrados en la bisqueda de un
diagnostico para poder aplicar un correcto tratamiento que no en el modo en el que se
ejerce la actividad médica. Esto indica, nuevamente, la necesidad de tener esas virtudes
éticas. Por otro lado, incluso asumiendo que los profesionales reflejasen estas virtudes,
no por ello dejariamos de tener conflictos éticos. Por eso, necesitamos también unos
principios éticos con los que poder intentar comprender y resolver dichos conflictos.
Pero esto tampoco resuelve satisfactoriamente la resolucion de los problemas. Al final,
solo nos queda la deliberacion prudente sobre estos conflictos guiada por reglas mas o
menos generales. Pero para ello, los profesionales de la salud requieren de una
formacion sobre ética, deontologia médica y sobre leyes sanitarias, de la que la gran

mayoria de veces carecen.
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Por tanto, nuestro objetivo en la segunda parte va a ser doble. Por un lado, qué
fundamentos éticos son los que sustentan la relacion asistencial. Por otro, analizar
diversos contextos clinicos que pueden ser susceptibles de conflicto ético y reflexionar
sobre ellos. Ademas, deseamos comprender en cuales hemos de dar prioridad a las
decisiones de los pacientes con esquizofrenia y cudles son los que deberemos de actuar
velando por su mayor interés, aunque sea a expensas de no respetar plenamente la
autonomia de las personas. Con ello, una de las grandes metas es enfocar al paciente

como persona y no simplemente como un cuerpo enfermo.
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22 PARTE: BIOETICA Y SALUD MENTAL EN PACIENTES CON
ESQUIZOFRENIA
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Teniendo en cuenta las caracteristicas que le exigimos al modelo bio-psico-social, la
siguiente parte de esta tesis doctoral tiene como finalidad un andlisis bioético sobre la
relacion asistencial centrada en pacientes con esquizofrenia. Para ello, se divide esta

segunda parte de la tesis en 2 apartados.

La primera parte analiza qué fundamentacion ética es viable para la toma de decisiones.
Engel G. pensaba que el modelo bio-psico-social no era un andlisis filosofico sobre la
praxis médica; sin embargo, opinamos que la actividad médica no puede rechazar una
reflexion critica sobre si misma. Por esta razon, vamos a desarrollar qué virtudes han de
tener los profesionales, qué principios €ticos deben manejar en su actividad diaria y en

qué tipo de fundamentacién ética podemos basarnos para sustentar los argumentos.

La siguiente parte consiste en analizar criticamente la relacion asistencial, centrandonos
en explicar qué cuestiones médicas (bioldgicas, psiquiatricas, neuroldgicas...) y qué
variables psico-sociales se dan en los distintos escenarios. Tiene como objetivo la
exposicion y reflexion sobre qué situaciones clinicas pueden ser llevadas a cabo
respetando la autonomia de los pacientes y cudles no. Para ello, se examina la calidad de
vida, la relacion asistencial, la valoracion de la competencia, el consentimiento
informado, el documento de voluntades anticipadas, las decisiones por representacion,

el tratamiento ambulatorio involuntario, el ingreso involuntario y la historia clinica.

45



46



I.- MARCO ETICO PARA LA TOMA DE DECISIONES
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Esta parte de la tesis estd dedicada al analisis critico sobre qué tipo de fundamentacioén
ética requiere el modelo bio-psico-social. Por un lado, nos va a ayudar a dotar de un
rigor conceptual a este modelo ddndole herramientas conceptuales para el analisis y
resolucion de conflictos éticos derivados de la praxis médica y de la relacion asistencial.

Por otro, también nos va a servir como fundamento ético para la Bioética clinica.

La hemos estructurado en 5 partes bien diferenciadas. En primer lugar, analizamos la
ética del cuidado, haciendo un mayor énfasis en dos autoras como son Gilligan C. y
Noddings N. En segundo lugar, mostramos la propuesta del Hastings Centers y la
filosofia de la medicina de Pellegrino E. y Thomasma D. En tercer lugar, esbozamos la
teoria principialista, teniendo como referencia la exposicion del Informe Belmont, y el
principialismo, tanto de Beauchamp T., y Childress J., como el de Gracia D. En cuarto
lugar, exponemos algunas ideas claves sobre la ética dialégica de Apel K. En todos
estos capitulos realizamos una valoracidn critica para ver cuales son las insuficiencias y
carencias de dichas propuestas, y de qué modo se pueden solventar estos problemas en
una teoria que intente abarcar los aspectos positivos de cada uno de ellas. Ese es el

objetivo de la quinta parte.
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1.- La ética del cuidado

En el presente capitulo se desea exponer las ideas fundamentales de la ética del cuidado
y analizar si es factible y positiva su aplicacion para fundamentar éticamente nuestra
propuesta de marco ético para la toma de decisiones. Para ello, exponemos algunas
ideas clave de la ética del cuidado y nos detenemos, brevemente, en el concepto de
cuidado. En segundo lugar, analizamos el pensamiento de dos autoras de gran
relevancia: Gilligan C. y Noddings N. Por ultimo, mostramos algunos aspectos

positivos y negativos de esta ética.

1.1.- ;Qué es la ética del cuidado?

El paradigma ético biomédico tradicional estd basado en principios universales y
abstractos, y de ellos se derivan reglas de conductas. Sin embargo, en la ética del
cuidado se pone el acento en las situaciones afectivas y en las relaciones
interpersonales. Se pretende fundamentar el sistema moral en las virtudes y no en los
principios. Esta teoria se centra en las necesidades de las personas que estan en una
situaciéon de vulnerabilidad, dependencia, etc., dando prioridad a su cuidado. «Lo
importante es atender sus necesidades y no tanto respetar estrictamente sus derechos»

(Beauchamp T., y Childress J., 1999:83).

En la ética del cuidado la pregunta fundamental no es ;qué es lo justo? sino ;cémo
responder a las necesidades de esta persona en esta situacion? Se rechaza un modelo de
deliberacion moral que busca una perspectiva racional, objetiva e imparcial basada en
principios y normas universales. La ética del cuidado se cifie a las circunstancias
concretas del caso, a las emociones suscitadas por la situacion y a las relaciones que nos
vinculan con los individuos implicados (Ferrer J., y Alvarez J., 2003:271). Y esto exige
«conocer el contexto concreto en el que aparece un conflicto ético, conocer cdmo se
sienten las personas afectadas y ofrecer la respuesta que permita el mantenimiento de la
red de relacionales personales existentes y el bienestar de cada sujeto implicadoy»

(Barrio 1., 1999:71).

El modo de responder a las necesidades de la persona, de analizar las emociones y las

relaciones interpersonales vinculadas, es el cuidado. El cuidado puede ser definido de
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varias formas'’: como actividad, como tarea profesional, como actitud y como

compromiso moral (Feito L., 2005:167-169).

El cuidado como actividad comprende aquellas acciones que contribuyen a la ayuda y
solicitud de las necesidades del otro. Hace referencia a la colaboracion desinteresada del

cuidador hacia la otra persona para que logre el bienestar.

El cuidado como tarea profesional tiene una dimension normativa y estipulada. El
cuidado se realiza de modo “oficial”, no de forma espontanea. Por un lado, la accion de
cuidado es estandarizada y protocolizada en una labor profesional regulada. Por otro,
puede ser definido como bien interno de una tarea profesional, y que da sentido y

validez social a la profesion.

El cuidado como actitud es entendido como responsabilidad por las personas y por el

mundo, comporta una sensibilidad ante aquellos que requieren del cuidado.

El cuidado como compromiso moral significa la concienciacion y la actuacion ante la
fragilidad del otro. Es un compromiso moral de justicia ante la necesidad de solicitud,

dada la vulnerabilidad de la persona.

En todos estos casos la tarea de cuidar ha de estar centrada en la persona cuidada. En
este sentido, Davis A. (2006:3-4) defiende dos dimensiones del cuidar: proporcionar
cuidados y respuesta emocional ante el paciente. El primero se refiere a las acciones
que se realizan para otras personas y que le resultan beneficiosas. El segundo es una
respuesta emocional de preocupacion por el otro, y da importancia a la relacion, al
afecto y a la atencidon de la persona cuidada. Reconoce que el concepto es un tanto

ambiguo y que puede adoptar muchas formas:

«El cuidar es un amplio concepto que podria incluir un conjunto de
comportamientos basados en el interés, la compasion, la preocupacion, el carifio,

el afecto, el compromiso con la persona, el ser cuidadoso y estar atento a los

' En este capitulo solo exponemos algunas ideas fundamentales para su comprension, pues en la
actualidad no hay un consenso sobre su definicién. Para un desarrollo mas extenso de sus posibles
definiciones, véase Medina J. (1999:35-57), Gastmans Ch. (2009), Paley J. (2009) y Davis A. y Fowler
M. (2009).
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detalles, el responder con sensibilidad a la situacion en la que se encuentra el
otro, el escucharle, y otras caracteristicas aun por identificar» (Davis A.,

2006:7).

De modo que el cuidado es una actividad, una actitud y un compromiso moral hacia
aquellos que son vulnerables y que estdn en situacion de dependencia. La tarea de
cuidar a la persona necesitada supone, necesariamente, contar con su opinion y evaluar

los actos desde la vision de esta persona y de su calidad de vida.

En conclusidn, la ética del cuidado se cifie a las situaciones afectivas y a las relaciones
interpersonales, pero siempre centrandose en la situacion particular de la persona
vulnerable. Aunque puede ser definida de varias maneras, siempre se refiere a una
obligacion moral. Segin Montero F. (2009:19) el cuidar responde a un imperativo ético:
no abandonar nunca a aquel que sufre. Y no abandonarlo significa acompaiiar, consolar,

mirar, acariciar, dar la mano, estar presente, etc.

1.2.- La bioética de género

En el presente apartado desarrollaremos tinicamente algunas de las ideas fundamentales
de dos de las autoras mas relevantes, Gilligan C. (1935) y Noddings N. (1929), para

comprender un poco mas la ética del cuidado.

1.2.1.- In a Different Voice: Gilligan C.
El punto de partida de la obra de Gilligan C. (1982) es la revision critica del desarrollo

moral de Kohlberg L. (1927-1987). Este autor opina que la conciencia moral pasa por 3
niveles (preconvencional, convencional y postconvencional) comprendidos en 6

estadios.

El nivel Preconvencional es el primero de los tres niveles y va desde el nacimiento
hasta los 12 afios de edad. En el primer estadio el nifio se caracteriza por basar sus
decisiones en el principio del placer freudiano. Todo aquello que resulta placentero es
bueno, mientras que aquello que duele o disgusta es malo. El centro de atencién resulta
ser el mismo individuo y no considera los intereses de otras personas, por lo que se
muestra un comportamiento claramente egocéntrico. Las reglas que sigue el nifio se

rigen por la evitacion del castigo. En el segundo estadio se constata como el nifio
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obedece ciertas normas para conseguir un bien. El nifio reconoce que las otras personas
también tienen ciertos intereses con los que puede entrar en conflicto y éste ha de ser

resuelto tal y como lo hacen las reglas de mercado, con el intercambio de servicios.

El nivel Convencional abarca desde los 12 hasta los 20 afios de edad. El tercer estadio
se caracteriza por las expectativas interpersonales, las relaciones y la conformidad. El
individuo pasa de un comportamiento egocéntrico a uno altruista, pues es capaz de ver
que hay otras personas, que tienen intereses y que éstos pueden prevalecer a los suyos.
Su conducta no se rige exclusivamente por el principio del placer, sino que hay una gran
concordancia con el comportamiento mayoritario o “natural” que se establece gracias al
modelado de las imdgenes estereotipadas del entorno en el que convive. Y esta buena
conducta, cuyo objetivo es la acogida y aceptacion del grupo, comienza a ser valorada
por los otros debido a sus buenas intenciones. En el cuarto estadio 1a buena conducta es
aquella que cumple con el deber establecido en la sociedad, mostrandose el respeto a la
autoridad y aceptando las normas sociales. La finalidad es mantener el orden interno de

las propias instituciones.

Por ultimo, se da el nivel Postconvencional y aparece a partir de los 21 afios. En el
quinto estadio el individuo adopta una concepcion contractual en la que una accién justa
es la que se cifie a los derechos generales de la sociedad. Existen valores y derechos que
no son fruto de las instituciones sociales, sino que han sido elaborados criticamente en
base a una perspectiva racional universal. Conceptos como el de dignidad, libertad, etc.,
han de ser respetados independientemente de la sociedad en la que se viva. La
aceptacion de las normas sociales es moralmente obligatoria; sin embargo, es posible
cambiar la ley en funcion de consensos elaborados de forma razonada y razonable. En el
sexto estadio la persona acepta que hay unos principios éticos universales (justicia,
reciprocidad, igualdad de los derechos humanos y respeto por la dignidad humana) que
tienen prioridad ante normas y/o acuerdos sociales. Cuando el individuo actua regido
por estos principios se identifica con la universalizacion de su comportamiento en el que

lo correcto es tomado como ley universal de la humanidad.

La teoria del desarrollo moral tiene dos aspectos fundamentales que van a ser objeto de
critica por parte de la ética del cuidado (Ferrer J., y Alvarez J ., 2003:267). Por un lado,

la pretension de que las personas alcancen un formalismo imparcial en sus juicios
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morales tiene su origen en el paradigma kantiano. Al pretender universalizar los actos
morales, se obliga a no tener en cuenta el contexto ni las circunstancias concretas, pues
tenemos que basarnos solo en principios éticos. Por otro lado, Kohlberg L. elabora sus
estudios tomando como muestra a 84 nifios (varones). La premisa implicita establece
que la evolucion moral es valida universalmente; sin embargo, al aplicarse las mismas
pruebas a mujeres, sus respuestas no alcanzan, en términos generales, el mismo nivel de
razonamiento constatado en los hombres, lo que indica, desde el planteamiento

kohlbergiano, que las mujeres son menos maduras que los hombres.

Para Gilligan C. (1982) las mujeres no son menos maduras moralmente que los
hombres, simplemente tienen una “voz diferente”. Siguiendo teorias psicoanaliticas
como la que propone Chodorow N., Gilligan C. (1982:7-9) opina que esta diferencia no
es anatdmica, sino derivada de la relacion entre los hijos y la madre. Para la
construccion de la personalidad, la nifia toma como referencia a su madre, mientras que
el nifio se aleja de ella. La madre concibe a su hija como “semejante” y a su hijo como
“opuesto masculino”. Dado que la madre es la que se dedica al cuidado de los hijos, las
nifias tienden a tomar como referencia para la construccion de su personalidad unas
actitudes: cercania, relacion, continuidad... Esto hace que sean mads sensibles por las
necesidades ajenas y el cuidado de los demaés, por lo que tiene que prestar atencion a
otras voces y a incluir en sus juicios otros puntos de vista. Con ello, las mujeres no se
definen unicamente en el contexto de las relaciones interpersonales, también lo hacen en

relacién a la capacidad para cuidar de otras personas (Gilligan C., 1982:16).

Asi, Gilligan C. se aleja de la tesis kohlbergiana que establece que la madurez moral se
define en base a la capacidad para emitir juicios universales. Para nuestra autora, la
madurez de los juicios no se basa en principios abstractos y universales ni en reglas
formales, sino que las decisiones maduras han de fundamentarse en las circunstancias
particulares, las relaciones interpersonales y la posibilidad de cuidado hacia otras
personas. De este modo, en la ética del cuidado los conflictos no han de resolverse
apelando a aquellos principios éticos, sino mediante la comunicacion, teniendo en
cuenta la sensibilidad personal y las necesidades particulares de los afectados. En
definitiva, se distancia de la ética de los principios al proponer un intuicionismo como
fundamento epistemoldgico, pues el punto de vista moral no ha de ser el otro universal

sino el otro concreto, esto es, ha de tener en cuenta los sentimientos morales de las
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personas implicadas y no tomar como guia principios abstractos y reglas de conducta

universalmente validas que no tienen en cuenta el contexto concreto.

1.2.2.- La relacionalidad de la ética del cuidado: Noddings N.

Para Noddings N., al igual que para Hume D., la ética tiene sus raices en los
sentimientos, aunque no rechaza la razon como guia para la vida moral, ya que la tarea
de la educacion ha de ser la de instruir a las pasiones. «Lo que nos motiva no es la
razdn, sino el sentimiento hacia el otro» (Noddings N., 2009:40). Este sentimiento hacia
el otro, o empatia, que se hace patente en la relacion entre el cuidador y la persona
cuidada, conlleva apreciar las cosas desde su punto de vista y no actuar en base a unas

normas o principios del cuidador.

Esta autora sostiene que la moralidad es una “virtud activa” que requiere dos
sentimientos (Noddings N., 1984:79-81). El primero es el cuidar natural que posibilita
que actuemos en nombre de otras personas porque queremos hacerlo. Este cuidar
natural es un sentimiento innato en los seres humanos. El segundo es el cuidar ético
que se fundamenta en el cuidar natural, y aparece como una respuesta al recuerdo del
cuidar natural cuando hay un conflicto entre los deseos propios y el actuar de acuerdo
al cuidado de los otros. Para poder desarrollar estos conceptos Noddings N. (1984:81-
83) apela a la distincion entre actuar por deseo y por deber. Cuando una persona abraza
a un amigo porque éste lo necesita se actia “por deseo”, esto es, guiado por el cuidar
natural. Cuando abraza a una persona pese a que desearia no hacerlo actia “por deber”,

es decir, en base al cuidar ético.

El cuidar natural y/o el cuidar ético también vienen dados por el tipo de relacién que
tengamos con la persona a cuidar. Noddings N. opina que hay diversos niveles de
relacionalidad, pues las personas nos encontramos rodeadas de circulos concéntricos de
relaciones afectivas y sociales. El primer circulo es el intimo, que es el que mas
influencia tiene sobre las personas, ya que estd compuesto por seres que amamos
(familia y amigos). En él, el cuidar natural se hace mas evidente. No obstante, incluso
en estos contextos se puede requerir el cuidar ético. En efecto, es posible que el
cuidador esté cansado o que el amigo o familiar no se haya portado bien con éste, pero

incluso asi la persona actia mas por deber que por deseo. Otro circulo es el constituido
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por personas a las que tenemos consideracidon y estima pero con quien no mantenemos
una relacion estrecha. Nuestra ayuda viene dada por el como nos sentimos en ese
momento, aquello que la otra persona espera de nosotros, y lo que la relacion con ésta
nos exige. Por ultimo, existen otros tipos de relaciones que Noddings N. denomina
extrafio proximo y extraiio remoto. En ambos casos se trata de personas que no se
conocen personalmente. Ahora bien, el extraiio proximo puede llegar a ser conocido si
algo los une de algun modo (si son vecinos, compaiieros de clase...). En tal caso, y si se
dan las circunstancias, hemos de realizar un cuidado ético. El extraiio remoto es aquel
con el que nunca tendremos ningun tipo de relacidn, por lo que no tenemos obligacioén

personal de cuidarle.

En cualquier caso, ;por qué reconocemos esta obligacion de actuar? Noddings N.
(2009:40) sostiene que es porque valoramos la relacionalidad del cuidar natural. El
impulso de actuar en aras de otra persona es algo espontaneo, innato. No s6lo hay que
actuar exclusivamente por y para otras personas, sino que cada persona se ha de cuidar a

si misma tal y como lo haria una persona que cuida de otra.

Cuando nos auto-cuidamos conocemos qué es aquello que deseamos; sin embargo, al
cuidar de otras no sabemos, a priori, qué esta bien que hagamos, qué es bueno para
ellas. Para ello, no hay que apelar a la razén como uso exclusivo de conocimiento, mas
bien hay que detenernos en los sentimientos hacia el otro. Se procura determinar qué es
bueno para una situacion determinada y las personas implicadas. Y la mejor manera
para saber qué es lo que quieren y necesitan las personas es el didlogo'' (Noddings N.,
2009:45-50). El didlogo es el componente fundamental del estdndar de cuidado
(2009:45). En €l hablan y escuchan el cuidador y la persona cuidada. El cuidador ha de
prestar atencidon a la otra persona y dedicarse por completo, mientras que la persona
cuidada debe reconocer sus esfuerzos. En este didlogo el que es cuidado no
necesariamente ha de ser una persona que estéd sufriendo, aunque el que cuida ha de ser

consciente de la posibilidad de que pueda sufrir.

" Noddings N. (2009:45-53) sostiene que los componentes de la educacion moral son el modelado (la
manera de transmitir el cuidado: el padre que ensefia a su hijo, la maestra que explica en clase...), el
didlogo, la practica y la confirmacion (poner de manifiesto las propias cualidades de la otra persona). No
es nuestra intencién hacer una exposicion de todos estos componentes, pero subrayamos la nocion de
dialogo, pues es la mas importante en la relacion asistencial para dejar constancia, de manera explicita, de
cuales son los valores del paciente y evitar asi el paternalismo.
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Noddings N. (2009:46) considera que el dialogo «proporciona informacién sobre los
participantes, favorece la relacidon, induce a pensar y a reflexionar y contribuye a
aumentar la capacidad de comunicarse». El objetivo final que persigue el didlogo es
establecer relaciones en las que el cuidado natural guie aquellas discusiones futuras e
impida que los participantes puedan ocasionar o producir dolor. En el deseo por cuidar
siempre estd implicita la pregunta ;qué te estd pasando? Asi, se intenta desvelar el
mundo de valores de la persona que requiere de los cuidados para poder conocer de qué

modo y en base a qué cuidarle.

1.3.- Valoracion critica de la ética del cuidado

Con el objetivo de ver si esta teoria €tica es suficiente fundamento epistemologico para
la relacidn asistencial, y positiva para poder desarrollar la actividad clinica, es necesario
realizar una valoracion critica de la ética del cuidado constatando aspectos positivos y

negativos, tanto a nivel practico como tedrico.

1.3.1.- Aspectos positivos

Una asistencia sanitaria basada en un paradigma biomédico se centra en tratar la
patologia (signos y sintomas), de modo que la tarea de enfermeria estd enfocada en el
curar pero no en el cuidar. En cambio, si la labor de los profesionales de la salud se
fundamenta en una ética del cuidado, el centro de atencidén ya no es exclusivamente la
enfermedad, sino también los aspectos psico-sociales, esto es, hay una preocupacion por
los “valores ocultos” (Broggi M., A., 2003) de la relacion (;como se encuentra, qué
miedos o incertidumbres tiene, como prefiere que se le trate, etc.?), concibiéndose a la
persona de forma holistica. Con ello, hay un compromiso por parte del profesional con
el paciente y su profesion, pues su trabajo no se centra solo en realizar una actividad
técnica y cualificada. El hecho de preocuparse por los aspectos psico-sociales facilita
que haya un didlogo entre el profesional y el paciente, y en base a la informacién
recibida es posible crear, modificar o persistir lineas de actuacion ante el caso concreto.

Este cuidado, entendido como preocupacion, hace que el profesional se involucre mas
en la relacion, ayudando y asesorando cuando sea necesario. De este modo, los
profesionales no se centran s6lo en la enfermedad, sino también en la salud. Se desea
cuidar a la persona, pero no en sentido paternalista, sino para que recupere o desarrolle

su autonomia.

58



Esta forma de concebir el cuidado en el marco de la psiquiatria es la que defiende
Verkerk M. (1999 y 2001). Verkerk M. (1999 y 2001) entiende el cuidado como un
proceso en curso para que la persona alcance progresivamente la autonomia. El cuidado
se constata de 4 maneras: preocupacion por (caring about), cuidado de (taking care of),
prestacion de cuidado (care-giving) y cuidado recibido (care-receiving). A su vez, este
proceso esta formado por 4 elementos éticos: atencion, responsabilidad, competencia 'y
respuesta. Esta manera de entender el cuidado conlleva una inferferencia compasiva
como tarea para actuar éticamente en el contexto psiquiatrico. Esta interferencia
compasiva supone estar pendiente del paciente, proporcionarle asesoramiento, ayudarle
cuando sea necesario, etc.; lo cual supone una actitud de los profesionales mas activa
para que progresivamente el paciente vaya aumentando su grado de autonomia.
Ejemplos de esta interferencia compasiva pueden ser el ingreso involuntario o el
tratamiento involuntario. Con ello, el respeto por la autonomia no significa sdélo aceptar
las decisiones autonomas de los pacientes, sino también el esfuerzo para que tengan la

oportunidad de hacerlo.

Todo ello tiene repercusiones en el seno de la relacion asistencial, pues se pasa de una
relacién vertical y asimétrica en la que los profesionales mandan y el paciente obedece,
a una mas horizontal dado que se toman en consideracidn los valores y preferencias del
paciente y se fomenta una mayor participacion en la toma de decisiones, lo cual
favorece un trato digno. Con ello, se humaniza la praxis médica al haber esa
preocupacion real hacia el paciente. Ya no se trata solo de aplicar un tratamiento técnico

y especializado, sino de un verdadero compromiso hacia su recuperacion.

1.3.2.- Aspectos negativos

Aunque la ética del cuidado tiene esos aspectos positivos, también muestra algunas
insuficiencias, tanto tedricas como practicas. Paley J. (1999) propone dos versiones de
la ética del cuidado, una fuerte y otra débil, aunque no cree que ninguna de ellas sea

suficiente como teoria €tica.

En su version fuerte (Paley J., 1999:210-212) se entiende el concepto de cuidado como
algo utopico, dado que no parece razonable que las enfermeras tengan una relacion

personal con todos los pacientes. Tampoco es posible amar a todos por igual, por lo que
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el cuidado es algo injusto que implica favoritismos que a su vez pueden derivar en
racismo, sexismo, discriminacidn por edad, etc. Y ello conlleva, a su vez, varios vicios:
paternalismo, o componentes narcisistas que desvian la atencion de los pacientes hacia
las cualidades del cuidador. Pese a las buenas intenciones del cuidador, Paley J.
comenta que los estudios empiricos demuestran que los pacientes no desean el tipo de
relacién que propone la ética del cuidado, ya que se contentan con que el equipo de
enfermeria sea amable y atento. Por ultimo, la ética del cuidado dice que hay que cuidar
en base a lo afectivo y a las relaciones interpersonales, pero no da pautas de actuacién

sobre como hacerlo.

Paley J. (1999:212-214), también plantea una version mds debil del cuidado, aunque
también la descarta. En primer lugar, le recrimina que el enfoque de esta dtica esta
centrado en el cuidador y no en la accidn en si o en las consecuencias, lo que implica
que sean mas importantes las cualidades de la enfermera que lo que ésta pueda hacer o
las consecuencias que se puedan derivar de su accion. Ademads, si nos centramos en la
persona, en lo singular y en las relaciones con el contexto, no generalizamos acerca de
los diversos tipos de circunstancias, perdiéndose objetividad en el juicio moral. Para
Paley J. si hemos de cefiirnos exclusivamente a la situaciéon especifica y a los
sentimientos que de ella se desprenden cometemos un error'’, pues no es posible
cuantificar empiricamente el cuidado, por lo que hemos de fiarnos ciegamente de las

cualidades de la enfermera y de las interpretaciones que ésta haga de sus pacientes.

Curzer H. (1993) propone reemplazar el concepto de cuidado por el de benevolencia.
Una persona benevolente no sélo respeta la autonomia de otros, sino que también
intenta ayudarles. Ahora bien, en este intento de ayuda no necesariamente ha de haber
un gusto por el objeto amado, basta con que haya un apego emocional. Los
profesionales deberian actuar como si cuidaran de sus pacientes, aunque en realidad
deben implicarse poco en la relacidn asistencial. Han de tener unas virtudes generales de

cuidado sin cuidar de sus pacientes como desea la ética del cuidado tradicional; esto es,

12 El autor no desarrolla esta idea; sin embargo, creemos que tiene razén al afirmar que es un error porque
es posible cuidar siguiendo principios generales y reglas sin caer en ninguna contradiccion. Ademas, se
puede cuidar a un paciente teniendo como referencia el no dafarle, buscar el mayor beneficio, no atentar
contra su dignidad... De hecho, es necesario tener unos principios generales de guia si realmente se
quiere cuidar; ademads es imprescindible usar la razon para realizar una critica de nuestros sentimientos,
pues puede darse el caso de un cuidador que defienda el asesinato de pacientes en situacion muy grave
creyendo que es “lo mejor que puede hacerse por é1”.
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no han de tener una actitud totalmente volcada en el paciente, sino tan s6lo han de estar
cerca del paciente en momentos necesarios. Curzer H. considera que al haber poca

implicacidon emocional se consigue mas objetividad y se descarta el favoritismo.

Este autor opina que el cuidado es mas un vicio que una virtud, pues puede tener
consecuencias negativas. Por un lado, los cuidadores que dedican mucho tiempo a sus
pacientes pueden sufrir el sindrome de bournout, debido al desgaste fisico y psiquico
que conlleva esta tarea. Por otro, el cuidado no siempre es intrinsecamente deseable,

sino que depende de la situacion y del momento.

Beauchamp T. y Childress J. (1999:84-86), pese a destacar algunos aspectos positivos
de esta ética, también le hacen criticas. En primer lugar, opinan que es una teoria que
aunque no necesariamente incorrecta, estd subdesarrollada, ya que no es completa, ni
exhaustiva y carece de poder explicativo y justificativo. Asimismo, no tiene un
concepto basico y/o un conjunto de conceptos secundarios que la pongan en contacto
con la teoria tradicional. En segundo lugar, al restar importancia a la justicia, la
imparcialidad, los derechos y las obligaciones, se enfrenta a situaciones que esta teoria
ética no puede solventar pues exige actuar imparcialmente. Se requiere, por tanto, un
juicio imparcial que arbitre entre los juicios y los sentimientos morales. En tercer lugar,
es extremadamente contextual y demasiado hostil hacia los principios, y reconocen que
en una teoria mas exhaustiva del cuidado éstos apareceran para darle coherencia. Otro
inconveniente es que se centra demasiado en el cardcter intimo o privado de las
relaciones interpersonales, y en las mujeres como cuidadoras. Ademads, se corre el
peligro de que esta ética se localice exclusivamente en la enfermeria y en las ramas
sanitarias. Hay otros profesionales sanitarios como también realizan actos de cuidado
como son los médicos, los psicdlogos, etc. Otro peligro adicional es que se enfoque
exclusivamente al género femenino, cuando los hombres también realizan actos de

cuidado. El acto del cuidado es algo universal y no es algo que realicen sé6lo las mujeres.

Por nuestra parte, en la ética del cuidado hay otros aspectos negativos. El fendémeno
multicultural puede suponer un gran problema, pues cada paciente concibe el cuidado
en base a su cultura, nacionalidad... En efecto, factores como la etnia y/o la religion son
modeladores de los valores, creencias y practicas vinculadas a la salud, por lo que es

indispensable su conocimiento para poder concebir el cuidado desde la perspectiva del
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paciente. Ademas, pueden intervenir problemas de comunicacion (idiomas, nivel
educacional, etc.) que entorpezcan el entendimiento mutuo'’. Todo ello indica la
necesidad de realizar juicios imparciales para no caer en favoritismos o discriminacidén
por racismo (cultura, etnia...) y de tener en cuenta mas factores que el mero

sentimiento.

Pero ademas de la necesidad de introducir estos aspectos socio-culturales, es
indispensable el conocimiento cientifico en las practicas del cuidado. Es obvio que a
medida que la ciencia avanza se descubren nuevos datos de las patologias (etiologia,
sintomatologia...), asi como nuevas técnicas terapéuticas, por ejemplo en enfermeria los
cambios posturales, la deambulacién de los pacientes, etc., tienen un papel fundamental,
pero requieren de conocimiento técnico. Si nos basamos sélo en el sentimiento de
cuidar y no tenemos en cuenta estos aspectos técnicos, podemos incurrir en mala praxis
(apariciéon de tulceras por presién, cambios posturales...), pese a tener buenas
intenciones. Al basarnos sdlo en el sentimiento adopta un argumento que incurre en
“falacia naturalista”, es decir, deriva del es el debe ser: lo natural (en este caso el
sentimiento interior) es lo inherentemente bueno y por lo tanto lo que ha de hacerse. Por
tanto, el cuidar no ha de ser sélo algo que se produce de manera innata, sino que ha de
estar técnicamente cualificado y esto nos obliga a definirlo con datos empiricos. No hay
que descuidar que la familia es cuidadora y el mero sentimiento no le convierte en un
buen cuidador si desconoce la situacidn clinica y las técnicas o pedagdgicas a seguir con
el cuidado del paciente. Y estos aspectos en la enfermedad mental son, como veremos

mas adelante, fundamentales.

Por ultimo, cabe sefialar el peligro que puede derivarse de la situacion de cuidado, al
vincular al cuidador con un “sirviente”. El paciente puede aferrarse a que esta en un
centro hospitalario y que el equipo de enfermeria ha de hacer todo cuanto pueda por su
bienestar, aunque ello suponga una dedicacion desmesurada o injusta para otros

pacientes o los profesionales. Lo mismo puede ocurrir a nivel familiar.

" Debido a estas dificultades, en los ultimos afios esta surgiendo la Enfermeria Transcultural, que tiene
en cuenta estos factores.
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2.- Los fines de la medicina y la filosofia de la medicina de
Pellegrino E.

Como hemos defendido, estamos pasando de un modelo de relacién asistencial
paternalista a otro centrado en la autonomia de la persona. Esto se debe a la creciente
demanda de los ciudadanos de participar mas en las cuestiones vinculadas a su salud, y
a las leyes sanitarias que respaldan el derecho de participacion. Por ese motivo, es
necesario repensar la finalidad de la medicina, el papel de los profesionales de la salud,

asi como el de los ciudadanos que acuden a ellos.

Muestra de este cambio son las propuestas del centro de investigaciéon The Hastings
Centers en Los fines de la Medicina (2005) y La Filosofia de la Medicina de Pellegrino
E. (1995). The Hastings Centers defiende la introduccion de la ciudadania en temas de
salud, tanto en el proceso médico como en la comprension de la propia medicina, al
diferenciar entre curar y cuidar. Pero sobre todo también Pellegrino E. aporta una
vision de la medicina centrada en el paciente encontrando en las virtudes un fundamento

ético.

2.1.- Los fines de la medicina
En las ultimas décadas los avances de la biomedicina y la tecnologia aplicable al ambito

de la salud han transformado completamente la praxis médica. A su vez, las crecientes
demandas de participacion de los ciudadanos en el ambito politico-social han
contribuido a que sea preciso también un andlisis y reformulacion de la relacion
asistencial. Tradicionalmente, la finalidad de la medicina habia sido salvar y prolongar
la vida de las personas; hoy, sin embargo, cabe preguntarse hasta donde y por qué hay
que extenderla, maxime si no todas las personas asi lo desean. También era una
obligacion aliviar el dolor y el sufrimiento de las personas, lo cual precisa mayor

reflexion, entre otras cuestiones, sobre la eutanasia y el suicidio asistido.

Por todo ello, The Hastings Centers (2005:31-33) defiende la necesidad de definir el
rumbo de la medicina mediante un didlogo con la sociedad para replantear la asistencia
sanitaria y la finalidad que ha de tener. The Hastings Centers propone que la medicina
tiene que basarse en cuatro pilares fundamentales: 1) la prevencion de enfermedades y

lesiones, y la promocién y la conservacion de la salud; 2) el alivio del dolor y el
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sufrimiento causados por males; 3) la atencidon y curacion de los enfermos y los

cuidados a los incurables; 4) la evitacion de la muerte prematura y la busqueda de una

muerte tranquila (2005:37-47).

Pellegrino E. también sostiene la necesidad de reflexionar sobre la propia medicina. Su
propuesta, resultado de un andlisis profundo sobre la esencia, el sentido de la medicina,
y el ethos que deberia tener todo profesional de la salud, es una ética de las virtudes. En
particular, Pellegrino E. (1993:266-268) sostiene que las teorias sobre la relacion
asistencial requieren un analisis ontoldgico y ético que precisan de unos ingredientes, a
saber: 1) una teoria de la medicina para definir el felos; 2) una definicion de la virtud en
términos de esa teoria; 3) unas virtudes relacionadas con la teoria que definan al “buen”

profesional.

2.1.- Esencia y sentido de la medicina

Para Pellegrino E. la medicina es un discurso referente al acto médico, que supone una
relacién asistencial entre médico y paciente. El punto de partida es el encuentro clinico.
Asi, en esa relacion asistencial se deben tener en cuenta al paciente, y en concreto, sus
derechos, su intimidad y su modo de entender el bien. A su vez, se requiere que los
profesionales tengan unos habitos, unas virtudes, para realizar su trabajo de manera

excelente.

Las virtudes van a tener un papel importante para forjar un caracter que posibilite que la
persona sea buena y que pueda realizar de manera excelente su trabajo. Dado que es una
ética teleoldgica, se constata que la medicina tiende hacia un felos, fin. Segiin Pellegrino
E. (1978) la medicina es una empresa moral, pues los principales conflictos morales se
deben al modo de ser de los profesionales, y no tanto a los avances tecnoldgicos, y en
particular al compromiso de los sanitarios con sus pacientes de devolverles, en la

medida de lo posible, la salud.
Para explicar por qué es una empresa moral y comprender su telos, nos detendremos en

algunas ideas clave de su filosofia de la medicina: la naturaleza de la enfermedad, el

acto de la profesion y el acto de sanar (Pellegrino E., 1978; 1993:266-268; y 2002).
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En todo acto clinico se encuentran dos personas, el paciente y el profesional. El paciente
acude a la consulta porque estd en una situaciéon de vulnerabilidad debido a su
sintomatologia, fisica o psicologica. El paciente se dirige hacia su médico con el
objetivo de que le alivie los sintomas. El profesional intenta ayudarle en todo lo que
pueda y para ello pone a su disposicion sus conocimientos cientificos. La relacion
profesional, el encuentro médico, es una relacidon de peticion del paciente y de ayuda de
su médico. En esa relacion hay implicito un compromiso y una promesa del profesional
hacia su profesion y a sus pacientes. Esa promesa es la que se recoge en el Juramento
Hipocratico. La profesion impone unas obligaciones morales centradas en la busqueda
del mayor beneficio para el enfermo y de disponer los conocimientos cientificos

(diagnostico, tratamiento...) para la busqueda de ese objetivo.

El fin de la medicina es el bien del paciente; sin embargo, se trata de un bien complejo
que abarca varias perspectivas que, en una jerarquia ascendente, son: 1) el bien médico,
basado en la supresion de los sintomas fisicos o psiquicos de su paciente; 2) el bien
desde la perspectiva del paciente y sus valores; 3) lo que es bueno para los seres
humanos como miembros de una comunidad humana; 4) lo que es bueno para los seres
humanos como seres espirituales'*. El proceso de sanacién ha de incorporarlos todos. Si
bien este proceso tiene como objetivo el bien del paciente, no es un paradigma
paternalista: el profesional consigue suprimir la enfermedad gracias a su pericia, a sus
conocimientos cientificos y a los medios tecnologicos; pero el paciente aporta sus

deseos y preferencias desde los cuales entender qué es lo bueno para él.

Por tanto, se trata de una decision compartida en la que intervienen tanto la virtud como
la técnica. El ejercicio de la medicina implica un acto de deliberacion que contiene
cuestiones médicas y éticas. En efecto, es indispensable que los profesionales tengan
unos conocimientos somaticos, técnicos e institucionales; pero también han de tener una
sensibilidad ética dado que el paciente no es un objeto sino una persona, con derechos y
deberes. Y para ello, requieren de virtudes éticas para ejercer la praxis médica de

manera excelente.

'* Una mayor reflexion sobre estos cuatro componentes del bien se encuentra en De Manuel S. (2014b:63-
65).
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2.2.- Las virtudes en la practica médica
Para Pellegrino E. (1984) la medicina es “la mas humana de las ciencias y la mas

cientifica de las humanidades”, lo que indica el profundo sentido moral que otorga a
dicha disciplina. Pellegrino E. defiende, para la praxis médica, una ética de las virtudes.
Reconoce que las tradicionales éticas de las virtudes han perdido fuerza normativa, pero

tienen un valor esencial en la praxis médica.

Siguiendo las nociones aristotélicas referentes a la virtud, Pellegrino E. sostiene una
concepcidn de la virtud como excelencia, y con un caracter funcional y teleologico al
servicio del bien de los pacientes. Por lo tanto, para este autor la virtud es comprendida
como habito, disposicion o costumbre (Torralba F., 2001:118-120). Los profesionales
de la salud también tienen como meta alcanzar el bien de sus pacientes y so6lo si son

virtuosos podran alcanzarlo.

El esfuerzo de Pellegrino E. consiste en demostrar que ya desde sus origenes las éticas
de las virtudes son intrinsecas a la ética médica. Desde los tratados hipocraticos el arte
terapéutico estaba compuesto por virtudes y valores, pero esto se ha ido perdiendo.
Pellegrino E. (1995) expone los principales autores que analizan las virtudes éticas,
desde la época clasica medieval hasta la actualidad, y se posiciona a favor de la
tradicion aristotélico-tomista y la interpretacion de MacIntyre A. (2001). Para Pellegrino
E. (1995:268) la virtud es un rasgo del caracter que dispone de manera habitual a su
poseedor a lograr la excelencia en el intento y aplicacion por alcanzar el telos especifico
de la actividad humana. Teniendo presente dicha definicion, realiza la lista de las 7

virtudes fundamentales que han de disponer todos los profesionales de la medicina:

1.- Fidelidad a la confianza y a la promesa que se establece tanto en el inicio como en el
transcurso de la relacion asistencial pues en ultima instancia, el paciente no tiene mas
remedio que confiar en el equipo médico'”.

2.- La benevolencia'®, pues se busca no sélo no dafiar al paciente, sino que también se

desea el bien desde la perspectiva de éste.

' Para una mayor comprension de esta virtud véase Alvarez J. (2014).
'® Tanto la benevolencia como la compasién han sido analizadas con mayor profundidad por Del Rio R.
(2014).
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3.- En la relacion terapéutica el médico ha de postergar la busqueda de intereses
personales y centrarse sélo en el bien del paciente. Para ello el profesional ha de tener la
virtud de la fortaleza y la templanza'’. La fortaleza para que los profesionales no
pierdan de vista que el fin ultimo es el bien del paciente, independientemente de otros
factores (burocraticos, personales, sociales...); la templanza, para moderar y controlar
los usos de la tecnologia.

4.- La compasion y el cuidado, pues en el equipo médico han de darse unos
sentimientos como la empatia, simpatia, o la compasion hacia el paciente, que son
previos al cuidado. La compasion ayuda a comprender, sopesar, manejar los
sentimientos del paciente y posicionarse en su lugar. En ese encuentro clinico, los
profesionales han de cuidar a sus pacientes, esto es, hacer su bien. Pellegrino E.
(1995:269), enfatiza que el cuidar es una virtud y no una teoria ética.

5.- La honestidad intelectual para reconocer cudndo desconoce algo y ser lo
suficientemente humilde para admitirlo.

6.- La justicia'®, ya no entendida solo como distributiva, sino como la capacidad de
saber discernir qué es correcto dar a cada paciente en las distintas circunstancias.

7.- La prudencia consiste en la deliberacion de las posibles alternativas sobre el mejor
bien para un paciente concreto en una situacion particular. La prudencia es una de las
piezas indispensable de este paradigma (Moreno J., 2014). Todo acto médico ha de
tener presente los conocimientos cientificos y la opinion del paciente (sus valores,

aspiraciones, decisiones, etc.).

Sélo cuando se realiza virtuosamente la praxis médica se sigue el telos propio de la
medicina. El médico, que aspira a la excelencia, hace lo posible por conseguir el
cuidado, la proteccion y la promocion de la salud de su paciente. Busca asi un
restablecimiento de su salud desde una perspectiva bio-psico-social siempre teniendo

como eje central el punto de vista de la persona.

2.3.- Criticas a la ética de las virtudes
El propio Pellegrino E. (1995:262-264) es consciente de que la propuesta tiene

dificultades. En primer lugar, constata la clasica critica a Aristdteles sobre la

' La virtud de la fortaleza y la templanza han sido desarrolladas con mayor detenimiento por Montero B.
(2014).
'8 Para mayor desarrollo véase Ojeda J. (2014).

67



circularidad. Esta insuficiencia metodologica reside en que los actos moralmente
buenos son los que hacen personas virtuosas, y se deviene persona virtuosa, realizando
acciones conforme a la virtud. En segundo lugar, también se ha criticado la carencia de
una metodologia que guie la accion moral. La ética de las virtudes es insuficiente por si
sola para fundamentar la ética médica, requiere ademas una ética basada en las normas

(1995:271-273).

Otra critica vertida a la ética de las virtudes la hace Beauchamp T. (1994:966-969), al
sostener que esta ética se basa mas en los agentes que en las acciones y las obligaciones.
Ademas, el caracter resulta ser mas importante que no la conformidad con los principios
éticos. En ese paradigma se sostiene que las personas, cuando actuan correctamente, han
de tener una disposicion motivacional y unos deseos; sin embargo, esto no es del todo
cierto. Uno puede tener una predisposicion a hacer el bien pero, sin embargo, carecer de
una motivacion buena. Por ejemplo, un profesional sanitario puede conocer como ha de
ser la relacién asistencial (respeto por la persona, buscar el mayor beneficio para el
paciente...) pero luego fallar en sus acciones al carecer de informacion suficiente sobre
las consecuencias, o al realizar un juicio incorrecto, etc., y esto pone de relieve la
necesidad de disponer también de reglas y principios éticos. Por eso, Beauchamp T.
opina que las éticas de las virtudes han de ser complementadas con el principialismo,
aunque a su parecer la tarea que juegan los derechos y los procedimientos es mas

importante que las virtudes y el caracter moral.

Ferrer J. y Alvarez F. (2002:201-204) encuentran tres debilidades en la ética de las
virtudes. En primer lugar, se centran en la virtud de la compasion. Para Pellegrino E. el
profesional ha de ser sensible a su paciente y allegados involucrandose en la relacion
asistencial hasta el punto de sentir el sufrimiento de su paciente; pero pedirle esto a un
profesional es excesivo e irreal. En segundo lugar, censuran que para esta ética de las
virtudes la justicia pase a un segundo plano, ya que la promesa que hace el profesional
de buscar el mayor bien se hace a un individuo concreto y no a la sociedad en general.
Ferrer J. y Alvarez F. consideran que en la practica hay muchas situaciones con escasez
de recursos y son los clinicos los que han de decidir quién se va a beneficiar de un
tratamiento y quién no. De modo que el principio de justicia no puede estar en un
segundo plano. Por ultimo, sostienen que la concepcion teologica de la medicina que

propone Pellegrino E. es una idealizacion en el que el profesional ejerce su trabajo

68



aisladamente y teniendo como un valor central la confianza entre médico y paciente. Sin
embargo, esta no es la situacion actual, pues hoy por hoy se requiere una

especializacion, un trabajo multidisciplinar y un equipo.

Por nuestra parte, consideramos que un inconveniente adicional de la ética de Pellegrino
E. es la identificacion del nimero de virtudes. Armstrong A. (2006:120) reconoce que
se carece de consenso tanto en la identificacion como en su nimero; sin embargo, aboga
por una lista de virtudes compuesta por la compasion (incluyendo la benevolencia y
bondad), valor, respetuosidad, paciencia, tolerancia, justicia, integridad y honestidad,
aunque da prioridad a la compasion, el coraje y la respetuosidad. Esta lista es mas

completa que la de Pellegrino E., al abarcar mas ambitos de la praxis médica.

Asi, necesitamos unas caracteristicas esenciales unas virtudes profesionales para una
buena relacion asistencial’’. Y aunque carecemos de consenso sobre qué virtudes son,
hay acuerdo en que: 1) se definen como un atributo o caracteristica individual (el deseo,
intento o inclinacidon de realizar el bien); 2) reflejan la bondad de la naturaleza del
agente; y 3) son habilidades que satisfacen obligaciones morales respecto a un rol que

ha sido definido colectivamente por aquellos que lo asumen (Brody J., 1988:89-90).

' Hay autores que defienden una ética de las virtudes firerte que por si sola sirve de fundamento ético
(Armstrong A., 2006 y 2007), mientras que otros apelan a una ética de las virtudes débil que necesita de
una teoria ética y unos principios éticos que den respaldo ético y un mayor rigor y analisis del fenomeno
moral (Pellegrino, E., 1995). Ademas, en la perspectiva débil los autores dan mas importancia a las
obligaciones y acciones correctas que a las virtudes y al cardcter moral; aunque también hay otros que
defienden la supremacia de las virtudes y el cardcter ante las obligaciones y acciones correctas
(Armstrong A., 2006:117-118).
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3.- El principialismo

En este capitulo exponemos la corriente principialista, que fundamenta la bioética en
principios éticos. Exponemos en primer lugar el Informe Belmont, ya que fue la primera
propuesta principialista. En segundo lugar desarrollamos las tesis de Beauchamp T. y
Childress J., pues actualmente goza de una fuerte aceptacién en bioética. Por ultimo,
mostramos la teoria de Gracia D. que intenta superar y mejorar las insuficiencias del

principialismo norteamericano.

3.1.- El Informe Belmont
En Tuskegee, Alabama, los médicos del Servicio de Salud Publica de los Estados

Unidos llevaron a cabo una investigacion, conocida como “Estudio de Tuskegee sobre
la Sifilis” que duré desde 1930 hasta 1972. En este estudio clinico participaron 399
afroamericanos pobres, y casi analfabetos, y 200 personas sin sifilis que constituian el
grupo control. Estas 399 personas participaron en la investigaciébn sin su
consentimiento, sin ningin tipo de informacion sobre su patologia y sin recibir
tratamiento. Unicamente se les dijo que tenian “mala sangre”, por lo que se les invitaba
a recibir un tratamiento clinico de manera gratuita y comida diaria, asi como 50 dolares
para subsanar los posibles gastos del funeral en caso de muerte. Ademas, los
funcionarios gubernamentales se aseguraron de que no recibian tratamiento médico. El
estudio consistia en analizar el proceso evolutivo que sufrian los pacientes afectados de
sifilis. Para ello, realizaron dos fases: 1) ver el proceso natural de la sifilis en un periodo
de 6 a 8 meses en pacientes sin tratamiento; y 2) analizar su progresion posteriormente

en una fase de bajo tratamiento.

Esta investigacion continud hasta que el 26 de junio de 1972 el New York Times
denuncid el experimento. Debido a ello, el congreso estadounidense cred la Comision
Nacional para la Proteccion de Personas Objeto de la Experimentacion Biomédica y de
la Conducta, cuyo objetivo es abordar el problema de la experimentacion con personas.
Como resultado de esta Comision aparecio, en 1978, el Informe Belmont™. En este
informe se dice que «unos principios éticos mas amplios deberian proveer las bases

sobre las cuales algunas reglas especificas podrian ser formuladas, criticadas e

%% Citamos el texto que queda recogido en Couceiro A. (1999:313-325)
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interpretadas» (Informe Belmont, 1999:313). El modo por el cual se llegd a la

definicion de estos principios, segin Gracia D. (2007:444)

«no fue de manera aprioristica y metafisica, sino partiendo de los hechos
concretos; por tanto, inductivamente. Los llamados basic ethical principles
funcionan como “teorias morales” que quieren dar razén de los llamados

“hechos”».

Por esa razén, en el Informe Belmont la expresion ‘principios €ticos basicos’ hace
alusion a los juicios generales que sirven como justificaciébn basica para las
prescripciones y evaluaciones éticas concretas de las acciones humanas. En toda

investigacion realizada con seres humanos es necesario respetar esos principios.

3.1.1. Principios éticos

El Informe Belmont establece unos principios éticos que orienten toda investigacion

realizada en seres humanos: 1) respeto por las personas; 2) beneficencia; y 3) justicia.

3.1.1.1- Respeto por las personas

El principio de “respeto por las personas” es entendido de forma autonomista, pues se
basa en las siguientes convicciones éticas: 1) los individuos deben ser tratados como
entes autdnomos; y 2) han de ser objeto de proteccion las personas con autonomia
disminuida. Se considera que una persona auténoma es aquella capaz de deliberar sobre
sus objetivos personales, actuando en funcién de su deliberacion. Respetar la autonomia
supone dar valor a las opiniones y elecciones de las personas, absteniéndose de

intervenir en sus acciones a menos que puedan producir un perjuicio a otras personas:

«El respeto por las personas requiere que los sujetos, en el grado que ellos sean
capaces, tengan la oportunidad de elegir qué ocurrira, o qué no ocurrira, con
ellos. Esta oportunidad se ofrece cuando se adopta un modelo adecuado de

consentimiento informado» (Informe Belmont, 1999:318-319).
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El consentimiento informado ha de tener una serie de elementos esenciales como

informacion, comprension y voluntariedad.

3.1.1.2.- Beneficencia
El principio de beneficencia se expresa mediante tres reglas: 1) no hacer dafio; 2)

extremar los posibles beneficios; 3) minimizar los posibles riesgos. Este principio no
tiene que ser entendido solo como un acto de bondad o caridad que va mas all4 de la
estricta obligacion, sino como una obligacion moral. Con ello, no se tienen que respetar
unicamente las decisiones de las personas y protegerlas de un posible dafio, también es
necesario un esfuerzo por asegurar su bienestar. Ha de procurarse, por tanto, el bien a

las personas y evitar el mal.

En el Informe Belmont el procedimiento regulativo de la investigacion biomédica es la
evaluacion del binomio riesgo/beneficio. El término ‘riesgo’ hace alusion a la
«posibilidad de que pueda ocurrir un dafio», mientras que ‘beneficio’ se refiere «a algo
positivo relacionado con la salud y el bienestar», de modo que la relacién
riesgo/beneficio «tiene que ver con la probabilidad y la magnitud de los posibles dafios
y beneficios anticipados». Por tanto, la evaluacion requiere una puesta en orden
cuidadosa de los datos mas relevantes incluyendo, en algunos casos, formas alternativas

de obtener los beneficios previstos en la investigacion.

3.1.1.3.- Justicia

El principio de justicia se refiere a la “imparcialidad en la distribucion” o “lo que es
merecido”. Asi, se comete una injusticia «cuando algiin beneficio al que una persona
tiene derecho es denegado sin una buena razén para ello, o cuando alguna carga se
impone indebidamente». Pero también es analizado desde la perspectiva de que «los
iguales deben se tratados de un modo igualitario». Pero, ;quién es igual y quién no?
(Qué consideraciones justifican una desviaciéon de la distribucidon igualitaria? ;Qué
personas tienen que ser tratadas igualitariamente y cudles no? Para contestar a estas

cuestiones, el Informe Belmont alude a 5 féormulas (Informe Belmont, 1999:317):

1) A cada persona una participacion igual.
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2) A cada persona de acuerdo con sus necesidades individuales.
3) A cada persona de acuerdo a sus esfuerzos individuales.
4) A cada persona de acuerdo a su contribucion social.

5) A cada persona de acuerdo con sus méritos.

La aplicacion de este principio se lleva a cabo mediante «procedimientos y
consecuencias de la seleccion de los sujetos de la investigacion» y tiene que ser
evaluado tanto a nivel individual como social. La justicia individual, referente a la
seleccidon de sujetos, requiere que los investigadores sean imparciales, por lo que no
tienen que ofrecer una investigacién potencialmente beneficiosa en aquellas personas
por las que tengan simpatia, o elegir s6lo a aquellas personas «indeseables» para la

investigacion mas arriesgada. La justicia social

«requiere que se distinga entre clases de sujetos que deben, y no deben,
participar en un determinado tipo de investigacidn, en base a la capacidad de los
miembros de esa clase para llevar cargas y a lo apropiado de afiadir otras cargas

a personas ya de por si cargadas» (Informe Belmont, 1999:324).

El Informe Belmont considera un problema de justicia social el hecho de que haya un
orden de preferencia en la seleccion de clases de sujetos (adultos antes que nifios) y que
otras personas (reclusos en centros psiquidtricos o prisioneros) puedan ser utilizados

como sujetos de investigacidn, y en qué condiciones en caso de serlo.

En conclusidn, este informe se presenta como una fundamentacidn ética para evaluar el
procedimiento de investigacion con seres humanos. Para ello, sostiene que ha de estar
guiada por una serie de principios éticos. El respefo por las personas supone su
empoderamiento en el proceso de investigacién, aunque previamente han de estar
informadas, comprender lo que sucede, los motivos por los cuales participan, y que
voluntariamente quieran participar en el proyecto de investigacion. El principio de
beneficencia alude a la obligacion moral tanto de maximizar los beneficios como
minimizar los posibles dafios. El principio de justicia indica la imparcialidad en la
distribuciéon de recursos y en la eleccion de qué personas han de ser tratadas

igualitariamente y cudles no.
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3.1.2.- Criticas

El Informe Belmont es considerado como un referente en la bioética. Montero F. y
Morlans M. (2009:58) sostienen que se debe a que 1) la composicion multidisciplinar de
los autores (médicos, juristas, filosofos...) dio lugar a un abordaje libre de sesgos
corporativos, reflejando multiples puntos de vista de una sociedad plural y democratica;
2) la metodologia seleccionada (entrevistas a los agentes implicados en la investigacion,
cientificos y sujetos investigados) proporciond una vision amplia de las cuestiones
problematicas, contribuyendo a un consenso para identificar los aspectos relevantes
desde el punto de vista moral; 3) dicho documento fue percibido como resultado de una
consulta a aquellos cuya actividad se pretendia regular y no como un trabajo meramente

teorico; y 4) su lenguaje claro y comprensible facilité su gran aceptacion.

Pese a ser un documento de suma importancia, cuenta con carencias € inconvenientes.
Simén P. (2000:123-124) critica que deja sin contestar una serie de preguntas en
relacion a los principios éticos: cudl su fundamento, cudl es su estatuto normativo y
como se aplican y jerarquizan en los casos reales. En efecto, en cuanto a su fundamento
solo hace referencia a que los principios son aceptados por nuestra tradicion cultural. En
relacién al estatuto normativo s6lo comenta que la expresion ‘principios éticos basicos’
se refiere juicios generales que sirven como justificacion bésica para las prescripciones
y evaluaciones éticas concretas de las acciones humanas. Por su parte, Gracia D.
(1991:33) opina que el texto solo se refiere a cuestiones éticas ocasionadas por la

experimentacion con seres humanos, y no a la practica clinica y/o asistencial.

Beauchamp T. y Childress J., se inspiran en el Informe Belmont para realizar su
propuesta, cuya finalidad es profundizar y desarrollar esos principios éticos abarcando
no soélo el ambito de la investigacion sino el de toda actividad biomédica. De esta
manera, entienden la ética biomédica como ética aplicada, enfocando los principios

éticos generales a la practica médico-asistencial.

3.2.- El principialismo de Beauchamp T. y Childress J.

El Informe Belmont aparecido en 1978 como resultado de los trabajos de la National
Commission, Comisidn en la que participé Beauchamp T. Junto a €1, Childress J. habia

coordinado desde 1976 una parte de la teoria del Curso Intensivo de bioética organizado
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por el Kennedy Institute of Ethics de la Universidad de Georgetown. Ademas, segun
Gracia D. (1991:33), ambos habian discutido, desde 1976, con un psiquiatra, Perlin S.,
sobre la necesidad de realizar un andlisis sistematico de los principios que tenian que
regir las decisiones éticas en medicina. Este fue uno de los distanciamientos con el
Informe: los principios no tenian que servir solo para la revision de las investigaciones,

sino también para la practica biomédica.

Con dicha pretension realizaron una obra célebre, Principles of Biomedical Ethics, cuya
primera edicion data de 1979. El objetivo principal de ese libro es proporcionar un
marco teorico para el abordaje de los problemas morales en el campo de la biomedicina
apelando a una serie de principios éticos y no, como muchos criticos apuntan que
deberian hacer, para elaborar una teoria moral®'. Beauchamp T. y Childress J. se
distancian del Informe Belmont al decantarse por un sistema con cuatro principios €ticos
(autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia) en lugar de tres. Como sefiala
Garcia V. (2012:10), los principios expuestos tienen un caracter normativo generatriz,
pues a partir de éstos se engendran reglas de conducta y, a raiz de éstas, se establecen
obligaciones morales, y tanto unas como otras derivan de los principios éticos. Por lo
tanto, el punto de partida del andlisis comienza con los principios éticos. Para la
elaboraciéon de éstos, Beauchamp T., y Childress J. se basan en las tesis de Ross, The
Right and the Good, del que también recogen la distincidn entre «deberes prima facie»
y «obligaciones reales». Para estos autores los principios éticos son prima facie, esto es,
principios que se presentan como imposicion moral pero que podrian ceder en una
situacién concreta ante otro deber prima facie mas obligante. La obligacion real viene
dada por la ponderacion de los distintos deberes prima facie en la circunstancia

concreta. Por tanto, dichos principios tienen un caracter vinculante, pero no absoluto.

El objetivo de separar deberes prima facie de deberes reales es obtener un criterio de
ponderacion entre los principios éticos. Y es que todos los principios han de estar
situados en un mismo nivel, es decir, no hay una jerarquizacion a priori. La prelacién no
se establece en los principios, sino en las reglas que se derivan de éstos. Ahora bien,

priorizamos una situacidn ante otra, no a priori sino a posteriori, esto es, la eleccion por

! Es interesante anotar que los autores si son partidarios de algunas teorias morales. Por ejemplo,
Beauchamp T. se posiciona como un utilitarista de regla, mientras que Childress J. se decanta por un
deontologismo pluralista.
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una u otra se da mediante un proceso deliberativo. Asi pues, para la determinacion de un
deber actual, ha de realizarse un procedimiento prudencial con un analisis de todas las
cuestiones implicadas en la decisidn, a saber: la valoracion del caso especifico, el
contenido material de los principios que estén asociados al caso, las reglas que de éstos
se deriven, asi como todos aquellos deberes prima facie que se asocien a las reglas

(Garcia V., 2012:19).

Beauchamp T. y Childress J. son conscientes de las criticas de carecer de una teoria
ética que fundamente los principios, asi como de la poca claridad a la hora establecer las
normas y reglas morales. Haciéndose eco de ello, en las revisiones de la obra han
intentado solventar los problemas teodricos y epistemologicos. Uno de estos intentos
consiste en la apelacion al concepto de moral comin®, que es similar a la idea intuitiva

que tenemos acerca de la moralidad:

«La moral comun, en su sentido méas amplio y habitual, integra las diferentes
normas de conducta humana socialmente aprobadas. La moral comin es una
institucion social con un codigo de normas féciles de aprender. Al igual que los
idiomas o las constituciones politicas, la moral comun existe, conozcamos 0 no
sus reglas. A medida que nos desarrollamos como personas, vamos aprendido

reglas morales y sociales, como las leyes» (1999:3-4).

En concreto, la moral comun es el «conjunto de normas compartidas por todas las
personas comprometidas con la moralidad» (Beauchamp T., 2003; y Beauchamp T. y
Childress J., 2009:1-29; y 387-402), y sus caracteristicas son expuestas en comparacion

a la moral particular (2009: 3-4):

1. Es un producto de la experiencia y la historia, aunque es universalmente
compartida. El origen de las normas de la moral comun no es diferente al de la

norma de la moral particular: en ambos casos son aprendidos y transmitidos

2 Gert B., et al. (1998) también desarrollan una teoria de la moral comun, aunque tiene diferencias con la
de Beauchamp T. y Childress J. En esa obra, a su vez, realizan varias criticas a la teoria de Beauchamp y
Childress. Un analisis y valoracion critica de ésta se encuentra en Alvarez y Ferrer (2003:367-401), en
Arras J. (2009), el cual a su vez realiza una exposicion y critica de ambas posturas, y en Garcia V.
(2012:90-114) cuya exposicion se centra en analizar las ideas clave de la common morality y las posibles
objeciones a ésta. Los textos de Turner L. (2003) y Rauprich O. (2008) exponen diversas criticas a la
common morality.
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mediante la comunidad. La moral comun estd presente en todas las
comunidades, mientras que la moral particular sélo lo es en una o mas culturas.

2. En la moral particular hay un pluralismo moral que no esta en la moral comun,
pues no es relativa a la cultura o los individuos, sino que los trasciende.

3. La moral comun comprende las creencias morales (que toda persona acepta y
respeta), pero no prioriza los estandares de las creencias morales.

4. Las explicaciones de la moral comtn son historicas y cada teoria de la moral

comun es el desarrollo de la propuesta de diversos autores.

Esta moral comtn tiene unas reglas de obligaciéon moral: 1) no matar; 2) no causar dolor
o sufrimiento a otros; 3) prevenir el mal o el dafio que se produzca; 4) rescatar a
personas en peligro; 5) decir la verdad; 6) alimentar a los nifios y dependientes; 7)
mantener las promesas; 8) no robar; 9) no castigar a los inocentes; y 10) obedecer la ley.
A su vez, tiene unos rasgos caracteristicos que constituyen unos estandares de caracter
moral, es decir, unas virtudes: no maleficencia, honestidad, integridad, escrupulosidad,

honradez, fidelidad, gratitud, veracidad, estimacion y bondad.

Ademas de la moral comin como fuente de justificacion moral, Beauchamp T. y
Childress J. (2009:381) apelan a dos tipos de metodologias en relaciéon a la moral
particular, «ya que los principios éticos tienen que ser especificos para los casos y el
analisis de los casos necesita iluminacidn de principios generales». Asi, por un lado, hay
que realizar un procedimiento de especificacion y ponderacion de los principios que
proporcione una cierta coherencia respecto a las situaciones concretas. Por otro, es
preciso dar una coherencia y justificacion en el proceso, y para ello apelan al equilibrio
reflexivo de Rawls J. (Beauchamp T. y Childress J., 2009:381-387; Beauchamp T.,
1994:961; y 2003:268-270).

Por otro lado, hay que intentar resolver los conflictos mediante dos procesos: 1) la
especificacion™; y 2) la ponderacién (1999:25-33). Ambos procesos han de estar

fundamentados en la common morality para darles rigor conceptual, pues ésta es la que

» Richardson H. ha desarrollado ampliamente el aspecto de la especificacion de normas como posible
resolucion para los casos. No es posible desarrollar aqui ampliamente estas ideas, para ello véase
Richardson H. (1990 y 2000). Posteriormente, en el capitulo 5 dedicado a desarrollar una propuesta de
fundamentacion realizaremos una exposicion breve sobre las ideas basicas de dicho autor. Una critica al
principialismo especificado se encuentra en Strong C. (2000:326-330).
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otorga las premisas o principios normativos. La especificacion de los principios es
necesaria para determinar en qué casos pueden ser aplicados los principios y cudles no,
asi como para intentar evitar conflictos morales. La especificaciéon es un proceso que
tiene com objetivo la reduccion de la indeterminacion de aquellas normas morales
abstractas y proponer guias de actuacion con caracter concreto. Lo primero que se ha de
hacer es la especificacion de las normas y de esta forma intentar solucionar dudas y
problemas. Dicha especificacion ha de estar en coherencia con otras normas morales
relevantes. Como dicen estos autores (1999:27), “la especificacion es una forma de
resolver problemas a través de la deliberacion, pero ninguna especificacion propuesta
estad justificada si no resulta coherente”. Eso supone que todas las normas morales han
de estar abiertas a revision, especificacion y justificacion. Esta especificacion ha de
estar enmarcada en un modelo mas genérico de coherencia que haga alusion a los
juicios ponderados, asi como a la coherencia absoluta obtenida gracias a la

especificacion.

Por otro lado, la ponderacion consiste en deliberar y calcular la importancia que se
otorga a las normas. Ponderar requiere que se den argumentos adecuados para justificar
una decision y ha de tener como finalidad la aportacion de la solucion mas coherente
con el conjunto de la vida moral. Pese a que todas las normas morales estan sujetas al
proceso de ponderacion y especificacion, hay ciertas normas especificas que han de
considerarse virtualmente absolutas, como por ejemplo la crueldad o la tortura.
Ponderar, ciertamente, supone también un ejercicio de especificacidon, y al contrario.
Ambos métodos no son incompatibles, mas bien han de enmarcarse en un modelo
general de coherencia. Para que una norma pueda estar justificada han de darse una

serie de condiciones (1999:31):

1. Los motivos que justifiquen las normas vencedoras han de ser mejores que los
aportados por las normas infringidas.

2. Que haya posibilidades reales de conseguir el objetivo moral que justifique la
infraccion.

3. Que no haya acciones alternativas moralmente preferibles.

4. La infraccidn escogida ha de ser la mas leve en relacidn al objetivo principal del
acto.

5. Han de minimizarse los efectos negativos de la infraccion.
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El equilibrio reflexivo’, tal y como sostienen estos autores, consiste en “emparejar,
pulir y ajustar los juicios ponderados de manera que coincidan y sean coherentes con las
premisas de la teoria” (1999:18). Se trata, por tanto, de un proceso de ajuste y reajuste
de los principios: partiendo de premisas ampliamente aceptadas por todos vamos
alcanzando progresivamente normas y principios mas concretos. Comenzando con los
principios analizamos los juicios y, entonces, desarrollamos y consideramos los juicios
en un intento de dar coherencia. Asi, empezando con los paradigmas que establecen qué
es moralmente propio o impropio, buscamos la especificacion de los principios para que
sean consistentes con unos paradigmas u otros. En el fondo, el objetivo es alcanzar

coherencia en todas las normas y reglas.

Asi pues, cuando un razonamiento moral contradice otras creencias morales que estan
fuertemente arraigadas en nuestra moralidad, es preciso un ajuste y reajuste de algunas
lineas de actuacion para dar coherencia con el resto. Ahora bien, no todas las morales
particulares estan justificadas. La especificacion de una norma en la moral particular

obtiene valor si maximiza la coherencia del total de las morales.

En definitiva, el principalismo de Beauchamp T. y Childress J. apela a cuatro principios
éticos como son los de autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia. Se trata de
principios prima facie, de modo que son vinculantes pero no obsolutos. De dichos
principios se derivan normas y reglas. Ahora bien, dado que este planteamiento tuvo
bastantes criticas, tal y como veremos posteriormente, los autores han ido haciéndose

eco de ello y en las revisiones de dicha obran han intentado responderlas. Para ello,

* El equilibrio reflexivo tiene insuficiencias y carencias cuando se aplica al 4mbito de la toma de
decisiones. Por eso varios autores han intentado revisar este concepto y han propuesto dos versiones del
mismo, a saber: equilibrio reflexivo restringido y equilibrio reflexivo amplio. En lineas generales el
equilibrio reflexivo restrigido consiste en partir de una serie de premisas que son creencias y convicciones
ampliamente aceptadas por las personas, aunque son de caracter intuitivo, y a continuacion realizar un
proceso de teorizacion para extraer unos principios e ideas basicas. El estado de equilibrio se da cuando
tanto las creencias como los principios estan en armonia, en el sentido de que unos y otros se manifiestan
en constante relacion: en las creencias se manifiestan dichos principios y viceversa. Este proceso esta en
constante revision, es decir, ha de modificarse, revisarse, eliminarse, etc., cualquier creencia que
contradiga los principios, de modo que nuevamente se han de reevaluar conjuntamente todos, lo cual
puede conllevar una modificacién tanto de los principios como de las creencias. Por otro lado, el
equilibrio reflexivo amplio es un proceso de ajuste y reajuste, hasta llegar a una cierta coherencia. La
diferencia respecto al equilibrio reflexivo restrigido consiste en que en el equilibrio reflexivo amplio se
tienen en cuenta todas las visiones morales y a todos los niveles, lo cual implica tener en consideracion
los casos concretos, los principios, las virtudes, las reglas morales, la motivacion, el desarrollo moral, etc.
Para alcanzar coherencia es necesario que cada uno de estos elementos sirva para justificar y/o dar
soporte entre si. Los autores sostienen un equilibrio reflexivo amplio. Para ello, véase Garcia V.
(2012:166-179).
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proponen una moralidad comun como fundamento de los principios éticos desde la cual
deriva reglas de obligacion moral. Pero también adoptan el equilibrio reflexivo de
Rawls J, y un proceso de especificacion y ponderacion, para intentar dar coherencia a
su sistema. Una vez analizados los fundamentos de su planteamiento, a continuacién

analizaremos con mas detalle dichos principios éticos.

3.2.1.- Principios éticos
El planteamiento de Beauchamp T. y Childress J. es una revision de los principios

expuestos en el Informe Belmont, asi como una ampliacién en su aplicacion de los
principios €ticos, pues ya no se aplican solo a las investigaciones con seres humanos

sino a toda actividad biomédica.

3.2.1.1.- Autonomia
Beauchamp T. y Childress J. (1999:113-178) examinan el concepto de autonomia desde

el ambito de las decisiones biomédicas. La autonomia personal se refiere a la capacidad
que tienen las personas para autodeterminarse estando exentas de condicionamientos
externos y/o internos. Para ello hay dos condiciones esenciales: «1) la libertad (actuar
independientemente de las influencias que pretenden controlar); y 2) ser agente (tener la

capacidad de actuar intencionadamente)» (1999:114).

De ese modo, las acciones autébnomas se analizan en relacion a sus agentes, los cuales
han de actuar intencionadamente, con conocimiento y sin influencias externas que le
puedan condicionar y/o determinar el acto. Respetar a un agente autéonomo implica,
como minimo, asumir que esta persona tiene unas opiniones, que puede elegir y realizar
actos que estan fundamentados en sus valores y creencias. Beauchamp T. y Childress J.
(1999:118-120) sostienen que el respeto a la autonomia se puede formular de dos
maneras: 1) negativamente: las acciones autonomas no tienen que ser controladas,
coaccionadas, ni limitadas por otras personas; 2) y positivamente: ha de darse un trato
respetuoso a las personas cuando se les comunica la informacion en un contexto clinico,

favoreciendo sus decisiones autonomas.

El elemento basico que refleja el respeto por la autonomia de los pacientes es el

consentimiento informado. Este puede ser un proceso dificil en aquellos casos en los
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que la persona es incompetente para la toma de decisiones. El concepto ‘competencia’

describe

«el estado de un paciente que puede, legitimamente, participar en la toma de
decisiones respecto al diagndstico y tratamiento de su enfermedad, porque posee
las aptitudes y habilidades psicoldgicas necesarias para garantizar que su
decision es expresion de un grado suficiente de autonomia personal» (Simén P.,

2000:337).

La competencia se da en un contexto especifico, supone las capacidades relevantes para
desempefiar un cometido especifico, y mostrar la estabilidad y variabilidad de dichas
capacidades. En efecto, una persona puede ser capaz de realizar un acto pero incapaz
para otro, o incluso variar con el tiempo (Beauchamp T. y Mccullough L., 1987:139-
141). Si el paciente es incompetente para la toma de decisiones se emitira un juicio por

representacion en el que un tutor, representante o familia, decidira por y para a ¢él.

3.2.1.2.- No-maleficencia

En el Informe Belmont no se distinguia entre beneficencia y no-maleficencia, pero
«incluirlas en un mismo principio puede dificultar la comprension de ciertas diferencias
importantes» (1999:180). Por esa razén, proponen dos principios diferentes. Ahora bien,
aunque las obligaciones impuestas por el principio de no-maleficencia suelen tener
prioridad ante las de beneficencia, concluyen que «no podemos establecer a priori una
regla que otorgue mas importancia a evitar causar dafio que a beneficiar» (1999:181). El
principio de no-maleficencia es definido por Beauchamp T. y Childress J. (1999:179)

como la obligaciéon de no hacer dafio de forma intencionada.

Estos autores relacionan el principio de no-maleficencia con el de beneficencia, y para
ello apelan a la teoria de Frankena. Este autor une las obligaciones de no-maleficencia y
de beneficencia en un Unico principio con cuatro acepciones: 1) no se debe hacer mal o
dafio; 2) se debe prevenir el mal o dafio; 3) se tiene que suprimir el mal o dafio; y 4) se
debe hacer o promover el bien. Aqui Beauchamp T. y Childress J. se distancian de ¢l y
sostienen que el principio de no-maleficencia recoge sélo la primera obligacidon general,

mientras que el resto son aspectos del principio de beneficencia. Asimismo, opinan que
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hay unas reglas basadas en el principio de no-maleficencia: «1) no mataréas; 2) no
causaras dolor o harés sufrir a otros; 3) no incapacitards a otros; 4) no ofenderas; y 5) no

privaras a los demas de los bienes de la vida» (1999:183).

El concepto de no-maleficencia lo explican recurriendo a la distincion entre dafio e
injuria, centrdndose en el primero. El término injuria significa dafio, injusticia,
violacidn... Dafio es entendido como obstaculizar, dificultar o impedir que se lleven a
cabo intereses de una de las partes por motivos tales como condiciones autolesivas y
actos por parte de otros (Beauchamp T. y Childress J., 1999:182-183). En cuanto al
concepto ‘dafio’ es preciso distinguir, tal y como explican Alvarez J. y Ferrer J., entre
“harming” (hacer dafio) y “wronging” (agraviar), ya que no toda accién que ocasiona
dolor supone un agravio. En efecto, «para que haya agravio moral es preciso que el
dafio haya sido intencional e injusto» (Alvarez J. y Ferrer J., 2005:133). Beauchamp T.
y Childress J. utilizan el término dafio con el significado de frustrar o perjudicar los
intereses de alguien, sin que por ello signifique un agravio. Pese a ello, Alvarez J. y
Ferrer J. (2005:134) piensan que el principio de no-maleficencia no prohibe cualquier

dafio, sino s6lo el que constituye un agravio.

3.2.1.3.- Beneficencia
Para Beauchamp T. y Childress J. (1999:246) «el principio de beneficencia se refiere a

la obligacion moral de actuar en beneficio de otros». El principio de beneficencia
comprende dos conceptos: beneficencia positiva y utilidad. La beneficencia positiva
necesita la aportacion de beneficios. La utilidad, sin embargo, exige que los beneficios e
inconvenientes que puedan surgir de la accidon tengan que estar sopesados y
equilibrados. Estos autores diferencian entre actos beneficentes obligatorios y otros de

tipo optativo y establecen que hay normas o reglas de beneficencia obligatorias

(1999:248):

1. Proteger y defender los derechos de otros.
Prevenir que suceda algtn dafio a otros.
Suprimir las condiciones que puedan producir perjuicio a otros.

Ayudar a las personas con discapacidades.

wok wN

Rescatar a las personas en peligro.
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Por ultimo, distinguen entre beneficencia especifica y beneficencia general. La
especifica obliga a actuar de manera beneficente hacia aquellas personas con las que
hay un vinculo de relacion especial (conyuge, hijos, amistad, paciente...). La general
exige actuar beneficentemente con independencia de dicho vinculo, es decir, actuar de
igual modo con todas las personas. Para estos autores, cuando no existen relaciones
particulares, como es el caso de contratos, amistad, relacion familiar, etc., una persona
(X) esta obligada a actuar de manera beneficiente a favor de otra (Y) si se dan las

siguientes condiciones (1999:252):

1. Y corre un riesgo importante de pérdida o de dafio que repercutiria en su vida, su
salud o a otro interés suyo.

2. Laaccion de X es necesaria para prevenir la pérdida o dafio producido en Y.

3. Hay altas probabilidades de que la accidén que realice X tenga €xito, o sea, que
pueda prevenir de manera eficaz el dafio o la pérdida que amenaza a Y.

4. Laaccion de X no le supondria riesgos, costes o cargas significativas a éste.

5. El posible beneficio que Y obtendria supera los posibles dafios, costes o cargas

que la accidn pudiese suponer para X.

3.2.1.4.- Justicia

El concepto de justicia es tratado desde el ambito de la justicia distributiva y la definen

como

«la distribucién igual, equitativa y apropiada en la sociedad, determinada por
normas justificadas que estructuran los términos de la cooperacidn social. Su ambito
incluye las politicas que asignan diversos beneficios y cargas, tales como la
propiedad, los recursos, los impuestos, los privilegios y las oportunidades»

(Beauchamp T., y Childress J., 1999:312).

Los problemas de la justicia distributiva vienen dados por la escasez de un determinado
bien. Para verificar si la distribucion es justa hay que recurrir a criterios de justicia que
pueden ser formales o materiales. En cuanto a los primeros, Beauchamp T. y Childress
J. apelan a Aristoteles: los iguales deben ser tratados igualmente y los desiguales deben
ser tratados desigualmente. Este principio es formal «porque no establece ambitos

concretos en los que los iguales deban ser tratados igualmente y no proporciona criterios
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para determinar si dos o mas individuos son iguales de hecho o no» (1999:313). Dicho
principio no concreta desde qué punto de vista los casos son iguales o no, y tampoco da
criterios para poder determinar la igualdad. Los segundos, los criterios materiales,
especifican e identifican aquellos aspectos relevantes para adoptar un trato igualitario.
Estos principios materiales «identifican aquellas propiedades relevantes que hacen que
la persona que las posee esté¢ cualificada para optar a una distribucién particular»

(1999:316). Estos principios son los siguientes:

1. A cada persona una parte igual.

A cada persona de acuerdo con la necesidad.

A cada persona de acuerdo con el esfuerzo.

A cada persona de acuerdo con la contribucion.

A cada persona de acuerdo con el mérito.

AN A i

A cada persona de acuerdo con los intercambios del libre mercado.

3.2.2.- Criticas

Ciertamente, aunque gran parte de la obra se detiene en la explicacion de los principios
éticos, Beauchamp T. y Childress J. son conscientes de las insuficiencias de su
planteamiento. Reflejo de ello son las distintas revisiones de su obra. A continuacién, y
sin intencion de ser exhaustivos, intentaremos exponer algunas de las criticas, a nuestro

parecer, mas acertadas.

La critica que realizan Clouser K. y Gert B. (1990) ha sido de las mas comentadas en la
bibliografia®. Para estos autores, los principios éticos que proponen Beauchamp T., y
Childress J. son engafiosos, mal dirigidos y con nombre inapropiado, pues se equivocan
en la naturaleza de los principios y porque carecen de un fundamento ético.
Simplemente, dichos principios operan como una lista de cuestiones morales referentes
a aspectos biomédicos. Dicen los autores que los principios son oscuros y el
planteamiento ecléctico al carecer de una teoria moral que los fundamente. Los
principios del principialismo son, simplemente, encabezamientos de capitulos para la

discusion de algunas cuestiones y ademds, a menudo, dichos principios son

* A su vez, también han aparecido defensores del principialismo que cuestionan dichas criticas, como es
el caso de Lustig B. (1992:488-499), quien analiza, entre otros autores, la critica de Clouser K. y Gert B.
(1999).
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superficialmente relacionados entre si y con frecuencia entran en conflicto entre ellos.

Estos principios, dicen, son ambiguos y conllevan a interpretaciones diferentes con
, . . . . 26

respecto a como han de aplicarse a las situaciones particulares™, de modo que no

proporcionan una guia y parecen ser un esfuerzo por mantenerse cerca de cuatro tipos

de teorias éticas: el de beneficencia, de Mill J., el de autonomia de Kant I., el de justicia,

de Rawls J., y el de no-maleficencia, de Gert B. (1990:221-223).

En cuanto al contenido de los principios también apuntan algunas insuficiencias. Por
ejemplo, el principio beneficencia prescribe, al menos, dos tipos distintos de acciones, a
saber: prevenir y suprimir el dafio, y conferir beneficios. Ahora bien, éstos parecen tener
otros subprincipios, como el deber de ayuda. La cuestiéon es que no delimitan los
alcances de las obligaciones, lo cual no ayuda mucho a la toma de decisiones. Ademas,
al carecer de un sistema que los relacione entre si, no hay una guia especifica de
actuacion, de manera que lo unico que se consigue es una lista de consideraciones que

deberiamos seguir (1990:226-227).

Clouser K. y Gert B. (1990:230-232) sostienen que los principios éticos del
principialismo son relativos. Cada principio ético parece tener su propia ldgica. Pese a
que Beauchamp T. y Childress J. proponen varias teorias éticas (kantismo, utilitarismo y
contractualismo), se carece de una Unica teoria ética que les dé sustento y rigor.
Ademas, tampoco hay un intento de reconciliar las teorias éticas en una propuesta mas

- 2
unificadora®’.

Otro autor que ha criticado al principialismo es DeGrazia D. (1992), centrandose en
como se aplica el equilibrio reflexivo en el principialismo. Segun Degrazia, (1992:520-
523) este equilibrio es el fundamento de los principios éticos y las reglas especificas,

que se aplican a los casos. Ahora bien, el equilibrio reflexivo es una forma de

26 Requena P. (2008:20-21) sostiene que en realidad esto no es una dificultad de los principios en si
mismo, pues ha de haber algin otro elemento que sea el que determine la guia de accién. En realidad,
sostiene el autor, la critica que se hace a los principios respecto a la vaguedad e imposibilidad para llegar
a los casos concretos es un problema mas teorico que practico. El verdadero problema estd entre la
formulacion general de los principios y las respuestas que se dan en los diversos casos. La cuestion seria,
por tanto, “;por qué y codmo se llega a una solucion y no a otra invocando uno u otro principio?”.

*7 Estos autores proponen una common morality, 1a cual fue desarrollada en Gert B., Culver Ch. y Clouser
K. (1997) y posteriormente reditada bajo otro titulo: Bioethics. A systematic Approach (2006). Ya hemos
visto que Beauchamp T. y Childress J. han hecho un esfuerzo por superar esta critica y hacer una
propuesta de teoria ética como sustento para los principios basados, también, en la moralidad comun.
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intuicionismo inductivo, en el que las teorias éticas se forman a raiz de los juicios
intuitivos especificos. Asi pues, el problema radica en que se apela al equilibrio
reflexivo pero no se sefiala una evidencia que dé soporte y rigor a la interpertretacion
inductiva. Con ello, no se justifica por qué ha de prevalecer un principio prima facie

sobre otro principio también prima facie.

Estos autores afirman, como bien sefiala Degrazia, que las reglas basadas en el
utilitarismo y en el deontologismo resultardn ser evidentes cuando se exploren los
principios €ticos; sin embargo, Degrazia insiste en que no es evidente. Primero, porque
las tesis de Beauchamp T., y Childress T. nunca parecen apuntar claramente al
utilitarismo. Segundo, pese a que se aferran a posturas deontoldgicas, en las reglas que
proponen nunca se aprecia una unidad que esté basada en teorias deontoldgicas.
Finalmente, Beauchamp T., y Childress T. nunca hacen explicito, dice Degrazia, como
las teorias proporcionan a los agentes un modo de resolver los conflictos. Por lo tanto, el
principialismo es profundamente indeterminado (no genera pautas ni soluciones ante los
conflictos éticos); carece de un discurso que dé fundamento a los principios y a las
reglas; parece una forma de intuicionismo; y deja sin explicacidon cudl es la relacion

entre los principios, las reglas y los juicios especificos.

También ha cuestionado el principialismo Garcia V. (2012:21-43), quien critica que
Beauchamp T., y Childress T. no especifican qué entienden por “principio”. También
insiste en que los principios €ticos no estan suficientemente justificados, ni hay un
desarrollo conceptual sobre su contenido y significado. Por otra parte, aprecia
insuficiencias en el método utilizado. En primer lugar, no ofrecen un método y
procedimiento para determinar qué principio prevalece ante un conflicto ético. En
segundo lugar, el método resulta inoperante, ya que no dice nada sobre el gué (qué son
los principios y su contenido), e/ porqué (justificacion) ni el como (forma de operar). En
tercer lugar, también considera que es una postura intuicionista, pues se apela a los

principios éticos para justificar, a posteriori, una decision ya tomada de antemano.
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A continuacidn analizamos otra teoria principialista, como la de Gracia D., que hace una

propuesta totalmente original®®.

3.3.- El principialismo jerarquizado de Gracia D.
El planteamiento de Gracia D. (1991 y 2007) es una critica directa al principialismo de

Beauchamp T. y Childress J. y un intento de superarlos. Gracia D. parte de la falta de un
sistema previo de referencia, una epistemologia de base, y la ausencia de una
jerarquizacién en los principios. Beauchamp T. y Childress J. opinan que los principios
pueden ser justificados desde dos sistemas éticos: deontoldgico y teleoldgico, por lo que
no es necesaria la justificaciéon de los mismos. Gracia D., sin embargo, cree que esto es
un error ya que estos sistemas no son justificaciones metacticas de los principios prima
facie, sino dos momentos ineludibles de la racionalidad moral: el momento de esbozo y

el de experiencia.

Gracia D. reprocha al principialismo norteamericano el carecer de una jerarquia en sus
principios, y propone estructurarlos lexicograficamente en 2 niveles, uno publico y otro
privado. El nivel publico estad constituido por los principios de justicia y no-
maleficencia, propios de una ética de minimos, los minimos exigibles para una
convivencia pacifica y para respetar a los seres humanos, que son seres con deberes y
derechos. Dichos principios obligan a todos, de modo que el Estado puede intervenir
para que se cumplan. Esta ética es exigible coercitivamente, por esa razon este nivel es
tipico del derecho y tiene como fundamento el principio de universalidad. El nivel
privado lo componen los principios de autonomia y beneficencia, propios de una ética
de maximos. Las éticas de maximos son fruto de una reflexion filoséfica sobre aquellos
criterios que promueven un estilo de vida buena, de vida feliz. Los valores escogidos
dependen del sistema de referencia que tome cada sujeto, es decir, de su ideal de
perfeccion y felicidad. Esta ética esta basada en el principio de particularizacion, de

modo que los deberes del nivel privado sdlo son exigibles por el sujeto.

Con ello, «la no-maleficencia y la justicia se diferencian de la autonomia y la
beneficencia en que obligan con independencia de la opinién y la voluntad de las

personas implicadas, y que por tanto tienen un rango superior a los otros dos» (Gracia

** En la bibliografia existente hay varias propuestas principialistas que intentan corregir los problemas del
principialismo de Beauchamp T., y Childress J., entre ellas las de Sgreccia E., Ferrer J., Alvarez F.,
Atienza M., etc. Un analisis mas detallado de algunas de ellas se encuentra en Garcia V., (2012:44-70).
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D. 1991:126). Tanto la no-maleficencia como la justicia son expresiones de un principio
general extraido de la formulacién dworkiniana: todos los seres humanos deben ser
tratados con igual consideracion y respeto. Por ese motivo, cuando esto no se cumple y
se hace dafio en la vida social, se comete una injusticia. Si el dafio se realiza en la vida
biologica se vulnera el principio de no-maleficencia. Entre la no-maleficencia y la
beneficencia también hay una relacién jerarquica, pues nuestro deber de no hacer dafio,
o sea, no perjudicar, es superior al de realizar el bien, esto es, el de favorecer a la otra
persona. Ahora bien, «la expresion «favorecer o no perjudicar» puede y debe
interpretarse, en primer lugar, con un criterio de proporcionalidad. Eso es lo que sucede
cuando se utiliza de acuerdo con el principio de riesgo/beneficio» (Gracia D.,
2004:238). Esta proporcionalidad es compatible con la jerarquia entre sus principios. Y
esto, justamente, es lo que sucede con el principio de justicia: se nos puede exigir ser

justos o no hacer el dafio, pero no nos pueden pedir que seamos beneficentes.

La tesis de Gracia D. es original y estd s6lidamente construida sobre una teoria ética y
una epistemologia heredadas de Xavier Zubiri y Pedro Lain Entralgo. Por este motivo,

, . 29 . ., . L.
se trata de una teoria de referencia™. Ahora bien, también ha recibido algunas criticas.

3.3.1.- Criticas

Algunas de las criticas hechas a la propuesta de Gracia D. son las de Ferrer J. y Alvarez

J. (2005:463-465), Simon P. (2000:165-173) y Atienza M. (1996:7).

Para Atienza M. el intento de jerarquizacion no esta suficientemente justificado, por lo

que parece envolver una peticion de principio, de modo que

«si se acepta el criterio, la autonomia ha de tener un rango subordinado, pero lo
que no se ve es por qué ha de ser ése el criterio de jerarquizacion, esto es, queda
sin fundamentar por qué la opinién y la voluntad de los implicados ha de

subordinarse a alguna otra cosa, a algiin otro valor» (Atienza M., 1996:7).

¥ A pesar de mostrar una metodologia principialista, Gracia D. progresivamente se ha ido apartando de
este modelo para irse decantando por una metodologia deliberativa basada en valores (Gracia D., 2000;
2001a; 2001b; 2002). «La ética en general, y la bioética muy particular, tienen y no pueden no tener por
método la deliberacion. La bioética es deliberativa. O mejor atin, la bioética es, debe ser, tiene que ser una
escuela de deliberacion» (Gracia D., 2002:37).
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Ademas, si se admite la tesis de que todos los hombres son iguales, mereciendo la
misma consideracidon y respeto, no se entiende muy bien por qué la autonomia no es
también expresion de ese principio general. Asimismo, la afirmacién de Gracia D. de
que «no se puede hacer el bien a otro en contra de su voluntad, aunque si estamos
obligados a no hacerle mal» (Gracia D., 1991:129) carece de justificacidon, pues
presupone que el “bien” de una persona es algo subjetivo, mientras que el “mal” podria
estar determinado por criterios objetivos. Por tltimo, Atienza M. aprueba la tesis de que
el derecho venga a configurar una especie de minimo ético, pero no cree que de ahi no

se siga necesariamente la vinculacion que Gracia D. establece con el nivel 1.

Simén P. (2000:165-173), por su parte, quiere demostrar que el principio de autonomia
ha sido mal definido por la bioética principialista y que sus contenidos pertenecen a los

otros principios.

«El problema de la «autonomia» es precisamente el de haber sido definido como
«principioy», en vez de haber sido entendido como lo que histéricamente fue: un
cambio de perspectiva radical respecto lo que deben de ser las relaciones
humanas. La autonomia es, en realidad, un atributo de los hombres» (Simén P.,

2000:167).

Simoéon P. (2000:170-173) propone un nuevo esbozo moral con dos niveles, tres
principios, reglas, mandatos y consejos. El nivel 1 estd compuesto por el principio de
no-maleficencia y el de justicia, y el nivel 2 por el de beneficencia. Esto supone que

queda excluido, por lo tanto, el principio de autonomia.

Por ultimo, Alvarez J. y Ferrer J. (2005) creen que es un error identificar los deberes del
nivel 1 con los contenidos de las leyes positivas, pues existen deberes socialmente
aceptados que son exigibles entre las personas y que no se contemplan en el derecho
como decir la verdad, cumplir las promesas, etc. Por otro lado, piensan que cada uno de
los 4 principios bioéticos contiene ingredientes que se refieren al nivel publico y otro al
privado. Ademads, la jerarquizacion no se tiene que establecer entre los principios, sino
entre las normas derivadas de los diferentes principios (Alvarez J. y Ferrer J., 2005:463-

465). Por eso, ellos establecen la siguiente jerarquizacion:
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1. Las normas de gestion publica tienen preferencia, en caso de conflicto, sobre las
de gestion privada.

2. Si hay conflicto entre normas de gestion publica, las de no-maleficencia tienen
prioridad sobre las de justicia, éstas sobre las de autonomia, y éstas sobre las de
beneficencia.

3. Siel conflicto se origina entre normas de gestion privada:

a) Si son de un individuo estamos ante un problema de conciencia, resolviéndose
en relacion al peso relativo que cada una de las normas tenga dentro de su
sistema de valores. En este caso, el individuo tendra que decidir por si mismo.

b) Si el conflicto es entre individuos, cada uno lo resuelve segiin 3a), y si dicho
problema interfiere a un tercero, incapaz o incompetente, se tendra que
solucionar en torno a normas publicas del mayor beneficio.

4. Si el conflicto es entre distintas normas derivadas del mismo principio:

a) Si las normas son de distintos niveles, prevalece el publico ante el privado.
b) Si son normas del mismo nivel, seran las circunstancias, el contexto y las

consecuencias las que determinaran la mayor urgencia de una frente a la otra.

En conclusidn, la propuesta de Gracia D. resulta de una critica directa al principialismo
de Beauchamp T., y Childress J. Su planteamiento intenta superar las insuficiencias de
no tener un sistema previo de referencia, una epistemologia de base, y una
jerarquizacidn entre los principios. Su propuesta consiste en ordenar lexicograficamente
los principios €ticos en dos niveles: el nivel publico y el privado. Pese a que se trata un
planteamiento ético original y con rigor conceptual, las criticas se dirigen a la poca
justificacion de su jerarquizacion a la identificacion del nivel 1 con la ley positiva; y la

sumision de la autonomia al nivel 2.
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4.- La ética dialdgica: el contexto filosofico para la bioética

En este capitulo se desarrollan las tesis esenciales de la ética dialogica, principalmente
la de Apel K. *°. En primer lugar, analizamos como y por qué Apel K. se decanta por
una ética dialogica. En segundo lugar, se explica como ha de ser un acuerdo
intersubjetivo basado en la accidn comunicativa y en los actos de habla. Posteriormente,
esbozamos el concepto de persona que se desprende del reconocimiento reciproco que
se da en el didlogo, y también se presenta el principio moral fundamental que hace
posible los acuerdos intersubjetivos de caracter universal. Por ultimo, mostramos la idea
de la comunidad ideal y sus respectivas caracteristicas y funciones, en comparacion con
la comunidad real. Dado que esta teoria ética ha sufrido criticas, presentamos algunas de
ellas en aras de responderlas para poder ofrecer una teoria ética que fundemente la

bioética.

4.1.- La ética dialdgica de Apel K.

En el capitulo anterior habiamos analizado las criticas vertidas sobre el principialismo y
hemos considerado que una de las fundamentales es la carencia de una teoria ética que
dé rigor conceptual a los principios. Pues bien, consideramos que la ética dialdgica

puede ser esa teoria €tica.

La ética dialogica de Karl-Otto Apel se presenta como una filosofia trascendental que
desea reconstruir las condiciones de posibilidad pragmatico-trascendentales de la
conducta humana, gracias al a priori de la comunidad de comunicacion. Para ello, Apel
K. se basa en el reconocimiento reciproco como procedimiento para la resolucion de
casos. Parte de que es necesaria la postura del “nosotros argumentamos” para poder
hablar de deliberacion y de consenso. Ahora bien, este consenso intersubjetivo solo se
hace patente si se elabora en base a un principio €tico fundamental, que remite, a su vez,
a la comunidad ideal. De este modo, Apel K. elabora una fundamentacion ultima de la

ética, que a nuestro parecer, puede hacer también de fundamento de la bioética.

3% Un estudio mas amplio se encuentra en Cortina A. (1988, 1999 y 2003:127-139), Boladeras M. (1993:
87-89 y135-140) y Maliandi R. (2002 y 2009).
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4.1.1.- Mas alla del solipsismo metodico
El planteamiento de Apel K. estd enmarcado en una concepcion de filosofia primera,

pero no concebida como una metafisica ontologica sino como una filosofia
metodologicamente primera y fundamental (Apel K., 2001:19-65). Apel sostiene que en
relaciéon al estatuto metodoldgico hay tres paradigmas de filosofia primera. El primer
paradigma, esencialmente aristotélico, se basa en el analisis del ente o ser y en el
estudio directo del estado de cosas que se aparecen en el mundo. El segundo paradigma
se inicia con Descartes y se desarrolla ampliamente con Kant I. Se abandona la pregunta
por el ente y se parte del analisis de las condiciones de conciencia para la validez del
conocimiento objetivo. Desde Kant 1., la filosofia trascendental ocupa la ontologia en el
planteamiento aristotélico. El tercer paradigma, denominado semidtica trascendental,
consiste en una «transformacion y radicalizacion de la filosofia trascendental kantiana y

de su critica autorreflexiva de la razon» (Apel K., 2001:22).

Pues bien, si Apel K. quiere realizar una transformacion y radicalizacion de la filosofia
transcendental kantiana, ha de superar el solipsismo trascendental metodico que éste

conlleva®'. Apel K. entiende por solipsismo metddico

«la suposicion de que, aunque desde una perspectiva empirica el hombre sea
también un ser social, la posibilidad y validez de formar el juicio y la voluntad
puede emprenderse bdsicamente, sin embargo, sin presuponer logico-
trascendentalmente una comunicacion; es decir, que puede entenderse hasta
cierto punto como un producto de la conciencia individualy (Apel K.,

1985:357).

En este paradigma de la filosofia del sujeto «el lenguaje y los co-sujetos de
comunicacion solo cuentan primariamente como objetos de mi conocimiento, pero no
como condiciones trascendentales de la validez intersubjetiva del conocimiento en
generaly (Apel K., 2001:28). Apel K. parte de que la verificacion de la validez objetiva
de los enunciados no se realiza ni mediante la comprobacion de la consistencia ldgica

del mismo, ni mucho menos en base al analisis de la conciencia, sino en el acuerdo

*! Para un analisis méas desarrollado de esta cuestion, véase Apel K. (1985:149-168) y Siurana J. C.
(2005:38-39).
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intersubjetivo de los interlocutores, los cuales no pueden ser reducidos a objetos de la

ciencia empirica.

Por esta razon, este autor abandona la perspectiva kantiana monoldgica para cefiirse a la

dialogica.

«El problema que ha conducido la moderna discusion parece consistir en una
renovacion de la pregunta kantiana por las condiciones de posibilidad y validez
del conocimiento cientifico como pregunta por la posibilidad de un acuerdo
intersubjetivo sobre el sentido y verdad de los enunciados o de los sistemas de
enunciados. Esto significaria que la critica kantiana del conocimiento, como
analisis de la conciencia, deberia transformarse en una critica del sentido como
analisis de los signos; su «punto supremo» no radicaria en la unidad objetiva de
las representaciones (...), sino en la unidad del acuerdo intersubjetivo que
alguna vez debe alcanzarse mediante la interpretacion consistente de los signos

en un consenso intersubjetivo ilimitado» (Apel K., 1985:155).

El punto de partida que adopta Apel K., pues, no es el del “yo pienso”, sino el “nosotros
argumentamos”. Para su desarrollo, nuestro autor (1985:169) se basa en la division de la
teoria lingiiistica de los signos (semidtica) propuesta por Peirce Ch., a saber: sintaxis o
sintactica (relaciones de los signos entre si), semdantica (relacidon de los signos con los
objetos extralingiiisticos o estados de cosas que representan los signos) y pragmadtica
(relaciéon de los signos con los usuarios, los hombres). Dicha clasificacion ha de ser

concebida como una explicacion del conocimiento mediado por signos.

4.1.2.- Acuerdo intersubjetivo: accion comunicativa y actos
de habla

Apel K. desplaza el enfoque de una ética kantiana basada en el andlisis de la conciencia
a una critica del sentido como andlisis de los signos. Pretende construir una pragmadtica
trascendental que determine aquellas condiciones de posibilidad del acuerdo que son
irrebasables, es decir, qué presupuestos son necesarios para una argumentacion. En

efecto, Apel K. desarrolla unos presupuestos que no pueden ser cuestionados sin
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autocontradiccion performativa y sin incurrir en petitio principii>’. El punto de partida
consiste en el analisis de los actos de habla. Ahora bien, la perspectiva no tiene que ser
la de derivar enunciados prescriptivos a partir de los descriptivos (falacia naturalista),
sino que se ha de partir del hecho de la existencia de la validez intersubjetiva de ciertas
normas morales que es imposible poner en duda cuando se cuestionan la validez de
exigencias morales en general. Apel K. acepta las pretensiones de validez que establece

: - . . 33
Habermas: sentido o comprensibilidad, veracidad, verdad y correccion (moral)’.

La busqueda de este acuerdo y consenso intersubjetivo, junto con la necesidad de
universalizar la propuesta, indica que se ha de aspirar a una accion comunicativa y no a
una accion estratégica (Apel K., 1999:29-105). La primera estd orientada al
entendimiento, la segunda al éxito. Y en esto también concuerda con Habermas J.
(1981), que se detiene en el analisis de las estructuras generales de los procesos del
entendimiento, es decir, en la accion comunicativa y no en la estratégica, para poder

deducir condiciones de participacion. En este sentido

«los procesos de entendimiento tienen como meta un acuerdo que satisfaga las
condiciones de un asentimiento, racionalmente motivado, al contenido de una
emision. Un acuerdo alcanzado comunicativamente tiene que tener una base
racional; es decir, no puede venir impuesto por ninguna parte» (Habermas J.,

1981:368).

En la accion comunicativa los interlocutores no dirigen su discurso hacia su éxito
personal, pues buscan un acuerdo consensuado. En el didlogo los interlocutores intentan

fundamentar argumentativamente su postura y el unico motivo que ha de prevalecer en

%Y esta postura es totalmente distinta a la de deducir racionalmente los principios. Asi, quiere evitar lo
que Albert H. (1973:23-29) denomina Trilema de Miinchhausen y que consiste en la imposibilidad de
fundamentar, de manera racional, los principios éticos. El Trilema es el siguiente: 1) el regreso ad
infinitum en la busqueda de fundamentos; 2) un circulo légico en la deduccion debido a que en el
procedimiento de la fundamentacion se apela a enunciados que anteriormente se habian mostrado como
enunciados que requieren de fundamentacién y que tampoco conllevan un fundamento seguro; y 3) una
interrupcion del procedimiento que en el fondo es una interrupcidon arbitraria del principio de la
fundamentacion suficiente.

3 Pese a aceptarlas, Apel K. (2004:34-35) se distancia en algunos matices: «Habermas no ha entendido
esas pretensiones de validez como trascendentalmente fundadas en sentido ultimo, sino que las declara
como empiricamente verificables, sin bien cuasi-trascendentalmente. Personalmente no las considero
verificables, puesto que pertenecen a las condiciones de posibilidad de toda verificacion empirica. En mi
opinidn, las presuposiciones de la argumentacion comprobables a través de la reflexion trascendental
pragmadtica representan el tinico resultado durable de la busqueda de los “argumentos trascendentales™».
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el consenso es el de la fuerza del mejor argumento. La condicion de verdad de un
enunciado va a consistir en el consentimiento de todos los implicados potencialmente.
De aqui se sigue que las condiciones de tal consenso no dependen de otros consensos

posteriores, sino de las propiedades formales del mismo discurso.

Habermas J. (1981:370) sostiene que para conseguir este propdsito se ha de especificar
que «el empleo del lenguaje orientado al entendimiento, es el modo original, frente al
que el entendimiento indirecto, la comprension indirecta, el dar a entender o el hacer
que el otro conciba tal o cual opinion». Y esto, segin Habermas J., es lo que ha

pretendido Austin al diferenciar entre actos locucionarios, ilocuciones y perlocuciones

(Habermas J., 1981:370-375):

- El acto locucionario es el acto de decir algo, con el que el hablante expresa un
estado de cosas («decir algo»).

- El acto ilocucionario es el que llevamos a cabo al decir algo, es decir, la accion
que un hablante realiza en el momento de decir algo (ordenar, preguntar...). Este
acto viene dado y condicionado por la fuerza convencional a la que se le asocie.
Asimismo, fija el modo en que se emplea una oracion y su sentido («hacer
diciendo algoy).

- El acto perlocucionario es el efecto o consecuencia del acto ilocucionario, o sea,
es el acto que realizamos porque decimos algo. Es el efecto que el hablante
busca provocar sobre su oyente («causar algo mediante lo que se hace diciendo

algo»).

A raiz de la doble estructura del acto de habla (proposicional y performativa) se
introduce a los interlocutores en el nivel de la intersubjetividad, pues los sujetos hablan
entre si y lo hacen con un acuerdo sobre lo que estan hablando. En este didlogo es
preciso que los interlocutores asuman las pretensiones de validez: comprensibilidad,

veracidad, verdad y correccion.

Apel sostiene que la teoria de los actos de habla solo puede fundamentarse en una
pragmatica trascendental, porque en el lenguaje se encuentra la metainstitucion de las
demas instituciones humanas. Dichas pretensiones de validez pueden considerarse como

trascendentales, es decir, aceptadas ya siempre por los hablantes explicita o
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implicitamente, de ahi su fuerza normativa y critica. Ademas, si cualquier institucion ha
de someterse a estas reglas trascendentales del lenguaje, dichas reglas justifican o
critican las convenciones a través de las cuales se expresa las distintas instituciones

(Cortina A., 1988:118-120).

En esas reglas trascendentales hay implicita la idea de reciprocidad en la que los
interlocutores se reconocen como validos para el dialogo. Se concibe asi una
concepcion de persona desde la ética dialdgica. Apel K. comparte con Kant el concepto

de persona y su dignidad, aunque con diferencias.

Apel no parte del analisis kantiano de las condiciones de conciencia de la validez
objetiva del conocimiento objetivo, sino del reconocimiento reciproco de los
interlocutores, adoptando una perspectiva dialégica y no una monoldgica: el “yo
pienso” es sustituido por el “nosotros argumentamos”. Desde este reconocimiento

reciproco Apel K. desarrolla el concepto de persona:

«Todos los seres capaces de comunicacidon lingiiistica deben ser reconocidos
como personas puesto que en todas sus acciones y expresiones son interlocutores
virtuales, y la justificacion ilimitada del pensamiento no puede renunciar a
ningln interlocutor y a ninguna de sus aportaciones virtuales a la discusion»

(Apel K., 1985:380).

El sujeto aparece como un hablante que interactia, en un dialogo, con un oyente. En
este didlogo se constata la necesidad de que todos los interlocutores tienen capacidad
comunicativa, que son igual merecedores de participacion, independientemente del
contenido de su proposicion. Si se excluye algin interlocutor virtual o no se le dan las
mismas oportunidades que al resto, se estd renunciando a la busqueda de intereses
objetivos perseguidos en el didlogo. Con ello, Apel K. estd aceptando la tesis kantiana
de la dignidad de las personas: «aquello que constituye la condicion para que algo sea
un fin en si mismo no tiene un valor meramente relativo o precio, sino que tiene un
valor interno, es decir, dignidad» (Kant I., 2001:112). El reconocimiento de esa
dignidad supone el respeto por los otros y es el reconocimiento de un valor que carece

de precio.
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Por esta razdén, una de las principales referentes en Espafia de la ética dialdgica, Cortina
A. (1988:168-169) dice que los hombres son “real-empiricamente” diferentes, pero
también “real-idealmente” iguales, pues carece de sentido entrar en un didlogo sin
presuponer que los interlocutores tienen los mismos derechos a la propuesta, a la

argumentacion y a la réplica.

Cortina A. (1993:223-240) desarrolla un concepto de persona también desde la ética
dialogica, centrandose en el concepto de autonomia (1993:233-236). Segun esta autora,
en el “yo” coexisten dos perspectivas: el del mundo subjetivo al cual tiene acceso
privilegiado la misma persona (dimensidon individual), y el mundo social al que
pertenece ese “yo” (dimension personal, comun a todos los interlocutores virtuales). De
forma que las dos dimensiones que constituyen al sujeto son la autonomia personal y la
autorrealizacion individual. La autonomia se descubre en la accidon comunicativa, en el
dialogo, pero trasciende este contexto, pues las pretensiones de validez la sobrepasan al

aspirar a la universalizacion.

Ahora bien, es posible constatar un segundo nivel en relacion a la autonomia y que hace
alusién a una de las pretensiones de validez: la correccidon. Es autonoma la voluntad que
se orienta en funcion de aquello que todos podrian querer y es practica la razén que
piensa todo lo que esté justificado como un juicio imparcial. Voluntad y razon practica
adoptan el punto de vista de la universalidad, pero el punto de partida ya no es el sujeto,
sino el de la subjetividad-intersubjetividad. Para comprobar si la norma adoptada es
universalmente valida, Apel K. se basa en un principio ético o principio moral

Jfundamental.

4.1.3.- Principio moral fundamental
Apel K. quiere hallar las condiciones de posibilidad y validez del discurso tedrico que

no pueden ser puestos en duda cuando se cuestiona la validez de exigencias morales de
deber en general. Para ello, parte de la necesidad del acuerdo intersubjetivo. Asi, Apel
K. propone, desde la pragmatica trascendental, el principio moral fundamental o el

principio de la ética:

«Quien argumenta (...) puede ser conducido a reconocer o convencido a través

de la autorreflexion, de que necesariamente en tanto argumentador, ya ha
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reconocido una norma ética basica: el argumentante ya ha testimoniado in actu,
y con ello reconocido, que la razon es prdctica, o sea, es responsable del actuar
humano; es decir, que las pretensiones de validez ética de la razon, al igual que
su pretension de verdad, pueden y deben ser satisfechas a través de argumentos;
o sea que las reglas ideales de comunicacion, de personas que se reconocen
reciprocamente como iguales, representan condiciones normativas de la
posibilidad de la decision sobre pretensiones de validez ética a través de la
formacion del consenso y que por ello, con respecto a todas las cuestiones
éticamente relevantes de la vida practica, es posible, en un discurso que respete
las reglas de argumentacion de la comunidad ideal de comunicacion, llegar, en
principio, a un consenso 'y que, en la praxis habria que aspirar a este consenso»

(Apel K., 1999: 163)**.

Se trata de una norma incondicionada o categorica, implicita en la voluntad de
argumentacion, que defiende que quien argumenta con sentido presupone unas reglas
logicas y morales que ha aceptado ya siempre incluso antes de entrar en el didlogo. No
se trata de una aceptacion fdctica, es decir, de aceptarla o no, sino que viene a constituir
una regla inherente del lenguaje humano, por lo que constituye la condicién de
posibilidad de toda argumentacién y autocomprensién valida. Ahora bien, Apel K.
(1985:394-402) sostiene que la aceptacion libre de dicha norma es necesaria pero no
suficiente para la validez moral de normas, pues a partir de un hecho, esto es, el haber
aceptado la norma, no es posible deducir norma alguna. Una cosa es el procedimiento
mediante el cual se establecen las normas morales y otra el de los discursos practicos en
los que no siempre se dan situaciones justas. La ética dialdgica se presenta pues en dos

niveles: el de la norma basica y el de los discursos practicos a los que remite. Por tener

34 Apel K. reconoce y acepta el principio ético propuesto por Habermas J. Habermas J. propone el
principio discursivo (D) como fundamento para la ética que concierne explicitamente a la dimension de la
justicia: «s6lo pueden reivindicar licitamente validez aquellas normas que pudiesen recibir la
aquiescencia de todos los afectados en tanto que participantes en un discurso practico» (Habermas J.,
2000:16). Gracias a este principio expresa el principio (U) que enuncia la vinculacidn con la perspectiva
general de todos los afectados: «toda norma valida tiene que cumplir la condicién de que las
consecuencias y los efectos secundarios que resulten previsiblemente de su seguimiento universal para la
satisfaccion de los intereses de todos y cada uno puedan ser aceptados sin coaccidon por todos los
afectados» (Habernas J., 2000:142). El principio (U), tal y como comenta Boladeras M. (1996:113),
«funciona en el sentido de una regla que elimina todas las orientaciones axioldgicas concretas
(formalismo), pero tiene en cuenta que los juicios morales incluyen un contenido (cognitivismo).
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un caracter a priori, la norma basica tiene pretension de validez universal y establece la

universalidad como criterio de moralidad.

Este principio ético tiene similitudes y diferencias respecto al imperativo categérico
kantiano, tal y como expone Maliandi R. (2009:24-25). Es similar dado su caracter a
priori y porque sefiala el procedimiento mediante el cual se fundamentan y validan
normas. Sin embargo, también hay diferencias significativas entre ambos paradigmas.
El imperativo categérico alude a la universalidad logica de la ley, mientras que el
principio dialdgico exige un consenso universal. Ambos requieren de un “test”
consistente en un “experimento mental”, aunque éstos son distintos. Para Kant 1. el
agente moral ha de querer que su maxima sea universal, para Apel K. ha de someter sus

propios intereses al arbitraje de un consenso universal.

Otro rasgo distintivo entre ambas es que la ética dialdgica elimina la actitud rigorista
que lleva anexa el imperativo categorico kantiano. La exigencia en el planteamiento
kantiano es absolutamente incondicional, de modo que no deja lugar a excepciones, es
decir, aquello que el agente moral no haga expresamente por respeto a la ley se excluye
de la moralidad. Para ser moral un acto tiene que proceder de la voluntad de
universalizar la méxima. En cambio, en la ética dialogica el principio del discurso no
pretende aplicarse a todas las situaciones. El agente ha de responder ante “sistemas de
autoafirmacion” (familia, grupo laboral, pais...), por lo que si se desea aplicar en todas
las situaciones, en muchos casos se transgrediria algunas de las responsabilidades que
conlleva estos sistemas de autoafirmacidn. Por esta razon, la norma basica se extiende
en aquellas situaciones en que es posible su aplicacién de manera parcial o mediata. Lo
decisorio es que el agente ha de compensar de algin modo su no cumplimiento, por lo
que se adquiere de este modo una responsabilidad. Este principio ético, por tanto, tiene
un caracter regulativo, es decir, sefiala como ha de ser su aplicaciéon. Ademas, Apel K.
reconoce que no siempre se actia en la vida cotidiana exactamente como exige el
principio ético, pues es frecuente que el didlogo no sea asimétrico, que no todos tengan
las mismas oportunidades de participacion, etc. Esto le conduce a postular una

comunidad ideal en la que todos estos presupuestos se cumplan.
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4.1.4.- Comunidad real y comunidad ideal

Apel K. (1985:407) afirma que quien argumenta presupone una comunidad real de
comunicacion y una comunidad ideal de comunicacion. En la comunidad real los
consensos no suelen ser simétricos, ni en igualdad de oportunidades, de modo que no se
cumple el principio ético. Ahora bien, que en la comunidad real no se haga efectivo no
significa que no se tenga que aspirar a su realizacion. Asi, se hace necesario postular
una comunidad ideal de comunicacion en la que efectivamente se cumplan una serie de
rasgos constitutivos del cardcter “ideal-trascendental” de la propuesta apeliana: las
pretensiones de validez (sentido o comprensibilidad, veracidad, verdad y correccion),

> Estas dos comunidades, la real y la

reconocimiento mutuo, consenso, igualdad...3
ideal, son complementarias. Apel K. (1985:403-404) sostiene que al argumentar se
reconocen implicitamente todas las posibles exigencias de todos los miembros de la
comunidad que, a su vez, comprometen a justificar argumentativamente sus propias
exigencias ante los otros interlocutores. No se excluyen pues las necesidades humanas
basicas ni las necesidades materiales, pero se han de justificar interpersonalmente
mediante argumentos. Apel K. resume esta postura con el siguiente principio: «todas las
necesidades de los hombres, que puedan armonizarse con las necesidades de los demas

por via argumentativa, en tanto que exigencias virtuales, tienen que ser de la

incumbencia de la comunidad de comunicacion» (Apel K., 1985:404).

Apel K. propone dos principios regulativos fundamentales para la estrategia del obrar
humano a largo plazo, mostrando asi la complementariedad de la comunidad real y de

la comunidad ideal:

«En primer lugar, con cada accién y omision debemos tratar de asegurar la
supervivencia del género humano como comunidad rea/ de comunicacién; en

segundo lugar, debemos intentar realizar la comunidad ideal de comunicacién en

3% Para una mayor comprension del concepto de comunidad ideal es posible una doble caracterizacion,
pese a que Apel K. no hace esta distincidon. Por un lado, podemos entender la comunidad ideal (1) como
aquellos presupuestos desde los cuales partimos: pretensiones de validez, consenso, igualdad,
reconocimiento mutuo... Por otro lado, es posible caracterizar una comunidad ideal (2) como meta, es
decir, hacia donde debemos llegar progresivamente. Aunque a nivel conceptual significan lo mismo, la
primera supone las bases para el argumentar correctamente y la segunda un ideal a aspirar. Ciertamente,
Apel se ha detenido en el andlisis de la comunidad ideal (2), pero no ha desarrollado con la misma
intensidad la comunidad ideal (1). El estudio de la comunidad ideal (1) va a ser el punto de partida de
Cortina A. (2007a y 2007b).
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la real. El primer objetivo constituye la condicion necesaria del segundo, y el
segundo confiere al primero su sentido; el sentido que ya estd anticipado en cada

argumento» (Apel K., 1985:409).

La comunidad ideal no es mas que una idea regulativa, pese a estar anticipada en el
orden real de la comunicacién. Esta comunidad es realizable de manera parcial. La
comunidad real ha de aspirar a la ideal, y en la medida que la sociedad vaya
progresando, se ha de acercar (sin coincidir) al cumplimiento de las pretensiones de
validez (comprensibilidad, veracidad, verdad y correccion), de consenso, simetria...
Pese a que no es posible su cumplimiento total, se ha de aspirar a que las decisiones
tomadas sean éticamente correctas e intentar cumplir con el principio ético. De este
modo, vemos como la comunidad ideal tiene Unicamente un caracter formal’ 6, por lo
que carece de contenido, s6lo hace alusion a las condiciones normativas ideales que ha
de presentar la comunicaciéon. Aunque la comunidad ideal remita a ciertas pautas de
comportamiento y condiciones sociales que indican como tenemos que comunicarnos,
que responden a exigencias comunicativas (reconocimiento mutuo, igualdad de
derechos, etc.), éstas no estdn ligadas a ningln contenido referente a una vida buena,
solo prescribe que no hay que rechazar en la argumentacién ninguna necesidad que se

vea afectada por la norma moral (Garcia J., 1994:208-211).

4.2.- Criticas a la ética dialégica

A continuacion exponemos, sin pretender ser exhaustivos ni en los autores ni en su
propia exposicién, algunas de las criticas que ha recibido la ética dialégica®”. Nos
hemos centrado sélo en aquellas que de algin modo han hecho referencia a aspectos
éticos, ya sea directa o indirectamente, o que afectan a la estructura general de la teoria.
Pues nuestro propdsito es averiguar si esta teoria ética puede ser el fundamento de la
bioética. Las Unicas que recogemos son las de Cortina C. (1990, 2007a y 2007), Heller
A. (1990)*® y Wellmer A. (1994).

36 Para una exposicién mas extensa sobre la comunidad ideal, véase Apel K., (1999:177-221).

37 Varias son las criticas que hacen alusién a teoria de Apel K.: Albert H. (1973), Becchi P. (2002),
Blanco D. (1994), Dussel E. (1973 y 1998) y Hoyos L. (2000), entre otros; sin embargo, las hemos
descartado bien porque no se han centrado en aspectos éticos, o porque no hacen una critica, a nuestro
parecer, lo suficientemente relevante. Para un andlisis mas detallado sobre la ética dialdgica, aunque
centrada en la obra de Jiirgen Habermas, véase Boladeras M., (1996).

3 Pese a que la autora se centra en la obra de Habermas J., consideramos que esta critica afecta también al
planteamiento de Apel K.
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Cortina A. (1990:183-215) inicia su critica preguntandose si la ética dialogica ha
superado el etnocentrismo. Es consciente de que so6lo la fundamentacion de un principio
ético transcultural, more kantiano, puede esquivar la falacia etnocentrista. Este principio
ha de abordar la parte tedrica pero también practica, pues no puede asumirse en la logica
y descartar la ética. Para Cortina A. la filosofia del derecho (que equipara ética y
derecho) es quien ha de hacer la tarea de fundamentacion. Asi, el punto de inicio para la
fundamentacidn ética son un conjunto de reglas que no son rechazables sin incurrir en
contradiccion performativa. Ahora bien, ;estas son del discurso racional o de
determinadas sociedades que prestan racionalidad al discurso? Cortina A. opina que el
derecho a la igual participacion no puede atribuirse sin mas a la racionalidad, pues
aquello que se entienda por racional se descubre a través de la conciencia moral y
juridica de una época determinada. Y esto supone reconocer que la razén es histérica y
el método trascendental, por lo que es preciso un proceso de maduracién en la reflexion

que depende del nivel de conciencia moral, politica y juridica (1990:185-189).

Por otro lado, Cortina A. (1990:189-192) rechaza la opcion de relegar el tratamiento del
bien en aras de la correccion, pues parece que la ética dialogica se detiene més en los
elementos coactivos exigentes del fenomeno moral. Para esta ética lo importante es gue
lo bueno acontezca y no la bondad de la intencion. Sin embargo, desinteresarse de esto
y desplazar el interés hacia qué hace correcta una norma situa a la ética y a la moral en
un lugar precario. Por ello, da la sensacion de que la interioridad del formalismo no se
supera, sino que es abandonado por la exterioridad del procedimentalismo, es decir, se
centra en establecer qué criterios, normas y situaciones determinan que las decisiones
sean éticamente correctas, pero no aborda cudles son los moviles por los que las
personas se decantan por dichas decisiones. Es por ello que Cortina A. (1990:205-207)
reivindica la prioridad ya no de llegar al acuerdo en si, que es esencial, sino la de
habituarse a cultivar la actitud dialogica. Y esto supone desarrollar la capacidad de
reconocimiento de todos los posibles afectados por la decision. Gracias a ello, se evita la

falacia abstractiva.

Y dado que la teoria se centra en establecer qué criterios y situaciones hacen que la
norma sea correcta, se hace necesario suponer una instancia que garantice que esto se
cumpla. Para ello, Cortina A. (1990:192-205) realiza una interpretacion de la filosofia

kantiana como filosofia juridica. Parte de que ya no es el sujeto autdonomo el criterio
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ultimo de correccion moral, ya que el derecho establece que el sujeto autbnomo no es
equiparable con la voluntad del pueblo, ni el juicio auténomo es el del legislador
juridico. Dar el protagonismo al ordenamiento juridico supondria la defensa de los
individuos auténomos. Ahora bien, esto significa aceptar lo que se decida en una
comunidad real, que no ha sido fruto de consenso, ni simetria, etc. Con ello, la ética
dialégica ha de reconocer la falibilidad de los juicios morales y aceptar que la
universalidad y necesidad so6lo se da en los presupuestos pragmaticos de la
argumentacion. Pero, ;esto respeta la idea de sujeto autonomo? La ética dialogica apela
a una comunidad ideal en la que si que hay respeto por el sujeto autdbnomo, entendido
como interlocutor vélido; sin embargo, esto supone recurrir a un “absoluto” en el que la
verdad y la correccion son definitivamente conocidas. En lugar de ello, Cortina A.
sostiene que tenemos que basarnos en una concepcion politica de la justicia que es

moral y que se aplica en la estructura basica de la sociedad.

Esta teoria prescinde de /o bueno y se cifie a lo correcto, aunque no aplicado al mundo
social, sino a una teoria de lo correcto en general. Pero, jcudl es el lugar que ocupa
entonces la legislacion moral? El procedimiento moral (ética minima) ha asumido las
funciones que se asignaba al derecho en el formalismo kantiano, pero actualmente esto
es insuficiente para presentar exigencias si no viene respaldado por imposiciones
coactivas. En efecto, los minimos éticos exigibles a los ciudadanos no se garantizan si
no hay un ordenamiento juridico que garantice su cumplimiento mediante imposiciones
legislativas. Por tanto, se ha de complementar la moral con el derecho positivo, de lo

contrario se harian inutiles las exigencias morales.

En la actualidad, Cortina A. (2007a y 2007b) critica a la ética dialdégica porque se
detiene en la dimension procedimental al interesarse principalmente sobre como ha de
ser una decision justa. No obstante, esta autora va mas alld y sostiene que el vinculo
comunicativo, que no es sélo légico-discursivo, estd impregnado de valores y genera
obligacion para con los demds. En efecto, el reconocimiento reciproco nos constituye
como personas y en ¢l se forjan “derechos pragmaticos” (comprensibilidad, veracidad,
verdad, correccion, etc.) y “derechos humanos” (derecho a que su vida sea respetada y
mantenida, derecho a la libre expresion y formacion de conciencia, y derecho a gozar de
un nivel material y cultural que empodere a las personas para participar en los didlogos

del modo mas simétrico posible). Ahora bien, no hay que pararse en la constatacion de
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éstos, sino que hay trabajar para su cumplimiento para que al final sean los afectados
quienes puedan defenderlos en un didlogo celebrado lo mas préximo a la simetria. Con
ello, se establece que el vinculo comunicativo no es s6lo procedimental, sino que se
trata también de una ética de la corresponsabilidad y del compromiso, pues por muy
coherente que resulte una argumentacién no va a interesar a quien a su vez no esté
interesado en que la norma sea justa. Para ello, los ciudadanos de sociedades plurales
han de basarse en unos principios €ticos que constituyen una ética civica cordial: 1) no
instrumentalizar a las personas; 2) empoderarlas (actuar activamente para potenciar las
capacidades de las personas); 3) distribucion equitativa de cargas y beneficios cuya
referencia son los intereses universalizables; 4) tener dialégicamente en cuenta a los
afectados por la norma; y 5) minimizar el dafio en el caso de los seres sintientes no
humanos y trabajar por un desarrollo sostenible (Cortina A., 2007a:221-243). Por tanto,
no es posible una ética de la corresponsabilidad sin unos sujetos capaces de estimar
valores positivos y de rechazar los negativos. Estos valores, que hacen que nos tomemos
“en serio” el didlogo, se han ido cristalizando histéricamente en el mismo
procedimiento y en la actualidad son los de justicia, autonomia, igualdad y solidaridad.
Pero no basta con conocerlos, hay que cultivar unas virtudes dialogicas que
predispongan a los interlocutores a reconocer que hay ciertos intereses que son
universales. Cortina A. (2007a:210-213; 2007b:123) opina que este éthos esta
compuesto por cuatro rasgos: 1) apertura: los propios intereses tienen que estar
dispuestos a la critica racional; 2) reconocimiento de los derechos de los demas
miembros de la comunidad a exponer sus propios intereses, a argumentar y escuchar la
opinién de los demads; 3) compromiso con la justicia que sélo puede ser dada en una
discusion abierta por quien de hecho esta interesado en ella; y 4) esperanza de que sera

posible alcanzar un consenso sobre intereses universalizables.

Agnes Heller (1990:297-305) también se ha posicionado critica con esta teoria. Su
planteamiento comienza argumentando que tanto el principio fundamental de
universalizacién como el procedimiento por el cual se asume la ética discursiva, son
alternativas a una teoria del contrato social, esto es, un principio segun el cual, y un
procedimiento mediante el cual, se pueden establecer y contrastar normas sociopoliticas.
El tnico principio moral que propone Habermas no logra ser un sustituto del imperativo
categorico de Kant, sino que es un principio de justicia, un puro principio moral por

excelencia, pues tiene que recurrir a intereses y consecuencias. Por otra parte, la
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propuesta habermasiana se presenta como ortodoxamente kantiana porque desea reducir
todos los principios morales a un unico principio. Y aqui se aleja la vision de Heller A.
(1990:298), pues «la moralidad no puede basarse en un Unico principio, ni siquiera en
una especie de principio». En efecto, Habermas J. quiere establecer un principio ético
unico gracias a la capacidad discursiva que tenga ademéas las dimensiones de la
universalidad y de los intereses que mueven la voluntad. Para Heller A. (1990:302), en
cambio, «el discurso se centrard en la libre aceptacién de las consecuencias y efectos
secundarios, y no en determinar mediante un proceso cognitivo si la norma es correcta
o justa (...). Lo que informa la voluntad es la «satisfaccion de los intereses» y lo hace
directamentey. Los intereses o necesidades no son entidades naturales, sino que estan
informados por valores y normas. Los propios intereses no pueden ser objeto de
discusidn si en el fondo se pretende hallar un consenso. Esa discusion no puede alcanzar
el libre consenso de todos sin un consenso de orden superior que sea evidente de por si.
Este solo se hace patente si los participantes comparten al menos un valor, norma o
principio antes de entrar en el proceso discursivo. Si no es asi, el discurso queda

inconcluso.

Este razonamiento le lleva a Heller A. a realizar una reformulacion del principio ético
habermasiano que sea fundamento normativo de un universo cultural pluralista en el que
cada cultura se vincule con las demds gracias a una reciprocidad simétrica. La

reformulacion es la siguiente:

«toda norma y regla social y politica (toda ley) debe satisfacer la condicidon de
que las consecuencias y efectos secundarios previsibles que impone la
observancia general de esta ley (norma) a la satisfaccion de las necesidades de
cada individuo serian aceptados por todas las personas afectadas, y que la
pretension de la norma de realizar los valores universales de libertad y/o vida
pudiera aceptarse por todos los individuos independientemente de los valores en
que estuvieran comprometidos. Las consecuencias y efectos secundarios de estas
normas deben preferirse a los derivados de todas las normativas alternativas, y la
norma debe actualizar los valores universales de la libertad y/o vida en mayor
medida (mas plenamente) que lo harian otras normativas alternativas» (Heller

A., 1990:305).
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Wellmer A. (1994:77-134), principalmente, se centra en la critica a la teoria consensual
de Habermas y en base a ésta también se detiene, minimanente, en la teoria de Apel K.
Por ello, primeros realizaremos algunos comentarios a la critica a Habermas que

también son equiparables a la teoria de Apel K.

Habermas parte de que es posible considerar como verdaderas so6lo aquellas
pretensiones de validez que se han elaborado bajo condiciones de una situacion ideal de
habla. Ademas, la teoria desarrolla la idea de que la racionalidad de los consensos es
definida en base a los rasgos estructurales y formales de la situacion de habla, y que la
verdad es definida como el contenido de un consenso racional. Pues bien, Wellmer A.

realiza su critica a raiz de esto.

Este autor sostiene que es falsa la tesis de admitir como verdadera una creencia a la que
hemos accedido colectivamente y la hemos extraido en base a las razones o argumentos
que a todos nos han parecido evidentes, de modo que podemos hablar de racional pues
ha sido fruto de un acuerdo alcanzado de manera colectiva. El hecho de que tenga
razones evidentes para dar mi consentimiento significa que ya antes de entrar en el
dialogo estaba convencido de dichas razones, por lo que carece de sentido su discusion,
pues se presuponen como evidentes. Ahora bien, también cabe la posibilidad de que
dichas razones resulten ser posteriormente insuficientes, aunque esto no equivaldria a
que el consenso anterior no era racional en el sentido de no haber habido simetria y
libertad. Por tanto, nuestro juicio no puede depender de cuales son las razones que
consideramos acertadas, de modo que es falsa la idea de que todo consenso racional

tiene que ser verdadero.

Si queremos admitir la verdad de los consensos a partir de su racionalidad, hemos de
incluir entre sus condiciones una situacion de habla en la que los interlocutores tengan
el habito o facilidad para dar buenas razones, es decir, que los interlocutores estén
acostumbrados a discutir y a aportar opiniones razonadas y razonables; sin embargo,
esto impediria caracterizar formalmente las condiciones de una situacion de habla,
ademdas de que la teoria consensual vendria a reducirse a la tesis de que s6lo son
verdaderas aquellas pretensiones de validez las que han sido dadas por parte de quienes

tienen dicha destreza.
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Una vez bosquejado una critica general a la ética dialogica, Wellmer A. (1994:105-124)
se detiene en el andlisis de las tesis de Apel K. cuestionandose cémo un consenso
fundado e infinito no habria de ser también verdadero. Apel K. intenta aclarar la nocidon
de consenso infinito por medio de la comunidad ideal, en la que habra una verdad
definitiva y absoluta. Pese a que parte de que es una idea regulativa, sostiene, a su vez,
que es viable aunque sea de manera aproximativa. Sin embargo, Wellmer A. sostiene
que la idealidad de las condiciones del discurso no puede garantizar la verdad de los
consensos mientras €stos sean particulares (finitos y empiricos) y que siempre se ha de

evaluar la racionalidad de los consensos examinando las razones que las respaldan.

Para que la verdad pudiera ser extendida al campo de la comprension de sentido, la idea
regulativa de un consenso tedrico infinito tendria que ser sustituida por la idea
regulativa de una comunidad ideal de comprensién mutua, un ‘“‘querer-y-poder-
entenderse-una-y-otra-vez”, junto con un consenso racional en perpetua renovacion. Por
tanto, lo que en principio pretende ser una comprension mutua ideal termina por
convertirse en una situacion que se sitia mas alla de la necesidad de la mutua
comprension lingiiistica. Para que la comunidad ideal pueda ser depositaria de una
verdad absoluta, la comprensibilidad y aceptabilidad consensual implicitas en las
pretensiones de validez que cada hablante emite, han de acreditarse constantemente
como anticipaciones cumplidas. De este modo, la comunidad ideal ha de ser entendida,
a su vez, como la idea de un lenguaje definitivo e ideal. En este sentido, Apel K. intenta
reincorporar lo absoluto en el fluir de la historia, pero esto tiene como consecuencia la
eliminacion de la temporalidad histérica. No tiene sentido equiparar un consenso
infinito como un consenso ultimo y estable al final de la historia, pues se carece de

reglas logicas que garanticen la verdad absoluta.
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5.- Una propuesta de abordaje bioético para Ila
esquizofrenia

En este capitulo se desea hacer una sintesis de los capitulos 1, 2, 3 y 4 correspondientes
al marco ético para la toma de decisiones. Para ello, se han tenido en cuenta las criticas
examinadas y se ha deseado, en la medida de lo posible, solventarlas. En primer lugar,
apelamos al cuidado como herramienta necesaria para alcanzar la excelencia profesional
y ver que en éste hay un compromiso moral para con el paciente. En segundo lugar,
esbozamos un principialismo revisado y modificado, para dar una mayor comprension
al abordaje de los casos. En tercer lugar, se defiende una ética dialdgica como
fundamentacion ética a dichos principios, la cual estd sefialando hacia una ética de
minimos y una ética de maximos. Por ultimo, se constata algunas de las insuficiencias

del planteamiento y/o cuestiones que no se han tratado.

5.1.- El cuidado como virtud y como compromiso moral

En salud mental los pacientes con esquizofrenia estan en situacion de vulnerabilidad y
dependencia debido a su situacidn clinica. Muchas veces no basta con suministrarle el
tratamiento farmacologico, sino que también es importante intentar comprender el
porqué del sufrimiento, es decir, no basta con intentar curar sino que es preciso cuidar a

los pacientes.

El cuidado suele ser enmarcado como una actividad, tarea profesional, actitud y/o como
compromiso moral (Feito L., 2005). Consideramos que es posible una diferenciacion
del cuidado en dos ambitos, uno practico y otro tedrico, aunque relacionados entre si.
En el ambito practico el cuidado se refiere a como realizar una determinada actividad
profesional. El cuidado, por tanto, se relaciona con las virtudes que ha de tener el equipo
médico para establecer una buena relacion terapéutica. En el aspecto tedrico el cuidado
es un compromiso moral que establece la obligacion moral de cuidar siguiendo a

nuestro deber.

5.1.1.- El cuidado como virtud: analisis de la praxis médica
Cuando los pacientes con esquizofrenia estan ingresados en centros de salud mental, el

equipo de enfermeria es el que més tiempo esta con ellos, de modo que es éste el que ha
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de cuidar. En esa actividad no sélo se da una relacién técnica (curas basicas,
administracion farmacoldgica...), sino que también se da (o se deberia dar) un “trato
humano”, el cual ha de venir de la mano del cuidado™. Asi, si queremos realizar esta
actividad éticamente necesitamos unas caracteristicas esenciales: unas virtudes.
Ciertamente, en la literatura referente a las virtudes no hay un consenso sobre cudles son
las estrictamente necesarias ni cudntas son precisas. Ahora bien, es posible
caracterizarlas con una serie de caracteristicas comunes a todas: 1) se definen como un
atributo o caracteristicas individual (el deseo, intento o inclinacidn de realizar el bien);
2) son caracteristicas individuales que reflejan la bondad de la naturaleza del agente; y
3) se trata de habilidades que satisfacen obligaciones morales respecto a un rol que ha
sido definido colectivamente por aquellos que lo asumen. Ahora bien, han de concebirse

como un continuo y no como perspectivas distintas (Brody J., 1988:89-90).

Para Pellegrino E. (1995:268) la virtud es un rasgo del caracter que dispone de manera
habitual a su poseedor a lograr la excelencia en el intento y aplicacién por alcanzar el
telos especifico de la actividad humana. Compartimos plenamente esta definicion; sin
embargo, es necesario concretar unos aspectos para dar un mayor rigor conceptual: 1)
estos rasgos tienen una connotacion ética, es decir, se trata de compromisos éticos y no
solo legales, profesionales... 2) las obligaciones externas (leyes, codigos éticos
profesionales, etc.) requieren de un analisis, interpretacion y aplicacion por parte de la
persona, de modo que es preciso que dichos rasgos otorguen una disposicién para
pensar, actuar y sentir de una cierta manera (&tica); 3) precisan un aprendizaje y una
aplicacidn repetida y constante en el quehacer diario para interiorizarlas (Armstrong A.,
2006 y 2007); 4) han de considerarse como la condicion trascendental de la excelencia
profesional, esto es, son necesarias para realizar la tarea profesional de manera
éticamente correcta; y 5) las virtudes sefialan la excelencia profesional, pero requieren
unos principios y valores éticos. Las virtudes muestran como hacer, los principios y

valores por qué.

39 - . . . L.

Nuestra objetivo al abordar el cuidado no es constatar simplemente cudles son las caracteristicas que ha
de tener el equipo de profesionales, pues ésta habia sido una de las criticas recibidas a la ética del
cuidado; mas bien deseamos analizar qué caracteristicas tedrica-practicas pueden derivarse de dicha
actividad.
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Cuando los profesionales cuidan a sus pacientes lo hacen motivados por el sentimiento
de compasion®” y benevolencia que despierta la fragilidad y vulnerabilidad del paciente,
de modo que aflora una empatia por su situacion clinica. Y es que la empatia resulta ser
un valor troncal en la practica médica (Borrell F., 2011). Ademas, hay un respeto por la
persona, ya no solo por su estado fisico-psiquico sino porque se le considera “persona”
y no Unicamente “paciente”. Cuando el profesional cuida no lo hace de manera
totalmente volcada hacia los pacientes, sino que tiene en cuenta el contexto, es decir, no
se trata de un cuidado ciego en el sentido de que la tnica finalidad es cuidar al paciente,
sino que valora los recursos técnicos disponibles (camas libres, tecnologia, etc.) y
analiza si hay otros pacientes que requieren cuidados (distribucion del tiempo). Y esta
tarea la realiza utilizando la prudencia, la deliberacién de todas las opciones viables,
ponderando pros y contras. Por tanto, en el cuidado se dan la gran mayoria de las
virtudes. Esto no significa que sea mas importante que las otras virtudes, pues cada una

se valora en relacion al contexto especifico en el cual se realice.

5.1.2.- El cuidado como compromiso moral: analisis
teorico

Anteriormente hemos comentado que el cuidado en la praxis médica ha de ser una
virtud del equipo de profesionales. Obviamente, no podemos pedirles que ejerzan un
cuidado natural con todos sus pacientes, puesto que ni es factible ni real; sin embargo,
si es exigible que realicen un cuidado ético (Noddings N., 1984 y 2009). Por este

motivo hay que analizar como, para qué y por qué cuidar.

Siguiendo con la terminologia kantiana (2001) es posible realizar la actividad médica
por deber o conforme al deber. Si actuamos conforme al deber (ejercicio meramente
profesional) no hay entonces cuidado, no hay un sentimiento de respeto, sino tan s6lo
una tarea en la que el paciente recibe las curas. Por tanto, en el cuidado conforme al
deber no hay razones éticas que empujen hacia su realizacion, es simplemente la
aplicacidn técnica de unos conocimientos a la situacion clinica. Ahora bien, si actuamos

por deber se establece una obligacion moral de cuidar al apreciar en la persona una

% Armstrong, A., et al., (2000) realizaron un estudio en el que entrevistaron a enfermeras que trabajaban
en el ambito psiquiatrico para ver qué papel tenian las virtudes morales, en particular, y en qué consiste
ser una buena enfermera, en general. Los resultados sefialaban hacia las habilidades practicas, la
experiencia clinica y las cualidades morales. En cuanto a las cualidades morales la virtud de la compasion
fue la mas valorada.
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fragilidad y vulnerabilidad que despierta en nosotros unos sentimientos de respeto y un
deber de actuar. Se da una obligacion moral, un imperativo que obliga a cuidar. En el
cuidado intervienen las buenas practicas médicas, pero también el compromiso moral.
En el curar el fin ultimo es la erradicacion de la patologia; en el cuidado el fin es la

persona.

Si solo curamos tratamos al paciente como objeto, un medio para conseguir una
finalidad (restablecimiento de la salud) por lo que no tiene por qué entrar en la
deliberacidn, solo ha de esperar a que el profesional ejerza su trabajo. No obstante, si
ademas de curar también cuidamos, le tratamos como fin en si. Le introducimos en la
toma de decisiones, le preguntamos como quiere ser cuidado, qué valores (miedos,
sentimientos...) tiene, etc. Ahora bien, es posible que no quiera ser curado pero si
cuidado, como puede ser el caso de una persona en los momentos finales de su vida. Si
respetamos su decision y le cuidamos pero no le curamos, seguimos tratandole como un
fin en si, pues no estamos imponiendo ningun tipo de tratamiento en contra de su
voluntad (dignidad-autonomia). En definitiva, tanto si le cuidamos como si aceptamos
su rechazo a ser curado la tratamos con dignidad. La dignidad es un valor intrinseco en
todos los seres humanos, por lo que no hay que instrumentalizar a las personas para
conseguir objetivos y/o finalidades. Y esta forma de concebir al ser humano nos obliga
incondicionalmente a actuar motivados por un principio objetivo. «Obra de tal modo
que te relaciones con la humanidad, tanto en tu persona como en la del cualquier otro,

siempre como un fin, y nunca sélo como un medio» (Kant, 1., 2001:104).

En el cuidar se establecen vinculos que obligan a actuar en aras de la persona que sufre.
Por tanto, siguiendo a Cortina A. (2007a:125-126), hay un vinculo que nos une y que es
el del reconocimiento de la dignidad, pero de la constatacion de nuestra vulnerabilidad.
Con ello, podemos establecer relaciones entre Kant y la ética del cuidado (Paley J.,
2002*'; Schott R., 1997). Ahora bien, si estuviésemos siguiendo un paradigma
estrictamente kantiano no habria cabida a los sentimientos, pues deberiamos de basarnos

solo en la razon pura. Pero esa obligacion moral necesita unos sentimientos para

I Es interesante la lectura kantiana de la ética del cuidado que hace este autor. Sostiene que es posible
analizar la obra de Kant I. en relacion a la autonomia, universalidad, deontologia y la emocion
estableciendo bastantes vinculos con la ética del cuidado. Con ello, romperia con el mito de que dichas
teorias son irreconciliables.
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comprender que la otra persona necesita de nuestros cuidados, pero éstos han de ser

normativos y universales para poder ser acorde con la exigencia kantiana.

Hume D. (2006) sostiene que hay una naturaleza humana que sirve de fundamento para
la moralidad y que no se basa en la razon, sino en los sentimientos. La esencia de la
moralidad se constituye en lo util y lo agradable. La utilidad para Hume es algo mas que
un criterio estrictamente utilitarista. La manera de pasar de la moralidad subjetiva a la
objetiva es aceptar que las acciones deben suponer un beneficio, una utilidad para la
colectividad, es decir, la sociedad. Tanto la utilidad como el sentimiento de lo agradable

tienen su fundamento en la raiz benevolente.

«No hay cualidades que merezcan més la simpatia y aprobacion del género
humano que la beneficencia y el humanitarismo, la amistad y la gratitud, el
afecto natural y el espiritu civico, o cualquier otra virtud que proceda de una
tierna inclinacién hacia los demas, y de una generosa preocupacion por los de

nuestra especie» (Hume D., 2006:44).

La sensacion de agrado y/o de utilidad produce sentimientos de aprobacion moral.
(Como pueden producir placer, agradar o ser tutiles a otras personas? La simpatia es el
origen del aprecio que se experimenta hacia toda cualidad virtuosa, sea natural o
artificial. El papel de la simpatia consiste en reproducir en nosotros un sentimiento, de

agrado o desagrado, que estd presente en otra persona.

Pues bien, estos sentimientos humanitarios también son observados en los profesionales
que cuidan de sus pacientes. Estos son los que corresponden con algunas virtudes
establecidas en el enfoque practico, en particular, la benevolencia y la compasion.
Gracias a la simpatia vemos la fragilidad y vulnerabilidad del paciente, despertando en
nosotros la compasion y la benevolencia. La benevolencia es la virtud que inclina a

desear el bien del paciente y suele estar asociada con la beneficencia®, que obliga

* Brogy J. (1988:91) sostiene que la virtud del cuidado se apoya y se fundamenta en el principio de
beneficencia, aunque no desarrolla esta idea. Si esto significa que uno de los fundamentos es la
beneficencia, estamos de acuerdo. Si, por el contrario, supone que es el unico fundamento, discrepamos
notablemente. El cuidado se ha de basar en varios principios, uno de los cuales es éste. En efecto, en el
cuidado interviene el paciente, pues introducimos sus valores y su opinion. Contar con él, en serio,
conlleva la no imposicion de ninguna decision que no quiera. Por tanto, sostener que la beneficencia es e/
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moralmente a buscar el bien. La compasion, por su parte, posibilita una sintonia con la
persona al sentir que ésta requiere de nuestra atencion. Con ello, apreciamos que la

compasion comporta simpatia y consideracion.

Y esta manera de compadecerte, de buscar el bien, de tener un espiritu civico para con
las personas, etc., muestra un vinculo légico-discursivo (Cortina A., 2007a y 2007b),
una obligaciéon moral que sefiala a una razon cordial, la cual también supone unos
sentimientos. En este sentido se produce un dialogo en el que se introducen los valores
del equipo de profesionales y los del paciente. Ademas, hay un reconocimiento
reciproco en el que los interlocutores son dignos de respeto y que no tienen que ser
instrumentalizados. Y en dicho didlogo intervienen algunas de las virtudes halladas en
el enfoque practico como la justicia (en este caso, justicia dialdgica) y la prudencia. La
Jjusticia dialogica establecerd que es necesario contar con el consentimiento de los
afectados, 1o mas proximo a la simetria, para alcanzar un consenso mediante un didlogo.
Y en dicho proceso se requiere la prudencia y deliberacion para poder considerar los

pros y contras de todas las alternativas posibles.

En conclusion, es posible enfocar el cuidado desde dos perspectivas: una practica y otra
tedrica. En la primera definimos el cuidado como una virtud necesaria para la praxis
médica. En la segunda, como una obligacion moral, un componente normativo, que
obliga a los profesionales a cuidar de los pacientes. Pero e/ cuidado por si sélo es
insuficiente para poder abordar el fendmeno moral en su totalidad. Por ese motivo,

abogamos por la necesidad de fundamentarlo en unos principios éticos.

5.2.- Principios éticos

En bioética, la reflexion critico-racional sobre la moral es necesaria para tomar
decisiones y ha de hacerse apelando a uno principios éticos y/o teorias éticas para dar
consistencia a los argumentos (Garcia V., 2012; y Veatch R., 2007). En este apartado,
fundamentamos la bioética con unos principios éticos: dignidad, justicia, autonomia,
no-maleficencia y beneficencia. A su vez, realizamos una jerarquizacion de éstos vy,
reconociendo que no resulta una tarea facil, aportamos un soporte metodologico como

es la especificacion, la ponderacion, el equilibrio reflexivo y la moral comun.

unico fundamento supone apoyar un paternalismo al buscar sélo su mayor beneficio sin tener en
consideracion la autonomia.
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5.2.1.- ;Qué principios éticos para la bioética?

En bioética se toman decisiones que afectan, en diverso grado, a varios implicados:
equipo sanitario, paciente, familia... siendo necesario conocer qué opinan ellos sobre el
problema. No se trata de que los profesionales escojan qué hacer sin contar con el
paciente o familia, ni tampoco dejar libremente que el paciente decida. Hemos de
conjugar una relacion asistencial paternalista con una basada en la autonomia del
paciente. Su eleccion va a estar determinada por la circunstancia concreta. El ideal es
una relacion asistencial que se oriente hacia las decisiones compartidas, de consensos
dialogados, que cuentan con el consentimiento de todos los afectados. Los profesionales
proponen lineas terapéuticas y guian al paciente en la toma de decisiones (;qué y como
hacer?). Los pacientes y sus familias dan su punto de vista (;por qué o por qué no
hacer?). Todas las opiniones son importantes, todas han de tener las mismas
condiciones de participacion. Asi, se ha de dialogar para llegar a consensos sobre qué y
como afrontar las situaciones. Por tanto, el proceder de la bioética es dialdgico, marca

cOmo ha de realizarse la toma de decisiones.

El deseo por conocer la opinidn de los pacientes y sus familias significa introducir en el
debate bioético el principio de autonomia. En bioética, este principio esta ligado a la
capacidad de las personas para autodeterminarse sin condicionamientos, ni externos ni
internos. Ahora bien, las decisiones auténomas no siempre suelen ser aceptadas por
todos, pues estan fundamentadas en valores, creencias... que aluden a un proyecto de
vida determinado. Sin embargo, estas decisiones no siempre respetan unos minimos
civicos (libertad de expresion, derecho a ser tratado dignamente, a no dafiar ni ser
dafiado...), necesarios para una convivencia pacifica entre ciudadanos con diversas

morales, pues sdlo se cifien a decisiones particulares y subjetivas.

En efecto, las personas tienen derecho a que se respete su decisidon ante un tratamiento
médico, pero no por ello cualquier decision ha de ser aceptada, pues puede que sea
contraindicada o que no sea competente para decidir por si mismo. Por eso, la
autonomia no tiene que entenderse sélo como preferencia, pues también conlleva
connotaciones normativas y racionales, lo que nos obliga a recuperar la normatividad

kantiana de proyectos de vida tales que cualquier persona podria llegar a querer sin
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contradiccion®. Al actuar asi, separamos la mera preferencia subjetiva, mas propia del
utilitarismo, de la elecciéon autéonoma responsable, de modo que “obligamos” a las
primeras a ceflirse a la autonomia normativa. La primera sélo tiene en cuenta la
autonomia liberal (;qué prefiero yo?), la segunda valora, ademas, una ética de minimos
(¢qué prefiero yo y podria querer al mismo tiempo cualquier persona?). Por tanto, la
autonomia tiene un aspecto de preferencias y otro normativo y racional, de lo contrario
podria confundirse respetar la autonomia con acatar la arbitrariedad personal (Roman

B.,2011).

Precisamente ese aspecto normativo sefiala la necesaria obligatoriedad moral hacia
personas que, por diversos motivos (enfermedad, bajo nivel cognitivo, etc.), no son
suficientemente autonomas o incluso son incompetentes para tomar decisiones sobre si
mismas**. En algunos casos es preciso ayudar a decidir y en otros hay que
representarlos. Por ello, se requiere una pedagogia en la toma de decisiones médicas
para posibilitar que sea la persona la que elija autonomamente y esta pedagogia ha de
estar orientada a educar tanto a profesionales como a pacientes. Por un lado a los
profesionales, para que cultiven una relacion asistencial basada en el didlogo. Por otro,
para introducir progresivamente a los pacientes en la toma de decisiones, para que
logren més autonomia con la que poder decidir sobre una linea terapéutica u otra, para
que expresen sus preocupaciones, verbalicen sus inquietudes, expectativas y creencias
sobre el proceso de enfermar, e incluso para que aporten mas informacion sobre si
mismos, informacidn que puede ser relevante para un mejor proceso terapéutico (Borrell
F., 2002) y para que, en definitiva, sean los propios ciudadanos los que puedan discutir,
en igualdad de condiciones, sobre los dilemas morales que se dan en la practica clinica.
Esta pedagogia se inscribe en una relacion asistencial basada en la toma de decisiones
compartidas entre el equipo médico y el paciente para llegar a decisiones prudentes y

correctas sobre tratamientos médicos.

* Esta es la postura de Kant I. (2001:92): “obra sélo segun aquella maxima que puedas querer que se
convierta, al mismo tiempo, en ley universal”.

* Obviamente, no hemos de olvidar que hay personas que no quieren participar en la toma de decisiones.
Y es que el hecho de que se pretenda que los pacientes sean cada vez mas autéonomos no implica,
necesariamente, que tengan que serlo. Es perfectamente licito el respeto por esas personas que no quieran
decidir. El1 modo por el cual esto se realice ha de realizarse mediante el analisis de los juicios por
representacion. Esto se vera en el capitulo 6 de esta tesis.
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En estas decisiones prudentes se busca el mayor beneficio y la evitacion de dafios hacia
el paciente. Beauchamp T. y Childress J. (1999:246) definen el principio de
beneficencia como “la obligaciéon moral de actuar en beneficio de otros”. Por otro lado,
estos autores recuerdan que los profesionales tienen la obligacion de no dasiar (fisica,
psiquica y/o moralmente) a sus pacientes. Ambos principios tienen que ser evaluados
desde la perspectiva de los profesionales, pues conocen la enfermedad y sus
tratamientos, y del paciente, ya que es desde su proyecto vital que se establece si la
accion es beneficiosa o perjudicial. Por lo tanto, el principio de no-maleficencia tiene
dos vertientes, una objetiva y otra subjetiva. La que prevalezca sélo puede determinarse
mediante el andlisis exhaustivo de la situacién particular. En unos casos podremos

contar con la opinion del paciente, mientras que en otros tendremos decidir por él.

Contar con la opinidn del paciente implica conocer qué desea e indica qué hacer y qué
no hacer. Se trata de tomar en consideracion real la perspectiva del afectado, teniendo
en cuenta su punto de vista y no juzgando por él siempre y cuando no esté totalmente
justificado. No ha de entenderse sélo como “no intromision corporal” (no aplicar
técnicas médicas), sino que también tiene una connotacion “ética”, pues supone la no
intrusion en la libertad y autonomia, es decir, qué desea y por qué lo desea la persona.
Con ello, este principio establece que «el reconocimiento de un derecho a un individuo
estd destinado a convertirlo a él en el Unico arbitro sobre qué curso de accion debe

adoptarse en el area protegida por el derecho» (Nino C., 1989:263).

Al contar con su opiniéon asumimos que las personas han de ser respetadas y no tratadas
como objetos, y aqui aparece el principio de dignidad. Esta ha de respetarse en los
contextos concretos, pese a que la obligatoriedad de su respeto sea universalizable. No
entendemos la dignidad abstracta y desligada de las circunstancias concretas. A su vez,
cabe decir que la dignidad sirve de fundamento tanto a los derechos humanos como al
resto de los principios éticos. Independientemente de a qué principio ético hagamos
alusion, es necesario tratar a las personas como fin en si y no como medios. Este es el
que marca limites a la moralidad, pues obliga a respetar con independencia de qué

opinidn concreta tenga la persona, qué beneficio esperar, etc.

Para Serna P. (1996:305) «los derechos no derivan de la dignidad en cuanto a su

contenido material, sino en cuanto a la obligatoriedad de respeto». Consideramos

119



desacertada la propuesta de Kant I. de fundamentar la dignidad en la autonomia, ya que
la dignidad es la que sirve de fundamento al resto de principios. La vision kantiana tiene
dos problemas (Garcia R., 2009:50): si la dignidad de los seres humanos se deriva sélo
de su capacidad para la autonomia; y si la capacidad para la autonomia no es la misma
para todos. En efecto, desde Kant I. no queda claro qué dignidad tienen las personas con
carencia o reduccion de la autonomia (discapacitados, anencefalicos, etc.), ni tampoco si
en funcion de la graduacién de la autonomia se establece una graduacion en la dignidad.

Esta se ha de concebir como un todo o nada, es decir, no ha de haber graduacion.

Este es un significado ontologico de la dignidad, pero es posible otro enfoque derivado
del principio de autonomia. Cuando una persona hace uso de su decision autonoma para
dar a entender como quiere ser tratada, su postura estd sefialando a un modo de vida,
una vida digna que desea llevar. Una cosa es su propia decisidén (autonomia) y otra por
qué la decide (dignidad). Y cuando no se aceptan dichas decisiones (si son autonomas,
competentes...) no s6lo no se respeta la autonomia, también se atenta contra la dignidad
de la persona al negarle un tipo de vida que quiere llevar. Esto lo ha recogido

perfectamente Nino C. (1989:289)

«cuando alguien considera a unas y otras [creencias y opiniones] como objeto de
tratamiento y no las pone en el mismo nivel que sus propias creencias y
decisiones, tales como las que le llevan a adoptar esa actitud hacia nosotros,
sentimos que no nos trata como a un igual al negarlos el status moral que nos

distingue a €l y a nosotros de las restantes cosas que pueblan el mundo».

Podemos estar de acuerdo o no con la decision de un paciente, pero si es autdbnoma y
competente hemos de aceptarla. Es posible incluso que la decision autonoma pueda
atentar contra su propia dignidad, como puede ser el caso de una persona que en base a
sus creencias religiosas prefiera llevar el proceso de morir con dolor y sufrimiento. En

tal caso, es respetable.

A su vez, la dignidad también tiene un sentido normativo (Atienza M., 2009; y Garcia
R., 2009) gracias al cual podemos extraer consecuencias practicas que derivan del hecho
de su respeto. Es posible entender la dignidad de manera general y abstracta, que

determine que ciertas entidades poseen dignidad, o de un modo mas concreto, al sefialar
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que ciertas conductas son dignas o indignas, marcando asi limites a la moralidad al
otorgar un enfoque explicativo y justificativo. Este ultimo sentido tiene un contenido
concreto en la Jurisprudencia del Tribunal Constitucional: derecho a la vida (de
calidad), a la integracion fisica y psicoldgica, a la personalidad (honor, intimidad
personal y familiar, etc.), a la igualdad de todas las personas, a la educacion y la

proteccion de la salud...

En conclusion, es necesario un proceso deliberativo, es decir, un didlogo entre el equipo
médico y el paciente para ver qué es lo que el paciente desea, como lo desea y de qué
manera le pueden afectar las decisiones. Para ello se precisa una serie de principios
éticos que rijan dicho procedimiento. Ahora bien, ;qué sucede cuando diversos

principios entran en conflicto entre si? ;Cual es el que ha de prevalecer?

5.2.2.- Una propuesta de jerarquizacion de los principios
éticos

Los principios éticos hacen alusion a exigencias de los ciudadanos para la convivencia y
el respeto por la persona (justicia, dignidad...), asi como a las distintas formas de
enfocar su proyecto de vida (autonomia, beneficencia, etc.). Esto apunta a dos tipos de
éticas: ética de minimos y ética de maximos, y al tener que conjugarlas aparecen
conflictos éticos. La apelacion a los principios éticos no garantiza la resolucion de los
problemas, puesto que también éstos suelen entrar en conflicto entre si. Por este motivo
se hace necesaria una jerarquizacion de los principios para intentar resolver los
problemas éticos. Proponemos tres niveles, a saber: nivel I: dignidad; nivel 2: justicia; y
nivel 3: autonomia, no-maleficencia y beneficencia. Dichos niveles estdn ordenados
lexicograficamente, es decir, no es posible avanzar hacia el nivel 3 si el nivel 1 y 2 no

han sido respetados.

El nivel 1 estd compuesto por el principio de dignidad. Independientemente de a qué
principio ético hagamos alusion, es necesario tratar a la persona como fin en si y no
como mero medio. El principio de dignidad es el que marca limites a la moralidad,
obliga a respetar independientemente de qué opinidn concreta tenga la persona, qué tipo
de decision “justa” tome, qué beneficio espere... Por tanto, no es posible sostener
ningun principio ético si no hay previamente un respeto por la dignidad de la persona. Y

esto supone, a su vez, que ha de ser considerado un principio absoluto, pues no hay
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ningun principio ético que pueda descartarlo, siendo, como es, la condicién de

posibilidad, el fundamento trascendental, de los otros principios.

El nivel 2 lo constituye el principio de justicia. Como ya hemos visto, una decision justa
es aquella que cuenta con el consentimiento de los afectados, en condiciones lo mas
préoximo a la simetria, y se llega a un consenso a través del didlogo. Dicho proceso
dialdgico presupone que las personas son dignas de respeto, libres e iguales... de modo
que no es licito atentar contra la dignidad de la persona. Al desear esta situacion de
justicia se esta admitiendo unos principios €ticos aceptados incluso antes de deliberar.
En efecto, no es posible tomar una decisidn justa si no hay un respeto por la autonomia
de los afectados y si los beneficios y dafios no son admitidos, potencialmente de manera
universal, es decir, si todas las personas estarian dispuestas a desear dicho bien y no
querer ese mal. De esta manera, no se da esta situacion si no se respetan fodos y cada
uno de los principios considerados de manera formal sin contenido material concreto,
por lo que resulta que ésta es primaria en relacion a dichos principios considerados

aisladamente.

Tanto el nivel 1 como el nivel 2 han de entenderse como minimos formales, pues no
hacen alusién a aspectos con contenido material concreto. Ahora bien, el nivel 3 puede

ser entendido desde una ética de minimos pero también desde una ética de mdximos.

El nivel 3 estd compuesto por los principios de autonomia, no-maleficencia y
beneficencia. En nuestra opinion, el principio de autonomia tiene un papel fundamental
que prevalece ante los otros dos principios. Es una obligacién moral el respeto por la
autonomia de las personas. Consideramos que las decisiones autdnomas, competentes,
han de respetarse incluso si éstas conllevan un dafio. Un buen ejemplo son las
decisiones de rechazo de transfusion sanguinea de personas Testigos de Jehova. Se trata
de respetar las decisiones que hacen alusion a proyectos de vida que han sido escogidos
razonada y razonablemente, y que son dignos de respeto como cualquier otra propuesta.
Esto indica la obligacion moral de no imponer ningln tipo de decision en contra de su
voluntad, sin justificacion ninguna. Nuestra sociedad asi lo acepta y ademads lo recoge
en la normativa juridica. Por este motivo, damos prioridad al principio de autonomia

frente al de beneficencia y no-maleficencia.
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Gracia D. (1991:126) sostiene que la no-maleficencia obliga con independencia de la
opinidén y la voluntad de las personas implicadas. Es cierto que una obligaciéon moral de
los profesionales es la de no dafiar a sus pacientes. Asi queda recogido en el Juramento
Hipocratico bajo el principio primum non nocere. Pero una lectura simplista de dicho
principio conlleva, necesariamente, un paternalismo. El respeto por dicho principio no
implica que no se tenga en cuenta la opinion de los pacientes. Por lo tanto, hay una
perspectiva de dicho principio que es objetiva, en este caso la obligacién moral de no
dafiar. Pero también hay una perspectiva subjetiva de éste, el cual queda patente en el

hecho referente a qué entiende el paciente por no danar.

En cuanto al orden jerdrquico entre no-maleficencia y beneficencia, compartimos la
idea de Gracia D. que sostiene que nuestro deber de no hacer dafio, o sea, no perjudicar,
es superior al de realizar el bien, esto es, el favorecer a la otra persona. Por este motivo,
en segundo lugar jerarquico va el principio de no-maleficencia. Por tltimo, ubicamos el
principio de beneficencia. Nuestra obligacion de no dafiar puede ser exigida
coercitivamente, mientras que no se nos puede solicitar ser beneficientes ya que dicho

acto ha de ser realizado libremente.

El respeto por dichos principios ha de ser una obligacién moral, siempre y cuando su
explicitacidn sea a nivel formal, esto es, que no haga alusion a planes de vida concretos.
Es exigible que haya respeto por la dignidad, que no haya imposiciones, que se alcancen
decisiones justas... El problema, sin embargo, es que en el nivel 3 también hay un

contenido material.

En efecto, pese a que también solicitamos el respeto por la autonomia de las personas,
no todas las decisiones autonomas han de ser aceptadas, ya que las decisiones concretas
hacen referencia a planes de vida que no todo el mundo comparte. Exigimos que no hay
que dafiar a las personas y ademds se hace preciso buscar el mayor beneficio
(independientemente de qué opinen o qué dafio o beneficio sea); sin embargo, al acudir
al contenido material de éstos (qué opina concretamente, qué tipo de bien y de mal se
trata) vemos que se hace alusion a distintas maneras de concebir la vida, por lo que ya

no va a darse consenso concreto en qué sea un bien y qué un mal.
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Por esta razén, el nivel 3 también debe ser concebido dentro de una ética de maximos.
La autonomia, no-maleficencia y beneficencia sélo tiene cabida dentro de un proyecto
vital concreto. Desde la autonomia del paciente se marca como quiere ser dicho
proyecto, y qué entendamos por no-maleficencia o beneficencia tendrd sentido en
relacion a esa forma de vida. No obstante, en el marco de una ética de maximos, este
nivel carece de una jerarquizacion a priori de sus principios, ya que ha de analizarse el
caso concreto para saber cudl es su contenido material. Por ejemplo, es posible que la
persona sea incompetente para la toma de decisiones: menores de edad, enfermedad
mental... primando asi la beneficencia y/o la no-maleficencia ante la autonomia. O una
persona puede realizar un documento de voluntades anticipadas y determinar que en
situaciones concretas rechaza un tratamiento médico, prefiriendo asi un aparente mal,

puesto que puede ocasionarle la muerte, primando entonces la autonomia.

5.2.3.- Especificacion, deliberacion y ponderacion

Este intento de jerarquizacidon ha de tener otro soporte para guiarnos en la toma de
decisiones. En ocasiones los principios €ticos son muy generales y no siempre ayudan
en la resolucion de los casos. Beauchamp T. y Childress J. ya hacen alusién a la
necesidad de ampliar su teoria. Para ello, proponen la especificacion, la ponderacion, el

equilibrio reflexivo y la moral comun.

Estos autores sostienen que los principios éticos ya no necesitan ser aplicados, sino mas
bien han de ser especificados. Por eso, los principios éticos son puntos de partida que
ademas tienen la peculiaridad de que estan jerarquizados. Esto no implica que no tenga
utilidad la jerarquizacién de los principios anteriormente expuesta. El intento de
especificacion ha de tener como referencia dicha jerarquizacion. Y dado que el nivel 3
estd compuesto fambién por un contenido material, es aqui donde mas sentido tiene la
especificacion y ponderacion de reglas morales que marquen qué principio ha de

prevalecer y por tanto qué decision tomar.

Beauchamp T. y Childress J. (2009) proponen unas reglas morales derivadas de la moral
comun: no matar, no causar dolor, decir la verdad... Ahora bien, cuando especificamos
los principios €ticos a los casos concretos vemos coOmo estas normas, u otras que se
puedan derivar de los principios, pueden entrar en conflicto entre si. Por ejemplo, de la

obligacion moral de decir la verdad pueden derivarse dos situaciones diferentes. Por un

124



lado, informar adecuadamente a un paciente sobre su tratamiento y sus posibles
contraindicaciones. Por otro, apelando al privilegio terapéutico, no comunicarle algunas
reacciones adversas de un firmaco para que haya un seguimiento farmacologico y se
evite algin tipo de mal (situacién de estrés o complicaciones terapéuticas). Por este

motivo, es importante establecer de qué modo se justifican dichas normas.

A nuestro parecer, las tesis de Richardson H. (1990 y 2000) resultan una buena
propuesta de especificacion. Este autor sostiene que para justificar una norma
especificada ha de satisfacer, a su vez, la norma general de la cual se deriva. Por
ejemplo, “hay que respetar la autonomia de las personas ante decisiones médicas” puede
tomarse como una norma mas o menos general desde la cual derivar otras mas
especificas como puede ser “hay que respetar las decisiones de las personas ante
decisiones médicas, siempre y cuando sean competentes para decidir por si mismas”. De
esta manera, la finalidad es obtener una norma madas particular, concretada
progresivamente mediante algunas clausulas y derivada de la norma general. Para ello,
ha de realizarse teniendo en cuenta dos condiciones. Ha de verificarse que todas
aquellas situaciones que cumplen o satisfacen la norma especificada, son también dadas
en la norma general. Y la norma especificada ha de concretar las situaciones particulares
del caso: donde, cudndo, por qué, como, hacia quién, con qué objetivo y por quién
dicha accidén es realizada u omitida (Richardson H., 2000:289). Un buen ejemplo de
regla moral especificada que marca dichas clausulas es el que proponen Beauchamp T.
y Childress J. (2009:19): “obtener siempre un consentimiento oral o escrito para
intervenciones meédicas con pacientes competentes, excepfo en emergencias,
examinaciones forenses, en situaciones de bajo riesgo o cuando los pacientes han

rechazado su derecho de ser informados adecuadamente”.

La tarea de la especificacion tiene como objetivo la resolucion de casos conflictivos. En
casos en los que haya disputa entre normas especificadas, es posible, y necesario,
continuar con dicho proceso hasta que ésta se resuelva. Y es que, como sostienen
Beauchamp T. y Childress J. (2009:18), “todas las reglas morales son, en principio,
sujetas a la especificacion”. Esto se debe al hecho de que las reglas especificadas estan
enmarcadas en contextos particulares que hace que se generen nuevos conflictos. Y

cuando ello sucede se requieren nuevas especificaciones. Como intento de resolverlos
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hemos de realizar un procedimiento deliberativo de razonamiento, mediante un proceso

reflexivo que garantiza una cierta coherencia.

Esta metodologia utilizada por Beauchamp T. y Childress J. (2009), basada en parte en
los textos de Richardson H., y que estd fundamentada en la especificacion, la
ponderacion y el equilibrio reflexivo, es un buen método para la resoluciéon de casos.
Dicha propuesta es un proceso que va de los principios a las normas, y posteriormente,

de las normas a los principios.

Ahora bien, aunque compartimos dicha propuesta, consideramos que seria acertado
tener en cuenta la jerarquizacion de los principios €ticos anteriormente expuesta. Ahora
bien, cuando el conflicto se da en los principios de nivel 3, es necesario tomar reglas
que establezcan guias de conducta. Un buen ejemplo es la regla que sefiale, a tenor del
principio de autonomia, “respetar la voluntad de un paciente que ha sido recogida en un
documento de voluntades anticipadas, y si éstas son claras y precisas”®. Pero si éstas no
son nitidas o si hay complicaciones clinicas que no se habian contemplado en el
documento, se tendran que tomar decisiones adicionales sobre el tratamiento y que han
de estar, nuevamente, revisadas a la luz de los principios éticos. Con ello, lo que se

desea conseguir es coherencia en la toma de decisiones.

En el proceso deliberativo han de entrar factores adicionales que den soporte a las
decisiones. Por un lado, toda accién u omision ha de tener en cuenta la normativa
juridica vinculada a dicha decision. Por ejemplo, en nuestro pais muchas de las
decisiones en el ambito de la salud se rigen por la Ley 41/2002. En dicha ley se
reconoce la obligacion de recabar el consentimiento informado, de respetar el derecho
de la persona a dejar anotado sus deseos y preferencias en un documento voluntades
anticipadas, etc. Aunque esta exigencia juridica no ha de quedarse en un plano
meramente médico, sino que deberia de abarcar un marco politico mas amplio que no se

cifia exclusivamente a la relacion asistencial®® y que tenga como eje central los

# Richardson H. (2000:290) discute, con Beauchamp T. y Childress J., si esta norma es una
especificacion o no lo es, puesto que se trata de una norma vaga y demasiado indeterminada. Esta es la
tipica critica que se realiza al documento de voluntades anticipadas y que discuten la validez del
documento cuando es realizado vaga e imprecisamente. Este aspecto sera analizado en el capitulo IV
dedicado al documento de voluntades anticipadas.

% Garcia V. (2012:208-222) apuesta por la Declaracién Universal de Derechos Humanos como
fundamento deontoldgico, cuyo contenido material no es ni autoevidente ni viene dado de antemano, sino
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principios éticos. Asi, hemos de tener en cuenta una dimension ética y una politico-
juridica que contemple y dé cabida tanto a una ética de minimos como a una de
maximos. Por otro lado, es pertinente que las decisiones sean razonadas y razonables, y
un buen argumento es la aportacion en el debate de datos empiricos que justifiquen y

avalen dichas decisiones.

5.3.- Teoria ética para la fundamentacion bioética

La fundamentacion ética consiste en justificar las acciones, dar razones ultimas del por
qué, y para ello nos hemos de basar en la razon. Esta fundamentacion ética ha de tener
un caracter universalizable ({lo podrias querer al mismo tiempo para todo el mundo?),
autonomo (decisiones libres y sin condicionamientos internos y/o externos, sino de lo
contrario no seria éfica sino moral, ideologia...) e incondicionado, sefialando asi los
aspectos ldégico-formales que constituyen la condicion de posibilidad de la misma
argumentacion. Estos enunciados prescriptivos no pueden ser derivados solo de
enunciados facticos, pues se incurriria en falacia naturalista. Por tanto, la
Jfundamentacion sefiala la razon ultima del obrar y legitima las normas y juicios en los

que se apoyan las decisiones.

Las decisiones éticamente correctas no han de basarse sdlo en aspectos logico-formales,
pues se puede caer en falacia intelectualista. En este sentido, ha de establecer un
conjunto de reglas y principios con los que orientar la conducta, pero no hemos de
apoyarnos sin mas en la racionalidad. No hay que analizar sélo el procedimiento, sino
también las circunstancias particulares; es decir, la tarea de la fundamentacion ha de ser
la de establecer la correccion sin descartar los mdviles y aspectos psico-sociales que

establecen la bondad de la accion.

Por lo tanto, la fundamentacion ética ha de tener un caracter universalizable, autonomo
e incondicionado, sin obviar los aspectos facticos de la decision, ni los motivos por los
cuales se acttia. Se trata de llevar a cabo un analisis deontolégico y también teleologico,

que se contienen en una ética de minimos y en una ética de maximos, respectivamente.

que es acordado y aceptado de manera generalizada, razon por la cual puede jugar el papel que lleva a
cabo la moral comuin en los paradigmas principialistas.
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5.3.1.- La ética dialdgica

Una vez establecido qué caracteristicas ha de tener la fundamentacion ética, vamos a
defender que la ética dialdgica cumple con dichas caracteristicas. Esta se presenta como
una buena metodologia para fundamentar la bioética, pues al fin y al cabo la bioética se
basa en la deliberacion colectiva, en el didlogo consensuado entre los diversos
participantes. En efecto, en el analisis bioético se parte de los casos concretos y,
posteriormente, se delibera, esto es, se analizan y ponderan los pros y contras de las
posibles decisiones. Los principios €ticos y las normas éticas se examinan en funcién
del caso concreto, y no al contrario, es decir, la realidad no se ha de adaptar a un cierto
modelo tedrico. Ahora bien, esto no significa que no partamos de unas reglas y
principios éticos antes de deliberar que nos sirven para comprender un poco mas la
realidad: aceptamos que las personas son dignas de respeto, libres, iguales...
independientemente del contexto en que se dé. Es por este motivo que en el proceso
deliberativo «sélo pueden reivindicar licitamente validez aquellas normas que pudiesen
recibir la aquiescencia de todos los afectados en tanto que participantes en un discurso
practico» (Habermas J., 2000:16). Es imprescindible que se tome a los interlocutores
como sujetos dignos de respeto y con derechos y que tengan la posibilidad de expresar

su pensamiento en condicion de igualdad y simetria.

Este proceso deliberativo consiste en ponderar los principios, valores y consecuencias
que se puedan derivar de la decision. Y exige la escucha atenta, el esfuerzo por
comprender la situacion, el analisis de los valores implicados, la valoracidon del marco
legal... Eso supone que la deliberacidon ha de concebirse en tres tiempos: 1) contrastar el
hecho a considerar con los principios deontoldgicos; 2) evaluar las circunstancias y las
consecuencias para ver si es posible una excepcion a los principios (Gracia D., 2001); y

3) llevar a cabo la accion. Por tanto, tiene un momento deontologico y otro teleologico.

En la deliberacion hay que diferenciar entre una accion comunicativa y una estratégica.
La primera esta orientada al entendimiento, la segunda al éxito (Apel K., 1985; y
Habermas J., 1981 y 2000). Dado que queremos llegar a acuerdos consensuados que
tengan validez objetiva, hemos de descartar que la #nica opcion sea que las personas
busquen su éxito personal y acuerden que lo mejor para sus intereses sea una postura u
otra. Esto no significa que no se busque en ningun momento una accion estratégica. De

hecho, en bioética también se desea un éxito en la accion (restablecimiento de una
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enfermedad, una vida de calidad, etc.), aunque éste no es el unico objetivo en el
procedimiento deliberativo. El recorrido es la accidn comunicativa (llegar a acuerdos

consensuados) y la meta es la accidn estratégica (éxito), pero ambas se retroalimentan.

Durante el proceso de la accion comunicativa los interlocutores intentan fundamentar
argumentativamente su postura y el inico motivo que ha de prevalecer en el consenso es
el de la fuerza del mejor argumento. La condiciéon de verdad de un enunciado va a
consistir en el consentimiento de todos los implicados potencialmente. Con ello también
se establece que una decision es justa si, y solo si, cuenta con el consentimiento de los
afectados, en condiciones lo mds proximas a la simetria, alcanzando un consenso
mediante un didlogo. De aqui se sigue que las condiciones de tal consenso no dependen
de otros consensos posteriores, sino de las propiedades formales del mismo discurso. En
este didlogo es preciso que los interlocutores adopten unas pretensiones de validez:
comprensibilidad, veracidad, verdad y correccion. Asi pues, se estdn marcando unas
caracteristicas concretas a este procedimiento: 1) que nadie que pueda hacer una
contribucion relevante pueda ser excluido de la participacion; 2) que todos tengan las
mismas oportunidades; 3) que los participantes, por tanto los afectados, puedan decir lo

que piensan sin coacciones.

Este procedimiento esta definiendo a la persona como un hablante que interacttia, en un
didlogo, con un oyente. En este didlogo se constata la necesidad de que todos los
interlocutores tienen capacidad comunicativa, que son igual merecedores de
participacion independientemente del contenido de su proposicion. Si se excluye algin
interlocutor virtual o no se le da las mismas oportunidades que al resto, se esta

renunciando a la busqueda de intereses objetivos perseguidos en el didlogo.

«Todos los seres capaces de comunicacidon lingiiistica deben ser reconocidos
como personas puesto que en todas sus acciones y expresiones son interlocutores
virtuales, y la justificacién ilimitada del pensamiento no puede renunciar a
ningun interlocutor y a ninguna de sus aportaciones virtuales a la discusion»

(Apel K., 1985:380).

En conclusion, la ética dialdgica sirve como fundamentacion ética para la propuesta

bioética para el abordaje de los pacientes con esquizofrenia y establece como ha de ser
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el proceso deliberativo al indicar un marco deliberativo para la justicia. Este enfoque no
se basa unicamente en el proceso ldgico-discursivo, sino que en éste hay implicito una
serie de valores como son los que reflejan los principios éticos. Con ello esta

metodologia indica que en el fondo se da una ética de minimos y una ética de mdximos.

5.3.2.- Etica de minimos y ética de maximos
La ética dialogica sefiala la necesidad de entrar en el didlogo los afectados por la

decision. En el proceso argumentativo se exponen reivindicaciones personales (como
quiero que se me trate, qué deseo...) y exigencias politico-sociales (respeto por la
persona, por la dignidad, etc.). Esto supone que se estd solicitando que haya unos
minimos exigibles a todos los ciudadanos y que se manifiesten los valores de la

persona; es decir, que haya una ética de minimos y una ética de mdximos.

Una ética de minimos es la reflexion filosofica sobre aquellos criterios exigibles a todos
los ciudadanos y que posibilitan la convivencia pacifica de los ciudadanos con
diferentes morales. Dado que analiza como ha de ser esta convivencia, se cifie al
contexto de la justicia, entendida como una ética deontoldgica (Roman, B., 2008). Esta
ética minima es la ética civica, que ha de ser laica, y las funciones que ha de cumplir
son: 1) orientar la creacién y derogacién del ordenamiento juridico en un Estado de
derecho; 2) posibilitar el pluralismo, la democracia y el cosmopolitismo, ya que de ellos
depende la convivencia pacifica; y 3) excluir de si misma las diferentes concepciones

sobre el mundo y la vida.

Se trata de una ética civica, publica, que el Estado ha de respetar y fomentar para que se
cumpla; sin embargo, no significa que sea una ética del Estado. Este ha de construir y
ejecutar herramientas para la convivencia pacifica, pero han de estar al servicio de los
ciudadanos; de modo que en el fondo se trata de una ética de los ciudadanos, de aquello
que exigimos y reivindicamos para que haya una convivencia. Estas reivindicaciones se
hacen a través de las opiniones de las personas respecto a cdmo quieren enfocar su
proyecto de vida feliz. Estas solo son licitas si respetan unos minimos civicos para la
convivencia como son la igualdad, la libertad, el respeto por la dignidad de las
personas... Por tanto, la ética de minimos se alimenta de la éfica de maximos y la de

mdximos se tiene que purificar en la de minimos (Cortina A., 2010:37-38).
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Una ética de maximos es la «reflexion filosofica sobre los criterios que, una vez
garantizada la convivencia de los ciudadanos, propugna un estilo de vida buena, de vida
feliz» (Roman B., 2008:269); se trata de una ética material que establece unos
contenidos, un determinado modo de vida. Esta ética de maximos es, a su vez, de
minimos, ya que ha de respetar esos minimos exigibles para una convivencia pacifica,
de lo contrario estan apostando por estilos de vida que aunque sean considerados
“buenos” son “injustos”. Y para poder tener validez a nivel de minimos no ha de ser
llevada a nivel estrictamente privado, sino que han de tener vocacidn de ser publicas, es

decir, se han de convertir en reivindicaciones politico-sociales (Cortina A., 2010:38).

Hay més o menos consenso sobre cudles son los minimos exigibles, y lo hay porque los
principios y normas que defiende son formales, carentes de contenido material concreto.
Dado que no hacen alusion a proyectos de vida determinado, no entran en colisiéon con
los planes de vida de las personas. No obstante, entre las éticas de maximos no hay
consenso sobre cudl ha de ser el modo de vida que todos tienen que querer. Y es logico
que no lo haya porque se fundamentan en juicios subjetivos, aspectos psico-sociales,

que no todas las personas comparten, ni tienen por qué hacerlo.

Por todo esto, en la toma de decisiones hemos de partir de una ética minima que
posibilite la convivencia pacifica de ciudadanos con diferentes morales. El respeto por
las personas, la libertad y la justicia ha de ser éticamente exigible. Ahora bien, una vez
cumplidos esos minimos, también es una obligacion que los proyectos de vida de los
afectados por la norma a tomar sean tenidos en cuenta. De hecho, las éticas de minimos
se nutren de las reivindicaciones que hacen las personas desde sus distintas formas de

vida buena, siempre y cuando éstas respeten los minimos de la convivencia.

Para que tanto los minimos y los maximos puedan ser llevados a cabo, es necesario una
serie de normas legales que recojan y velen por su cumplimiento. En el 4mbito sanitario
todas estas leyes se engloban en el ambito biojuridico. Se trata, por tanto, de qué
aspectos minimos®’ son necesarios para una convivencia pacifica y un respeto por los

derechos humanos.

" En el 4mbito sanitario veremos que el legislador otorga a los pacientes e/ derecho al consentimiento
informado, al documento de voluntades anticipadas, etc., que dan primacia al respeto por la autonomia;
sin embargo, también hay aspectos que obligan a los pacientes a que sean ingresados de manera
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Por lo tanto, como fundamentacidn €tica para la bioética se requieren ambas éticas: una
ética de minimos solicita aquello exigible para la convivencia, por eso es una ética
deontoldgica que establece el marco de la justicia, con los deberes y obligaciones que
todas las personas tienen que respetar; y una ética de maximos que indica como quieren
las personas enfocar su proyecto de vida, siendo esta una ética teleoldgica. Y todo ello
teniendo muy presente qué normas, leyes, c6digos... son los que hemos de considerar

en la toma de decisiones.

En definitiva, en la praxis médica se requiere del cuidado, entendido como virtud y
como compromiso moral, para que la relacion asistencial sea correcta. Pese a ello, éste
se presenta como insuficiente por si solo para la fundamentacién ética, de modo que se
requiere de una serie de principios éticos, ordenados lexicograficamente, y un proceso
de especificacion y ponderacion de normas que nos ayuden entender con mayor
profundidad el fenémeno moral. A su vez, se precisa de una teoria ética que englobe y
explique con mas rigor los principios éticos y, por lo tanto, las normas morales. Por
tanto, la fundamentacion ética va a consistir en un proceso universalizable, autonomo e
incondicionado que va a tener una metodologia dialdgico-trascendental, la cual indica la

necesidad de articular una ética de minimos con una ética de maximos.

involuntaria, que reciban un tratamiento ambulatorio involuntario... Por tanto, las leyes recogen aspectos
que aseguran los derechos de aquellas éticas de mdximos, pero también luchan por aspectos de justicia
para asegurar unos minimos. Es por razén que se hace totalmente indispensable un analisis detallado
sobre temas biojuridicos.
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Esta parte de la tesis desarrolla un marco ético para la toma de decisiones en pacientes
con esquizofrenia. Para ello, se han esbozado algunas teorias éticas y/o intentos de
fundamentacion ética, aunque en todas hemos encontrado dificultades y carencias,

motivo por el cual hemos tenido que realizar una propuesta que las tenga en cuenta.

Una de estas propuestas ha sido la ética del cuidado pues aporta aspectos valiosos como
son la preocupacion por las cuestiones psico-sociales del paciente concreto. Esto
conlleva, entre otras cosas, una mayor consideracion e implicacion de la persona en la
relacion asistencial y facilita a que se dé un didlogo entre profesional y paciente. Ahora
bien, una valoracién critica ha desvelado varias limitaciones que nos obliga a
descartarla como fundamentacioén ética: favoritismo, paternalismo, burnout, carencia de
pautas de actuacion ante conflictos éticos, dificultad para explicar y cuantificar el

concepto de cuidado, problemas derivados de la multiculturalidad, servilismo...

Con el objetivo de evitar dichas criticas acudiamos a la propuesta del Hastings Centers
que también indicaba la obligacién de introducir en la praxis médica la cura y el
cuidado para los enfermos. En pacientes con esquizofrenia resulta ser aun mas
importante pues muchas veces los sintomas, que se suelen cronificar, y el tratamiento
farmacoldgico tienen repercusiones importantes en la vida cotidiana. Por eso, el
Hastings Centers supone la reivindicacion de una obligacion moral, que ya habia sido
constatado por la ética del cuidado, y que es la de cuidar y no solamente curar.
Ademas, es en este intento por definir los fines de la medicina donde también se inserta
la filosofia de la medicina de Pellegrino E. y Thomasma D. Sus tesis resultan ser
positivas porque analizan con rigor el quehacer de la propia disciplina y sus
fundamentos epistemoldgicos, ademds nos aporta un soporte ético al reivindicar unas
virtudes éticas para los profeisonales asistenciales. Ahora bien, también muestra unas

insuficiencias que debilitan la propuesta.

Asi pues, la ética de las virtudes va a tener un papel importante para la construccion de
los fundamentos éticos, sin embargo, ésta no ha de ser la parte esencial, sino que las
virtudes han de ser consideradas como un factor mas. Esto implica que se tienen que

compaginar y conjugar con unas normas y principios ¢€ticos. Pero, ademas, ha de

133



replantearse qué fundamento ético tienen, pues quizas la propuesta teologica no sea la
mas acorde a una sociedad moralmente plural como en la que vivimos. Junto a ello, se
deberia de aclarar qué tipos de virtudes son las mas afines con la praxis médica actual y

redefinir cuales son las funciones.

Y recogiendo las tesis de Pellegrino E. hemos planteado el paradigma principialista
como aporte adicional a las éticas de las virtudes. Con el 4nimo de subsanar estas
carencias, nos hemos detenido en el principialismo propuesto por el Informe Belmont, y
en otros autores como son Beauchamp T. y Childress J., y Gracia D. El principialismo
norteamericano tiene una gran aceptacion en la Bioética actual. Suele ser frecuente la
apelacion a los principios €ticos como herramienta para comprender, analizar e intentar
resolver los conflictos éticos. Pese a que los principios éticos pueden ser utiles, su
simple apelacion no resuelve los conflictos éticos. Y es que un analisis mas detallado ha
desvelado que tiene carencias significativas. Las mas importantes se refieren a la
carencia de una teoria ética que dé rigor conceptual a los principios, la falta de
jerarquizacidn entre sus principios y el poco desarrollo conceptual y el modo en el que

estos interactuan entre si.

En cuarto lugar, y con el objetivo de tener una teoria ética que dé rigor conceptual tanto
al cuidado como a los principios éticos, apelamos a la ética dialdgica. Esta nos
proporciona objetividad en los juicios morales y una mayor comprension respecto a
como tiene que establecerse el principio de justicia enfocado a la relacidon asistencial.
Esto ultimo es muy importante, pues a fin de cuentas la propuesta principialista no se
centra en ello, sino meramente en la justicia distributiva. Pese a que se trata de una
teoria ética de gran valor, también manifiesta insuficiencias que nos imposibilitan a
tomarla exclusivamente como fundamentacion ética. Quizds, uno de los mayores
problemas es el especial énfasis en la correccion de las normas, es decir, cuales son los
criterios y normas necesarias para alcanzar una decision justa. Y creemos que se trata de
un error centrarse exclusivamente en lo jusfo y no detenerse, también, en lo bueno.
Ademads, un andlisis mas pormenorizado desvela que ha de haber algunos valores
subyacentes en el mismo procedimiento dialdégico que marquen la necesidad y los

motivos por los cuales ha de buscarse la justicia.
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De todo ello llegamos a la conclusion de que la moralidad es demasiado compleja como
para reducirla al ambito de la justicia, ya que intervienen multiples factores que no se
centran estrictamente a ese aspecto. La bioética esta repleta de ejemplos: respeto por la
autonomia, no dafiar ni instrumentalizar a las personas... Asi, la correccion de una
norma no puede darse unicamente mediante un proceso cognitivo, sino por medio del
analisis de las consecuencias y efectos secundarios de dicha norma. Tampoco es
positivo prescindir de lo bueno en aras de lo correcto, pues al fin y al cabo en ética no
hay una verdad absoluta. Por este motivo, es precisa y necesaria la revision, critica-
racional, de las opiniones que se tomen en el discurso. Que una norma se haya tomado
de siempre como valida no significa que siempre tenga que serlo. Ahora bien, aunque
las normas estén sujetas a revision continuada, si que hay unos principios, unos valores
que han de darse incluso antes de entrar al didlogo, pues de lo contrario se hace dificil
llegar a acuerdos minimos. En el dmbito bioético, para la resolucidon de los casos se
parte de unos principios éticos en base a los cuales se intenta resolver el caso
(autonomia, beneficencia, dignidad...). Sin embargo, seria un error detenernos
simplemente en su constatacion, hay que forjar una actitud dialdgica para que se
cumplan y sean los afectados los que participen verdaderamente en el didlogo. Aunque
normalmente se respetan los principios, no siempre son los principales afectados los que
opinan: se busca el mayor beneficio para un paciente, pese a que no siempre con su
consentimiento alegando dificultades cognitivas, problemas psiquiatricos, etc. Con ello,
se constata que el vinculo comunicativo no es sélo 1dgico-discursivo, sino que estd

impregnado de valores y principios éticos.

Por ultimo, teniendo en cuenta estas propuestas y las insuficiencias de cada una de ellas,
hemos realizado una propuesta de abordaje bioético para la relacidon asistencial con
pacientes con esquizofrenia. Ha estado compuesta por el concepto de cuidado para
intentar posibilitar la excelencia médica, asi como un compromiso moral hacia los
profesionales. Para disponer de mas herramientas conceptuales, se ha revisado el
principialismo norteamericano y hemos propuesto 5 principios ¢éticos: autonomia,
beneficencia, no-maleficencia, justicia, dignidad. A su vez, dichos principios han sido
jerarquizados, de manera lexicografica, en tres niveles bien diferenciados. Junto a ellos,
se han expuesto otras metodologias adicionales como son la especificacion, la
deliberacion y ponderacidon de normas y reglas morales. Y puesto que es frecuente la

critica de que los principios éticos carecen de una teoria ética que les dé un rigor
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conceptual, se ha propuesto la ética dialdgica para establecer como han de ser las
decisiones justas. Y dichas decisiones no han de velar porque el proceso sea meramente
correcto, es decir, detenerse en los aspectos formales, sino que también ha de detenerse
lo bueno, esto es, ha de contemplar los motivos y los deseos de las personas que indican
como desean llevar el proceso de vida. Por lo tanto, se ha tenido en cuenta una ética de

minimos y una ética de maximos.

No obstante, reconocemos que esta propuesta deja cuestiones abiertas, bien porque no

han sido abordadas o porque no se han resuelto del todo; veamos algunas:

El principio de dignidad es un concepto bastante ambiguo y difuso, aunque no es un
concepto inutil (Maklin R., 2003; y Pinker S., 2008), puesto que contiene un aspecto
normativo que ayuda a valorar, no describir, la realidad: establece que ciertas conductas
de las personas son dignas o indignas. A su vez, no resulta claro defender por qué las
personas han de ser tratadas como fines en si y no como objetos. La vida cotidiana
(relaciones laborales, sociales...) estd repleta de ejemplos en los que las personas se
utilizan para conseguir fines, incluso aceptan dicha situacién. Ademds, reconocemos
que la exposicidn realizada sobre dicho principio requeriria una mayor dedicacion y
concrecion. Esta breve exposicion puede restar rigor conceptual a nuestra exposicion y a

las conclusiones.

No es facil la tarea de jerarquizar los principios éticos, la realidad es demasiado
compleja, y no es sencillo llegar a consensos ni en los minimos exigibles ni los
maximos aspiracionales. Incluso habiendo desarrollado algunas de las tesis de
Richardson H. sobre la especificacion de normas, seria muy conveniente profundizar
algunas ideas mas concretas sobre este proceso. Y es que al final no hemos resuelto el
dilema de si los principios y las normas morales sirven simplemente para avalar las
decisiones ya tomadas de antemano o bien éstas las justifican. Tampoco se han expuesto

reglas morales especificadas que hagan alusion a situaciones clinicas.

Otro inconveniente es que en la practica es complicado aplicar el concepto de justicia
dialogica dada la escasez de tiempo en la consulta, de recursos... También hay
problemas a la hora de determinar el concepto de persona como interlocutor valido,

pues no todos los pacientes quieren participar activamente en ese proceso, ni tampoco
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todos los pacientes son “competentes” y mucho menos “idealmente competentes”
(personas mayores, de bajo nivel intelectual, pacientes con enfermedad mental...) como
para establecer un didlogo con las caracteristicas que solicita la ética dialdgica. En casos
de incompetencia se debe recurrir a un juicio por representacion en el que no siempre
queda claro qué es lo mejor para el paciente ni la manera de conseguirlo. Todo lo cual
apunta de nuevo a la gran dificultad de conjugar una ética de minimos con una de
maximos, asi como la necesidad de tener una metodologia que marque qué normas han

de prevalecer.

Muchos autores han intentado desarrollar una moral comun desde la cual partir en los
razonamientos. Nosotros hemos apelado a una ética de minimos y una ética de
mdximos; sin embargo, seria muy importante desarrollar mds ampliamente estas ideas
con el objetivo de ver qué relacion hay con la moral comun o si de hecho es posible
identificarla con esa ética de minimos. Es también una tarea imprescindible la de
desarrollar mas ampliamente qué se entiende por el concepto biojuridica, qué abarca y
qué relacidon hay con la éfica de minimos, no obstante a ello, a lo largo de la tesis
desarrollaremos los aspectos juridicos vinculados a distintos escenarios clinicos,

intentando, a su vez, realizar una comparacion.

Todas estas anotaciones quedan por resolver y serdn objeto de estudio de futuras

investigaciones.
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I1.- BIOETICA Y RELACION ASISTENCIAL EN PACIENTES
CON ESQUIZOFRENIA
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Este segundo bloque estd enmarcado en el andlisis sobre la relacion asistencial que se
lleva a cabo en el seno de la salud mental. Dos son los objetivos que principalmente
persigue este apartado. Por un lado, reflexionar sobre aquellos contextos en los que es
posible, y necesaria, la introduccion de los pacientes con esquizofrenia en la toma de
decisiones. Por otro, reconociendo que no siempre esto es posible, revisar qué contextos

son los que no pueden participar plenamente en las decisiones.

Para ello, se va a dividir este bloque en 8 capitulos. En primer lugar, analizamos la
cuestion referente a la calidad de vida, tanto de los pacientes con esquizofrenia como la
de sus familias. El segundo capitulo se cifie a la relacion asistencial y tiene como
finalidad proponer una relacion asistencial fundamentada en la toma de decisiones
compartidas. Dado que en esa relacion asistencial lo que se pretende es la introduccion
de los pacientes en las decisiones, se analizan dos cuestiones que resultan ser buenas
herramientas para poder llevar a cabo el respeto por la autonomia de las personas, de
manera que el capitulo 3 trata sobre el consentimiento informado y el capitulo 4 sobre el
documento de voluntades anticipadas. Reconociendo que los pacientes con
esquizofrenia no siempre son competentes para poder decidir por si mismo, se hace
necesario revisar de qué manera podemos saber si lo son o no. Con ello, el capitulo 5 se

centra en la cuestion referente a la valoracion de la competencia.

Ahora bien, en esos casos en los que éstos no pueden decidir por si mismo, se requiere
tomar decisiones por sustitucion. En estos casos ya no hablamos de que estos pacientes
puedan decidir plenamente sobre su situacion clinica, aunque esto no supone que se le
aparte de las decisiones. Mdas bien nos referimos al hecho de que participen, en la
medida de lo posible, en la toma de decisiones aunque en ultimo término serd un tutor,
representante o familia quien emita un juicio por representacion. Y en esto se centra el
capitulo 6: revisar quién, como, por qué... hay que realizar este tipo de juicios por

sustitucion.

Pero también es cierto que no siempre pueden participar en las decisiones debido a una
situacion de urgencia. Los ingresos involuntarios son un claro ejemplo de situaciones
clinicas en las que se ha de intervenir sin que el paciente pueda participar en las
decisiones por estar en una fase aguda de la sintomatologia. Y, aunque ya no son tan

frecuentes, los tratamientos ambulatorios involuntarios también resultan contextos en
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los que no pueden participar plenamente. Pues bien, el objetivo del capitulo 7 es

analizar este tipo de peculiaridades que se dan en salud mental.

Y todo ello ha de quedar anotado en la historia clinica. No obstante, en salud mental
ésta tiene unas caracteristicas especiales pues aqui intervienen multiples profesionales y
porque se manejan datos sensibles que hacen alusién a su vida privada, lo cual requiere

de un analisis detallado que garantice la confidencialidad y el respeto por la persona.
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1.- La calidad de vida en pacientes con esquizofrenia y sus
familias

En este capitulo queremos analizar la calidad de vida (CV) en los pacientes con
esquizofrenia y sus familias. Para ello, en primer lugar exponemos un marco ético que
justifique por qué es necesaria la introduccion de la CV en la praxis médica. En segundo
lugar, intentamos clarificar qué se entiende por CV y qué aspectos son los que hay que
valorar. Por ultimo, mostramos de qué manera la enfermedad mental y las relaciones

interpersonales pueden incidir en la CV de estos pacientes y sus familias.

1.1.- Aspectos éticos

Evaluar la CV de las personas tiene como objetivo detectar si hay satisfaccién con los
distintos &mbitos que caracterizan la vida cotidiana. Cuando las personas exponen esos
motivos, en realidad estan mostrando qué tipo de intereses desean. Dworkin R.
(1993:95) sostiene que existen infereses de experiencia e intereses criticos. Los
primeros se refieren a aquellos intereses por los cuales las personas dirigen su vida y
que hacen alusidon a la obtencidon de placer o bienestar. Los segundos muestran un
compromiso con la vida y con las otras personas, pues no se centran en la obtencion de
un interés placentero o de bienestar, sino que se busca analizar qué se deberia desear

para que una vida sea buena.

No se trata simplemente de basarnos en una ética de maximos que indique qué proyecto
de vida buena queremos, para que sus decisiones sean respetadas, aquello deseado ha de
ser acorde con aquellos criterios exigibles a todos los ciudadanos y que posibilitan la
convivencia pacifica de los ciudadanos con diferentes morales, es decir, con una ética
de minimos. Como sostiene Camps V. (2001:56), no basta con elegir el bien, un bien
estético, sino que hay que justificarlo, de modo que las elecciones sobre proyectos de
vida no se refieren a un asunto individual, sino comunitario, pues es injusto elegir el
bien a costa de los demds. Una vez que las personas deciden, y lo hacen
responsablemente, es necesario que la sociedad pluralista reconozca el derecho a las
personas de poder optar por un determinado modo de vida acorde con sus valores. Es
preciso que la sociedad dé un valor fundamental a la folerancia y al respeto por esas

decisiones, que son proyectos de vida, y ademds ha de garantizar la no imposicion.
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En ocasiones, estas imposiciones pueden venir dadas por entender el valor de la vida de
modo totalitario y/o religioso. Al analizar el valor de la vida podemos apreciar dos
modos distintos de hacerlo. Dworkin R. (1998:97) opina que la vida puede ser
considerada importante desde un punto de vista inferno al sostener su sacralidad, es
decir, si es intrinsecamente valiosa independientemente de lo que las personas quieran,
deseen o necesiten. Esta es la postura religiosa que da un valor prioritario a la vida. Pero
es posible también un enfoque liberal, que es el que defiende el autor, en el que las
aportaciones humanas sean las que doten de significado y valor, de modo que “mi vida
puede ser, para mi, mas importante que ninguna otra cosa, pero de esto no se sigue que
mi vida sea mas importante intrinsecamente” (Dworkin R., 1998:110). Ha de ser la
persona quien elija y determine qué es lo valioso de la vida en relacidn con sus valores y
preferencias. Al definir qué entiende por valioso se refiere a qué aspectos son
beneficiosos y cudles maleficentes. Llevar hasta las ultimas consecuencias esta postura
puede significar incluso elegir rechazar la vida (bioldgica) si ésta no es acorde con su
proyecto de vida. En tal caso, es una obligacion moral que la persona tenga un proceso

de morir digno, es decir, sin sufrimiento.

Al darle a la persona el protagonismo para poder definir qué entiende por CV se le esta
concibiendo como un ser dotado de autonomia que decide responsablemente sobre su
vida. El reconocimiento y aceptacidon de esa decision responsable es el respeto por la
dignidad de la persona. Y si, efectivamente, queremos respetarle, hemos de asegurar de
que no se le impondra ninguna decision, a no ser que haya motivos suficientes y
justificados que supongan la necesidad de tomar decisiones en su lugar. Y es que “lo
que sea bueno para cada cual es elegido libremente, nadie tiene derecho a decirlo ni
imponerlo” (Camps V., 2001:38). Pero si no los hay, su decisién ha de ser respetada
porque es su manera de entender una vida digna. Esa vida digna ha de estar compuesta
por lo que Nussbaum M. (2007:83) ha denominado capacidades humanas: “aquello que
las personas son efectivamente capaces de hacer y ser, segiin una idea intuitiva de lo que
es una vida acorde con la dignidad del ser humano”. La lista que componen las
capacidades humanas es: 1) vida; 2) salud fisica; 3) integridad fisica; 4) sentidos,
imaginacién y pensamiento; 5) emociones; 6) razon practica; 7) afiliacion; 8) otras
especies; 9) juego; y 10) control sobre el propio entorno (Nussbaum M., 2007:88-89).

Estas capacidades son las que dan sentido pleno a la definicidon de vida digna.
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Por tanto, ha de ser éticamente exigible fomentar el derecho a una vida digna, de
calidad, y no simplemente al derecho a la vida. El contenido de esa vida digna solo
puede concebirse desde la propia persona en base a sus propios valores. Y ese contenido
se refiere a esas capacidades que menciona Nussbaum M. y han de ser llevadas a cabo

en los ambitos micro, meso y macro.

1.2.- Concepto de calidad de vida

El concepto de CV tiene un origen que se remonta a los griegos, aunque con otras
connotaciones: salud, bienestar, felicidad, etc. Pero es a partir de 1980 cuando se
comienza a aplicar al &mbito de la salud, tomdndose como eje de planificacion centrado
en la persona, la evaluacion de los resultados y la mejora de la calidad. En los afios 80 la
CV estaba asociada a la autodeterminacidn, la inclusion, la capacitacion y la igualdad de
todas las personas. De esta manera se fue aplicando a los programas de servicios
sociales, enfocandose en la persona, en la mejora de la calidad y la gestion de la calidad.
Durante los afios 90 se intentd conceptualizar y medir con mayor rigor la CV y poder
aplicarse a los planes de cuidados. Para ello se focaliz6 en temas como la igualdad, la
inclusién, la capacitacion, las oportunidades positivas de crecimiento y su aplicacion

basada en la evidencia (Schalock R., y Verdugo M., 2009:30-32).

Aunque llevamos mas de 30 afios utilizando este concepto carecemos de una definicion
precisa sobre su significado, lo cual lleva a varios autores a dudar sobre su aplicabilidad
o admitir que es un constructo hipotético y no una entidad concreta (Hunt S., 1997).
Aunque carecemos de una buena definicion y de que las que hay son vagas e
imprecisas, no por ello carece de utilidad clinica con la que poder realizar planes de

salud y predecir la satisfaccion de los pacientes.

La Organizacion Mundial de la Salud (1994) ha definido la CV en los siguientes

términos:

«la percepcion de los individuos de su posicidon en la vida en el contexto y
sistema de valores en el cual ellos viven y en relacion a sus metas, expectativas,
normas y asuntos. Es un concepto muy amplio que es afectado en un modo

complejo por la salud fisica de la persona, el estado psicoldgico, el nivel de
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independencia, las relaciones sociales, asi como por los elementos esenciales de

Su entorno.

Han sido un fracaso los intentos de definir satisfactoriamente la CV y es por eso que la
literatura se centra en desarrollar qué ambitos abarca y qué aspectos la promueven e
incrementan, mas que en dar una definicién. De este modo, se ha podido alcanzar un
consenso sobre cuatro directrices para su comprension (Schalock R., y Verdugo M.,

2009:32-40):

1. Dotarle de un caracter multidimensional y la necesidad de desarrollar
indicadores referentes a las distintas areas.

2. Evaluacidn tanto objetiva como subjetiva de la vida de la persona.

3. Diferenciar los resultados a corto y a largo plazo.

4. Ceilirse a los predictores de los resultados de calidad.

Este cardcter multidimensional indica componenes sobre relaciones interpersonales,
inclusion social, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacidn, bienestar
material, bienestar emocional y derechos® (Schalock R., y Verdugo M., 2002 y 2009).
Aunque se puede discutir si estos aspectos son los que verdaderamente estan vinculados
a la CV, si que hay acuerdo al otorgarle un marco multielemento, la necesidad de que
las personas conozcan qué es lo que mas valoran y que el conjunto de dimensiones debe

representar el constructo completo de la CV.

Esta evaluacion ha de ser realizada tanto subjetiva como objetivamente. Esto sefiala tres
niveles: microsistema, mesosistema y macrosistema (Schalock R., y Verdugo M.,
2002:36-53). El microsistema se refiere a la parte subjetiva, a la cual se accede
preguntando a la persona sobre la satisfaccion de su vida en distintos dmbitos. El
mesosistema hace alusion a la interaccion de la persona con sus vecinos, la comunidad o
la organizacion. Este aspecto refleja la naturaleza objetiva de la CV. Por ultimo, el

macrosistema se relaciona con indicadores sociales vinculados a aspectos ambientales:

* Es posible sostener otra serie de dimensiones prototipicas, pero aqui solo hacemos referencia a los trabajos
de Schalock R. y Verdugo R. Para mas informacion véase la lista que proponen Schalock R., y Verdugo M.,
(2002:37) sobre varios autores y sus posiciones.
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la salud, el bienestar social, las amistades, niveles de vida, educacion, seguridad publica,

ocio, vecindario...

En resumen, a lo largo de los afios el foco de analisis sobre la CV ha ido cambiando y,
actualmente, se centra en diversos ambitos que hacen alusion a la persona. Aunque no
tenemos definiciones claras sobre su significado, si que disponemos de algunos
marcadores y directrices que nos ayudan a evaluar la CV. Con ello, apreciamos que
tiene un caracter multimodal y que ha de ser revisada tanto de manera objetiva como

subjetiva, atendiendo a los niveles micro, meso y macro.

A continuaciéon vamos a enfocar este planteamiento al analisis de una enfermedad
mental grave como es la esquizofrenia. Para ello, nos basamos en el cardcter
multidimensional de la CV, en la necesidad de articular una perspectiva subjetiva y otra
objetiva, y por ultimo en esbozar algunos datos referentes a las dimensiones aludidas

por Schalock R. y Verdugo M.

1.3.- La calidad de vida en personas con esquizofrenia
Para medir la CV en personas con esquizofrenia puede hacerse desde wvarias

perspectivas: subjetiva (satisfaccion de la vida por parte de la persona) y objetiva
(actividades, participacion en la sociedad y relaciones interpersonales) o incluso en
ambas posturas”. Un planteamiento meramente objetivo deja fuera la percepcion de la
persona y esto dificulta su comprension porque es muy importante conocer qué opinan
las personas. Un planteamiento subjetivo puede incurrir en 3 tipos de falacias: afectiva,
cognitiva 'y de distorsion de la realidad (Katsching H., 2000:8-9). La falacia afectiva,
que este autor considera la mas importante, sefiala que una persona en un momento
afectivo, como puede ser un estado depresivo, verbaliza sentimientos sobre su felicidad
y CV de manera totalmente negativa, siendo incluso peores de las que un observador
imparcial opinaria o el mismo paciente consideraria una vez recuperado. La falacia
cognitiva es el resultado de una mala valoracion por parte del paciente debido a déficits
intelectuales, demencias o retraso mental. La falacia de distorsion de la realidad

deviene al realizar juicios sobre la CV basdndose en delirios y/o alucinaciones.

* Para un analisis sobre los distintos instrumentos sobre la evaluacion de la CV en pacientes con esquizofrenia
véase: Cramer J., et al. (2000); Lehman A. (2000) y Awad A., y Voruganti L. (2012).
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Por tanto, creemos que la mejor manera de valorar la CV es una combinacién de
perspectivas subjetivas y objetivas: para que la persona dé su opinion y para observar
qué aspectos son los que inciden y repercuten objetivamente en la CV desde un punto
de vista objetivo. Por esta razon, cuando evaluamos la CV han de reflejarse y
distinguirse tres componentes: 1) bienestar/satisfaccion subjetivos; 2) desempefio de
roles (a nivel social); y 3) condiciones externas de vida, como pueden ser bienes
materiales (propiedades, dinero...) y sociales (apoyo social, familiar, etc.) (Katschnig
H., 2000:9-10). Esto indica la necesidad de articular los sistemas micro, meso 'y macro a

los que hacen alusion Schalock R. y Verdugo M.

Es necesario un andlisis conjunto de estos sistemas, y mas si tenemos en cuenta que, en
general, los pacientes con esquizofrenia tienen una CV mdés baja que la poblacion
general y los enfermos fisicos (Alptkin K., et al., 2005; y Bobes J., y Gonzilez M.,
2000:162; Gémez M., 2010:43; y Sibitz 1., 2011). Pese a estos datos, se conoce que si
hay una terapia combinada entre farmacos y psicoterapia puede haber una mejor CV. Se
requiere una terapia bioldgica (medicacion, etc.) y un andlisis y valoracion sobre como
afecta a su vida, pero también un abordaje sobre los deficits psico-sociales para tener
una mejor satisfaccion consigo mismo, al aliviar los sintomas y signos de la
enfermedad, y una mejor relacion interpersonal que le permita una mayor integracion
familiar y comunitaria. Por tanto, este modo de concebir la CV estd indicando a una
comprension bio-psico-social (Engel G., 1977 y 1980) de la enfermedad, de su

tratamiento y del modo en el que incide la patologia en el dia a dia.

Los aspectos bio-psico-sociales son indicativos del grado de satisfaccion o
insatisfaccion de la CV. Una baja CV en personas con esquizofrenia estd asociada con
la repercusion de los sintomas negativos, la depresion y los efectos extrapiramidales del
tratamiento farmacologico (Narvaez J., et al.,, 2008; Yamauchi K., et al. 2008). En
cuanto al manejo terapéutico, el estudio de Hamann J. et al. (2005) demostré que la libre
eleccion del tratamiento, el conocimiento de sus contraindicaciones y la importancia de
su seguimiento, tienen como balance una mejor adherencia farmacoldgica y una
reduccidon del numero de recidivas. Esto puede contribuir a un aumento de la CV al
tener una mejor aceptacion terapéutica y un mayor seguimiento farmacologico. Los
farmacos elegidos son los antipsicoticos atipicos, antes que los tipicos, por tener una

mayor contribucion en el abordaje de los sintomas positivos y negativos, menos efectos
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adversos (principalmente extrapiramidales) y una estimulacion de la funcion cognitiva
(Goémez E., 2010:44-45), y que contribuye a un aumento de la CV. En particular, se ha
demostrado que la olanzapina ayuda a la mejora de la CV en los ambitos vinculados con
los sintomas positivos y negativos, asi como una mejora en la cognicion y reduccion de
los sintomas depresivos (Wehmeier P., et al. 2007), aunque también la clozapina tiene
efectos positivos en la cognicidn, principalmente en la fluidez verbal y la atencion (Lee

M., etal., 1999).

Otro tipo de repercusion de la esquizofrenia son los déficits asociados a las funciones
cognitivas (atencidn, percepcion, memoria...) que inciden negativamente en la CV, en
particular en las dimensiones sociales. No hay que olvidar que estas personas pueden
reflejar disfuncion social, psicoldgica y/o ocupacional, y esto se acentua si hay una baja
fluidez verbal y problemas de atencidn. (Alptkin K., et al., 2004). Estos hallazgos son
consistentes con el estudio de Ritsner M. (2007), al encontrar también relacion entre

funcién ejecutiva, atencion, memoria, habilidades motoras y CV.

En la evaluacion de estos factores hemos de tener presente que la finalidad no es sélo
una recuperacion sintomatoldgica, sino también una reinsercion psico-social. Para ello,
es muy importante que tenga una buena red social (amigos, familiares...). El apoyo
interpersonal contribuye a una reduccion del estigma social y aumenta el sentimiento de
empowerment, que sea la propia persona la encargada de tomar decisiones por si misma,
un aumento de autoestima, optimismo, etc. Y al contrario, una pobre red social aumenta
la internalizacidon del estigma y reduce el empowerment. La carencia de este soporte
social favorece a la aparicion de sintomas depresivos, significando una reduccién de la
percepcion subjetiva de la CV (Sibitz 1., 2011). Y es que los sintomas depresivos
también tienen un impacto negativo en la vida cotidiana al limitar la participacion en las

actividades diarias y con la relacion con los amigos y familia (Narvaez J., et al. 2008).

Una buena red social puede indicar una mejora en la CV relacionada con las actividades
diarias. Las personas con esquizofrenia perciben como un factor importante para su
vida las actividades relacionadas con el ocio, las tareas domésticas y las del cuidado
personal. También dan gran importancia a los estudios y al trabajo. Los que disponen de
un trabajo y/o estan realizando algun tipo de estudios tienen una mejor satisfaccion con

la CV (Eklund M., 2009). El trabajo posibilita que la persona estructure su tiempo,
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establezca vinculos interpersonales, disponga de ingresos economicos que le permiten
tener mas independencia, menor probabilidad de consumir algin tipo de drogas por
tener ocupado el tiempo y/o olvidarse de la droga... (Bryson G., Lysaker P., y Bell M.,
2002).

La valoracion de la CV de las personas con esquizofrenia necesariamente implica el
estudio de la CV de sus familias. Esto es importante porque son ellos los encargados de
su cuidado. La manera en la que incide la enfermedad mental impacta en la CV de los
familiares, que a su vez repercute en el estado animico de la persona con esquizofrenia.
Por este motivo, se requiere una mayor interaccion personal, un soporte emocional, una
reduccion del estrés en el ambiente familiar, una menor carga familiar, etc., para
posibilitar una mayor CV para todos (Greenberg J., et al., 2006; Maldonado G., et al.,
2012). Un abordaje psico-social hacia la familia permite superar la carga fisica y
emocional que supone el cuidado de una persona con esquizofrenia (Boyer L., et al.,
2012). El objetivo de estas medidas también disminuye el nimero de recidivas al
reducir el nivel de ansiedad y estrés en el ambiente familiar. Una mayor satisfaccion de
la CV estd asociada con una baja tasa de recaidas y, al contrario, una baja en la CV

indica un aumento en las recaidas (Boyer L., et al., 2013).

En definitiva, al evaluar la CV hay que hacerlo tanto desde la perspectiva subjetiva
como la objetiva. Para ello, hay que valorar cudl es el grado de bienestar satisfaccion, el
desempefio de roles sociales y las condiciones de vida materiales y sociales. Y dado que
queremos analizar qué satisfaccion tiene la persona en los dmbitos bio-psico-sociales,
hemos de realizar un analisis del tratamiento farmacoldgico y psicoterapéutico para ver
como incide la medicacidon y qué déficits psico-sociales tiene la persona. Y no hemos de

olvidar también el estudio de la CV en sus familias.
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2.- La valoracion de la competencia para la toma de
decisiones

Este capitulo trata sobre cuando un paciente es competente o incompetente para la toma
de decisiones y concretamos qué aspectos indican incompetencia en pacientes con
esquizofrenia. Por ultimo, exponemos algunos procedimientos para valorar la

competencia de los pacientes.

2.1.- La competencia para la toma de decisiones

En ocasiones se utilizan los términos capacidad y competencia como si fuesen
sinébnimos y no lo son. Es importante distinguir entre capacidad de derecho o legal, y
capacidad de hecho. La primera hace alusion a las exigencias que solicita «el
ordenamiento mediante los que se reconoce la aptitud del sujeto para ejercer sus
derechos y realizar actos validos» (Simon P., 2000:315). La segunda se vincula con las
«aptitudes del sujeto, aqui y ahora, para realizar dicho acto y no otros». Este ultimo
término, el que alude a la competencia, esta especificado en el ambito sanitario. La

competencia se usa

«para describir el estado de un paciente que puede, legitimamente, participar en
la toma de decisiones respecto al diagndstico y tratamiento para su enfermedad,
porque posee las aptitudes y habilidades psicoldgicas necesarias para garantizar
que su decision es expresion de un grado suficiente de autonomia personal»

(Simo6n P., 2000:337).

La competencia se muestra en un contexto especifico al manifestar las capacidades
relevantes para desempefiar un cometido especifico. La competencia puede variar: una
persona puede ser capaz de realizar un acto y ser incapaz para otro, ¢ incluso puede
variar con el tiempo, de manera que la competencia ha de ser concebida como gradual
(Beauchamp T., y Mccullough L., 1983:139-142). El grado de competencia en una
persona puede ser fluctuante y mas aun en pacientes psiquidtricos cuya sintomatologia
evoluciona por fases en las que puede haber una mejoria o empeoramiento clinico, por
eso su valoracion ha de ser continuada y periddica para determinar si hay o no
competencia. Asi pues, la competencia (o capacidad de hecho) ha de entenderse como

un continuum que va desde la incapacidad total a la capacidad total. De la misma
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manera que con cualquier otro tipo de paciente, en la enfermedad mental hemos de
partir de que las personas son competentes para la toma de decisiones, excepto en casos
claros como agitacion psicomotriz, delirios, etc., y en todo caso hay que demostrar,

mediante los instrumentos que evaltian la competencia, si no lo son.

Por lo tanto, la capacidad o incapacidad queda restringida al uso legal, es decir, si la
persona tiene limitada su autonomia debido a una sentencia judicial que establezca que
no puede tomar decisiones sobre si mismo, de modo que requiere de alguien que decida
en su nombre. La competencia se refiere a las habilidades y aptitudes (psicoldgicas,

cognitivas, etc.) de la persona para decidir por si misma.

Los estudios empiricos que evalian la competencia de los pacientes suelen centrarse en
el analisis de 4 criterios: comprension, razonamiento, apreciacion y expresion de una
eleccion (Grisso T., y Appelbaum P., 1998; Drane J., 1999; y Roth L., et al. 1997). La
comprension hace referencia a la habilidad de la persona para entender la informacion
que el médico le estd proporcionando sobre el diagnostico de la enfermedad y su
tratamiento. Una buena manera de apreciar el grado de comprension es pedirle que la
parafrasee, es decir, que explique, con sus propias palabras, qué diagnoéstico clinico
tiene y qué tratamiento es el mas indicado. El razonamiento se centra en el analisis de la
habilidad para procesar y analizar la informacion, ponderando las distintas alternativas
terapéuticas en relacion a las reacciones adversas y el posible impacto de éstas en su
vida cotidiana. El tercer criterio es el de apreciacion y consiste en la capacidad del
paciente para relacionar toda esa informacidn con su propia situacién. A fin de cuentas
lo que se pretende es saber si el paciente conoce su diagndstico y si es consciente de que
el tratamiento propuesto puede beneficiarle. Finalmente, la expresion de una eleccion se
refiere a la habilidad para comunicar su decision respecto al tratamiento médico

propuesto.

La evaluacion de la competencia ha de centrarse en los motivos por los que escoge una
opcion y no en la opcion en si. En efecto, que una persona rechace un tratamiento
aconsejado desde el punto de vista médico no significa que el paciente sea
incompetente. Las personas pueden ser competentes o incompetentes, pero nunca las
decisiones seran competentes o incompetentes. El derecho a la autonomia incluye el

poder rechazar un tratamiento médico (Ley 41/2002, de 14 de noviembre, art. 2.3 y 2.4).
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También un paciente psiquidtrico en momentos de inestabilidad en un documento de
voluntades anticipadas puede rechazar un tratamiento. Por lo tanto, aquello que se ha de
analizar en la competencia es por qué y como se elige, y no el qué. Los pacientes
psiquiatricos también pueden ser competentes para tomar decisiones, de modo que se le

ha de valorar como a cualquier otro tipo de paciente y no presuponer que no lo sea.

2.2.- Normativa juridica

La normativa juridica sefiala unos contextos clinicos, aunque no especifica mucho al
respecto, en los que es frecuente hallar incompetencia para la toma de decisiones. Es el
caso del articulo 200 del Codigo Civil: «son causas de incapacitacion las enfermedades
o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a la persona
gobernarse por si mismay. La esquizofrenia puede, no necesariamente, ser una de ellas.
Quien ha de evaluar la competencia ha de ser el médico responsable, pudiéndose apoyar
por psiquiatras y/o psicdlogos. La competencia es definida por el ordenamiento juridico
(Ley 41/2002, de 14 de noviembre, art. 9.3) de modo negativo al establecer quiénes son

incompetentes y necesitan por ello un juicio por representacion:

1) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones o su estado fisico o
psiquico le impida hacerse cargo de su situacion.

2) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

3) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz ni intelectual ni

emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion.

La Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil establece que el tribunal ha de
escuchar a los parientes mas préximos del presunto incapaz, examinarlo y acordar las
medidas periciales pertinentes en relacion con las pretensiones de la demanda de quien
solicite la incapacitacién (conyuge, descendientes, ascendientes o hermanos del
presento incapaz) y demds necesidades previstas por la ley (art. 759). Esta sentencia ha
de exponer la extension y limites de la incapacitacion y el régimen de tutela,
pronunciandose, si fuese necesario, sobre la necesidad de internamiento (art. 760).
Ahora bien, el legislador no impide revisiones ulteriores de dicha sentencia, pudiendo
dejar sin efecto o modificar el alcance de la incapacitacidon ya establecida (art. 761).

Esto ultimo es importante, pues la competencia ha de evaluarse en un momento
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concreto y para una tarea determinada, y no dictar incompetencia para todo y para
siempre. Es aqui donde hay que tener en cuenta los infervalos licidos que tienen los
pacientes con esquizofrenia, que son aquellos periodos de tiempo durante el cual la
persona recobra, total o de manera parcial, la conciencia y coherencia para actuar

autonomamente.

2.3.- Instrumentos de valoracion de la competencia

El proceso de valoracidon de la competencia requiere unas pruebas que lo determinen lo
mas objetivamente posible. A continuacion hacemos un breve andlisis de los
instrumentos disponibles en la actualidad, deteniéndonos en los primeros fest de
competencia, la escala movil de determinacion de la competencia, algunos aspectos
relacionados con los déficits neurolégicos, el McCAT-T, el CAT-PAD, y el ACE. (Simén
P., 2000:282-311; y 2008; Sturman E., 2005; Moye J., et al., 2006; y Alvaro C., 2012).
Estos son los instrumentos que mas se utilizan actualmente en la praxis clinica y son la

referencia en la literatura sobre la valoracion de la competencia.

2.3.1.- «Tests de competencia»
Los primeros «tests de competencia» fueron elaborados por Roth et al. (1977), en los

que se propusieron cinco criterios basicos: 1) el paciente tiene que ser capaz de expresar
una eleccion; 2) tomar una decision «razonabley; 3) basada en motivos «racionales»; 4)
comprender los riesgos, beneficios y alternativas del tratamiento; y 5) mostrar una
comprension real y completa de los aspectos relevantes de la decision. Afios después
Appelbaum P. y Roth R. (1982) expusieron criterios similares agrupandolos en cuatro:
1) el sujeto expresa una decision; 2) comprende los problemas mas relevantes del
estudio; 3) maneja de un modo racional la informacion; y 4) evalua de forma correcta la
situacion en la que se encuentra. Estos tests de competencia tienen dos contribuciones
relevantes que posibilitaron el desarrollo de los instrumentos para evaluar la capacidad
de los pacientes. En primer lugar, sefiala unas caracteristicas basicas para detectar si la
persona comprende realmente qué y por qué del tratamiento: conciencia de patologia y
necesidad de tratamiento, modo en el que expresa sus deseos, nivel cognitivo... En
segundo lugar, contempla unos aspectos psiquidtricos que pueden indiciar la

incompetencia del paciente como mutismo, trastornos psicoticos...
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En ese mismo afio, la President’s Comission (1982) analiz6 algunos criterios para la
determinacion de la competencia y concluyd que 1) toda determinacion de la
competencia de los pacientes se pondra en relacion con sus habilidades individuales, las
exigencias concretas de dicha decision y las consecuencias que puedan derivarse; y 2)
tomar una decision requiere que la persona posea una escala de valores y metas, que
pueda comunicarse y comprender la informacion, y que posea aptitudes para el

razonamiento y la deliberacion de la decision tomada.

2.3.2.- Escala movil de determinacion de la competencia

La aportacion mas significativa en este campo es la Escala mévil de determinacion de la
competencia (Drane J., 1999). Su propuesta tiene una serie de objetivos claramente

delimitados:

«incorporar las directrices generales expuestas en las decisiones judiciales; ser
consciente desde el punto de vista psiquidtrico y desde el filoséfico; garantizar el
cumplimiento de los valores éticos en los que se basa el consentimiento y ser

aplicable en el 4ambito clinico» (Drane J., 1999:164)

Para ello propone una «escala mévil» que evaltie el grado de competencia en funcion de
la decisién a tomar, esto es, cuanto mas dificil sea la decision mayor serd el nivel
exigido de competencia. De esta forma, plantea 3 niveles diferentes: el primero es para
tratamientos faciles y eficaces, el segundo para tratamientos menos seguros, y el tercero
para tratamientos peligrosos. En el nivel 1 los requisitos minimos son la conciencia
(ubicacion adecuada respecto a la situacidn médica en que estd) y asentimiento
(aceptacion, implicita o explicita, de aquello que se le propone). En el 2 se solicita
comprension (tanto de su situacion médica como del tratamiento propuesto) y eleccion
(fundamentada en los resultados médicos previsibles). Y en el 3 se exige apreciacion
(comprension critica y reflexiva de la patologia y de su terapéutica) y decision racional

(basada en consideraciones relevantes y acordes con su sistema de creencias y valores).

En cada uno de estos niveles hay estados que supone incompetencia. En el 1°
«inconsciencia, retraso mental profundo, nifios menores de diez afios, desorientacion

total, demencia senil grave, autismo, y defensas psicoticas (negacion de si mismo y de
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la situacion, proyeccidn delirante» (Drane J., 1999:168); en el 2°: « trastornos afectivos
graves, fobia al tratamiento, mutismo, pérdida de memoria de fijacidn, trastornos del
pensamiento (ignorancia, incoherencia, delirio, alucinacién, delirium) y los estados del
nivel 1» (Drane J., 1999:170); y en el 3° «indecision o ambivalencia persistente,
creencias falsas sobre la realidad, histeria, abuso de sustancias, defensas neurdticas
(intelectualizacidn, represion, disociacion, actuacion, depresion leve, hipomania) y los

estados del nivel 1 y 2» (Drane J., 1999:170).

Esta escala ha sido criticada por las insuficiencias metodoldgicas siguientes: 1) precisa
de una revisidon y actualizacion de las clasificaciones y terminologias de los estados
mentales y patologias psiquiatricas, a la luz del DSM-V (2013) y del CIE-10 (2001); 2)
no clarifica suficientemente si los estados mentales o las edades determinan la
clasificacion del sujeto como «capaz» o «incapazy, o si solo se sugiere. Si es lo primero
hay contradiccion, ya que todo individuo tiene que ser considerado capaz para decidir,
por lo que la incompetencia sdélo se establecera en funcién de la decision (Simén P.,
2000:295). Ademas, si son los profesionales los encargados de evaluar a la persona, un
técnico puede considerar un tratamiento como ‘“peligroso” y otro como “no tan
peligroso”, requiriéndose diversos grados de competencia para la misma tarea. Simén P.
(2008:342) considera que el principal argumento en contra es que reintroduce un
condicionante de tipo paternalista al ejercicio de la autonomia de los sujetos, pues la
valoracion acerca de lo que sea una decision “dificil” depende de un balance riesgo-
beneficio que realizan otras personas diferentes al propio sujeto, habitualmente los

médicos.

2.3.3.- Los déficit neuroloégicos en la evaluacion de la
competencia

Diversos déficits de caracter neuroldgico pueden alterar las actividades mentales y, por
consiguiente, conllevar incompetencia para la toma de decisiones. En cuanto a las
alteraciones neurologicas y cognitivas, cabe sefialar el sistema limbico (aspectos
instintivos e impulsivos) y el neocdrtex (comunicacion), requiriéndose ademas la
intervencidn del lenguaje, la memoria y las funciones superiores. Freedman M., et al.
(1991) sugieren que ciertas actividades cognitivas son necesarias en la toma de

decisiones y su valoracion tiene que seguir unos pasos: 1) evaluacién de la atencion; 2)
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estimacion del grado de comprension de informacion basica vinculada con el tipo de
decision a tomar; 3) el paciente tiene que retener la informacion un tiempo suficiente
como para valorarla en funcion de las experiencias recientes y remotas; 4) tiene que ser
capaz de expresar sus deseos; y 5) si las funciones basicas (atencidn, memoria y
lenguaje) estan lo suficientemente intactas, entonces se debera evaluar la apercepcion y

el juicio en relacién a la decision a tomar.

En pacientes con esquizofrenia estos aspectos son muy relevantes, pues estos pacientes
pueden tener dificultades para decidir por si mismos debido a la intensidad de la
psicopatologia, al deterioro cognitivo (en particular en los procesos de atencidn), a un
rendimiento intelectual bajo, a problemas para el almacenamiento de informacidn, etc.
(Palmer B. et al., 2004; Lemos S., 2000; Mckenna P., y Rodriguez S., 1996:58-88; y
Obiols J., y Obiols J., 1989:78-89). No obstante, los estudios empiricos (Carpenter W.,
et al., 2000; Kovnick J., et al., 2003; y Palmer B., et al., 2004) demuestran que esos
déficits no se deben principalmente a la sintomatologia positiva (alucinaciones,

delirios), sino que estan asociados a los sintomas negativos y a las funciones cognitivas.

El insight, que se refiere a la percepcion del paciente de su propia enfermedad, también
ha sido objeto de estudio para determinar si el paciente es competente. Capdevielle D.,
et al. (2009) lo analizan desde varias perspectivas: tener conocimiento de estar enfermos
y si necesitan tratamiento. Los resultados muestran una correlacion entre un pobre nivel
de insight, por un lado, y la baja apreciacion de riesgos y beneficios del tratamiento,
disminucién de la probabilidad para comparar alternativas terapéuticas asi como la

escasa habilidad para expresar una eleccion, por otro.

Otros estudios corroboran la relacién entre incompetencia y sintomatologia negativa,
nivel de insight y déficits cognitivos (Jeste D., et al., 2006; y Palmer B., y Jeste D.,
2006). El estudio de Clare I., et al. (2000) compara la competencia en personas con
esquizofrenia crénica, con retraso mental y con demencia. Dichos autores observan que
los pacientes con demencia o retraso mental suelen ser menos competentes que la
poblacidén general, mientras que no sucede asi con quienes padecen de esquizofrenia.
Jeste D., et al. (2006) llegaron a la misma conclusién: la esquizofrenia no

necesariamente dafia la competencia.
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2.3.4. - El1 MacArthur Competence Assessment (McCAT-T)
El McCAT-T* ha sido elaborado por Grisso P., y Appelbaum R. La primera version

aparecié en 1995 en diversos articulos en los que también participaron Mulvey y
Fletcher. En 1998 fue cuando se realizé la versién definitiva, actualmente utilizada'. El
MCcCAT-T es un protocolo para evaluar el grado de competencia de los pacientes. El
tiempo estimado para hacerlo oscila entre 15-20 minutos y requiere de un previo
entrenamiento de los profesionales para una buena aplicacidon e interpretacion de los
datos obtenidos. Se trata de una herramienta que ha sido validada con varios tipos de

. ., . . . 52
pacientes, también psiquiatricos, y comparando sujetos enfermos con sanos’”.

El McCAT-T valora 10 subcriterios extraidos de los 4 principios generales que asume
de los primeros test de competencia (ver Tabla 1). Para poder valorar cada uno de los
items se realiza una entrevista clinica. Respecto a la puntuacidon del protocolo, el
entrevistador calificard con 0, si la persona no lo entiende, con 1, si lo hace de modo
limitado, y con 2, si lo hace de forma adecuada. En cualquier caso, este test no es en si
un diagndstico sobre la competencia, sino sélo una aproximacién evaluativa. Por lo
tanto, la decision final ha de ser el resultado de un andlisis clinico integral del paciente
y en el que las puntuaciones que se extraigan de este test sea un elemento mas a tener en

cuenta en la decision final.

Aunque en la actualidad esta herramienta es de gran utilidad y es frecuentemente
utilizada, se les han hecho algunas criticas (Breden T. y Vollmann J., 2004). La primera
es que el MacCAT-T se centra en el analisis de los factores cognitivos, pero diversos
estudios empiricos han demostrado que no hay correlacion significativa entre los
resultados obtenidos con éste y los test neuropsicologicos aplicados a pacientes con
demencia. «Los resultados de las habilidades cognitivas parecen ser necesarios pero no

suficientes. La competencia en la toma de decisiones requiere, al menos —pero no solo-,

%0 Existen 3 versiones del McCAT: 1) McCAT-T (treatment) para decisiones ante un tratamiento; 2)
McCAT-CR (Clinical Research) para participar en investigaciones médicas (Appelbaum P., y Grisso T.,
2001); v 3) McCAT-CA (Criminal Adjudication) para imputabilidad (Poythress N., et al., 1999). Dado
que en esta tesis nos centramos unicamente en la relacion asistencial, es decir, la relacién médico-paciente
para la toma de decisiones, nos vamos a centrar solo en el McCAT-T.

>! Existen varias validaciones, adaptaciones y traducciones al castellano del MacCAT-T (Hernando P., et
al., 2012; Badn B., 2013).

>* Hay varios trabajos de campo que evalian la competencia, mediante este procedimiento, de los
pacientes con esquizofrenia (Grisso T., et al., 1997; Wong J., et al., 2000; Palmer B., et al., 2004; Wong
J., et al,, 2005; y Jeste D., et al., 2006).
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habilidades cognitivas» (Breden T., y Vollmann J., 2004:276). Una segunda critica al
MacCAT-T es que se centra en el andlisis de una argumentacion racional desde su
consistencia ldgica; sin embargo, las decisiones que tomamos a diario frecuentemente
estan basadas en sentimientos, emociones, valores, factores biograficos... De este
modo, que la eleccidon no sea “racional” no significa, necesariamente, que no sea una
decision competente. Ademas, centrar la competencia en el andlisis cognitivo puede
suponer que algunos pacientes no seran competentes ya que deciden desde sus valores,
emociones, etc. Todo lo cual puede ocasionar conflictos éticos al no respetar el
principio de autonomia dado que el paciente no toma decisiones racionales, aunque si

razonadas.

Tabla 1.- Criterios, subcriterios y puntuaciones del McCAT-T (tomado de Simén

P.,2000:310)
CRITERIO SUBCRITERIO PP PT
Comprension De la enfermedad 0-2

Del tratamiento 0-2

De riesgos y beneficios 0-2 0-6
Apreciacién De la situacion de la enfermedad 0-2

Del objetivo general del tratamiento 0-2 0-4
Razonamiento Légico-secuencial 0-2

Légico-comparativo 0-2

Predictivo (consecuencia de la eleccion) 0-2

Consistencia interna del procedimiento de eleccion 0-2 0-8
Elecciéon Expresa una decision 0-2 0-2

PP: puntuacidn parcial de cada subcriterio
PT: puntuacion total posible del criterio

2.3.5. - Aid of Capacity Evaluation (AID)

Etchels B., et al. (1999) elaboraron una herramienta para ayudar a los clinicos a valorar
la competencia de los pacientes que toman decisiones clinicas. El objetivo, por tanto, es
tener una mayor precision para la valoracion de la competencia y ademas facilitar una
ayuda a los pacientes a que puedan decidir. El AID esta centrado en el andlisis de 7
areas (ver Tabla 2). Se puntia de 0 a 30 y los resultados pueden ser “definitivamente
incapaz, probablemente incapaz, probablemente capaz y definitivamente capaz”. Tiene

la ventaja de que su elaboracion es breve, unos 15 minutos, y estd adaptado a cada
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enfermedad y tratamiento; sin embargo, unicamente evalua la comprension, con la que

€s mas una gruia orientativa y no un instrumento realmente eficaz.

Tabla 2.- Areas y preguntas sugeridas para evaluar la capacidad

= Habilidad para entender el problema médico
- {Qué problema esta teniendo en estos momentos?

- (Por qué usted esta en el Hospital?

= Habilidad para entender el tratamiento propuesto
- (Cual es el tratamiento para su problema?

- {Qué podemos hacer para ayudarle?

= Habilidades para entender las alternativas propuesta al tratamiento (si las hay)
- (Existen otros tratamientos?

- ;Qué otras opciones tiene?

= Habilidad para entender la opciéon de rechazo de tratamiento (incluyendo la retirada de
tratamiento
- Puede rechazar el tratamiento?

- ;Podriamos retirarlo el tratamiento?

= Habilidad para apreciar las consecuencias razonablemente previsibles de aceptar el
tratamiento
- (Qué podria sucederle si tiene el tratamiento?
- (Cémo podria el tratamiento ayudarle?

- (Podria el tratamiento causar problemas o efectos indeseables?

= Habilidad para apreciar las consecuencias razonablemente previsibles de rechazo del
tratamiento propuesto
- ;Qué podria sucederle si no tiene el tratamiento?

- (Podria enfermar o morir sin el tratamiento?

= Habilidad para tomar una decisién que no estd substancialmente basada en alucinaciones,
ilusiones o signos cognitivos de depresion
- (Por qué tiene que decidir aceptar-rechazar el tratamiento?
- (Cree usted que estamos tratando de hacerle dafio o herirle?
- (Merece ser tratado?
- (Siente que esta siendo castigado?

- (Siente que es mala persona?
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2.3.6.- The Competence Assessment Tool for Psychiatric

Advance Directives (CAT-PAD)
Srebnik B., Appelbaum P., y Russo J. (2004) han elaborado el Competence Assessment

Tool for Psychiatric Advance Directives (CAT-PAD), un instrumento para evaluar la
competencia para redactar el documento de voluntades anticipadas (DVA) en
psiquiatria. Esta herramienta evalua 3 escalas (ver Tabla 3), la comprension de la
informacion relevante, la apreciacion de su propio significado y el razonamiento,
entendido como un proceso de ponderacion de riesgo/beneficio. Se distingue del

MacCAT-T en dos aspectos:

1. Las personas evaluadas han de comprender la naturaleza y el valor del
documento de voluntades anticipadas, asi como la relevancia de su situacion
y eleccion del tratamiento escogido. Para ello, han de poder apreciar, razonar
y comprender tanto los tratamientos propuestos y sus alternativas, como el
valor de la utilizacion del documento de voluntades anticipadas.

2. La evaluacion del razonamiento no contiene items que verifiquen la
habilidad de elegir un tratamiento, ni la habilidad para comprender las

consecuencias de aceptar un tratamiento, ni como incidira en la vida diaria.

Estos autores consideran que el grado de competencia requerida para completar el
proceso de redaccioén del documento de voluntades anticipadas puede variar respecto a
la complejidad de la eleccion. Por este motivo, se recomienda realizar una evaluacion de
cada apartado de forma separada y no global, pues una persona puede tener dificultades
en algun area pero no en el resto. Se ha creado un programa informatico que les ayuda a
clarificar los deseos, preferencias, elecciones, etc., para facilitar la redaccion del DVAP

de manera consistente (Sherman P., 1998).

Como vemos, en las ultimas décadas se ha avanzado en los test para medir lo mas
objetivamente posible la competencia de los pacientes para tomar decisiones. Y esto es
especialmente importante para hacerlos participe en el grado adecuado a su competencia
en la toma de decisiones. También es pertinente en pacientes con enfermedades
mentales, los cuales han sido considerados tradicionalmente como incompetentes y sin
una previa revision de la competencia para tomar decisiones, lo cual les privaba de la

posibilidad de formar parte en la decision.

161



Tabla 3.- Habilidades evaluadas por el CAT-PAD (Srebnik, Appelbaum y Russo,

2004:241)

Comprension items Puntuacién
Comprension de la naturaleza de riesgos y beneficios del DVA 4 0-8
Comprension de hospitalizacion como una opcidn, incluyendo riesgos y 3 0-6
beneficios

Comprensién de alternativas a la hospitalizacion, incluyendo riesgos y 3 0-6
beneficios

Subescala total 10 0-20
Apreciacion

Apreciacion de la relevancia potencial de un documento de voluntades 1 0-2
anticipadas

Apreciacion de la relevancia potencial de la hospitalizacion 1 0-2
Apreciacion de la relevancia potencial de las alternativas a la hospitalizacion 1 0-2
Subescala total 3 0-6
Razonamiento

Razonamiento (consecuencial, comparativo) sobre si completar un 2 0-4
documento de voluntades anticipadas

Razonamiento (consecuencial, comparativo y consistencia logica) sobre 3 0-6
hospitalizacion y alternativas a la hospitalizacién

Subescala total 5 0-10
CAT-PAD total 18 0-36
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3.- La relacion asistencial: la toma de decisiones
compartidas

En el presente capitulo nos centraremos en la relacion asistencial en el ambito de la
psiquiatria. Dos son los objetivos de este capitulo. Por un lado, realizar una exposicion
de la red asistencial, los dispositivos y los programas y servicios que se dan en nuestro
pais, enmarcandolos en los distintos tipos de intervencidn socio-sanitaria y que
determinan la aplicacion de un modelo asistencial u otro en funcion del curso, evolucion
y prondstico. Por otro lado, se defiende que un buen tipo de relacion asistencial es el de
toma de decisiones compartidas, al estar avalado, como veremos, por motivos clinicos y

éticos.

3.1.- Red asistencial, dispositivos, programas y servicios
en salud mental

La relacion asistencial puede ser definida como el proceso comunicativo entre el equipo
médico, el paciente y/o su familia, para acordar una linea terapéutica. Esta linea esta
definida y planificada, previamente, en los distintos niveles de asistencia, lo cual
depende de las necesidades terapéuticas del paciente y de su evolucion clinica. La
finalidad es reducir la aparicion de la enfermedad, disminuir su duracién o limitar sus
consecuencias. En salud mental el proceso terapéutico pasa por unos niveles de
intervencion que pretenden: 1) eliminar la sintomatologia psicotica con tratamiento
farmacoldgico; 2) reestablecer las capacidades de la persona para que haya una
reinsercion psico-social; y 3) prevenir las recidivas. La red asistencial se compone de
diversos niveles de intervencion, con diferentes objetivos, vinculados con las distintas
fases de la enfermedad. Los niveles de asistencia médica son 3: primaria, secundaria y

terciaria.

La esquizofrenia, por su parte, puede aparecer en varias fases: aguda, de estabilizacion
y estable, las cuales necesitan distintos abordajes, desde la deteccion precoz hasta la
prevencion de las recaidas y la reinsercion comunitaria. Vamos a analizar esos niveles

porque en cada uno de ellos va a tener un enfoque distinto.

El primer nivel es el de Atencién Primaria y tiene como finalidad prevenir, detectar,

diagnosticar y tratar las enfermedades. Para ello, se fomenta el desarrollo de estilos de
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vida saludables con los que reducir la incidencia del trastorno y se intenta detectar
sujetos de riesgo para prevenir la apariciéon del trastorno. También es la Atencion
Primaria el &mbito preciso para un andlisis del estado general de la persona asi como el

primer contacto con la familia para comenzar a consensuar lineas terapéuticas.

La Atencion Secundaria tiene como finalidad la deteccién precoz del trastorno y el
inicio de un tratamiento integral y continuado adecuado a las caracteristicas clinicas de
la persona; este nivel pues se centra en la disminucidn del indice de prevalencia de un
trastorno y hace un abordaje fofal (Unidad de Agudos, media estancia o de larga
estancia) que van en funcién del curso, evolucion e impacto de la sintomatologia. El
nivel de Atencién Secundaria esta centrado en la hospitalizacion total, indicada para
pacientes con actitudes auto y/o heteroagresivas o con desorganizacion cognitiva o

conductual que les incapacita ser autbnomos.

Por ultimo, el nivel terciario tiene como finalidad el fomento de la reinsercion en la
comunidad, cuando ya hay estabilidad sintomatoldgica. Aqui se centran en los déficits
cognitivos y en rehabilitar tanto las actividades de la vida diaria (habitos sociales,
salud...) como las que posibiliten la reinsercion comunitaria (laboral, educativa...). Los
servicios que se suelen ofrecer son: la hospitalizacion parcial (Hospital de Dia),
indicada en aquellos pacientes que no manifiestan conductas auto ni heteroagresivas y
que pueden responder positivamente a una atencion hospitalaria en un centro
ambulatorio; los Centros de Rehabilitacion Laboral, que ayudan a la reintegracién
laboral y profesional, y por tanto, a la reinsercion comunitaria; y los protegidos

promueven la resocializacion de pacientes cronicos.

3.2.- Relacion asistencial en pacientes con esquizofrenia

La eleccion de un tipo de relacion clinica en salud mental esta vinculada con el nivel de
intervencidn y con las caracteristicas clinicas y personales del paciente, para lo cual se
ha de valorar el tipo de tratamiento y el modo en el que se presenta la psicopatologia. Si
se trata de una situacion de urgencia, propia del nivel secundario, en la que hay
sintomatologia en fase aguda (delirios, conductas auto-heteroagresivas...), ha de
aplicarse un paradigma paternalista porque el paciente no puede participar, pues es
prioritaria la eliminacion de la sintomatologia psicdtica. Si estamos en el nivel terciario,

en el que hay estabilizacion sintomatica, es aconsejable la implicacidén de la persona en
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la toma de decisiones. Aunque también es posible que, incluso siendo competente para
decidir, no quiera participar y desee dejar en manos de la familia y/o del equipo médico
cualquier decision vinculada con su salud (Mckinstry B., 2000; y Levinson W., et al.,
2005). En tal caso, hay que respetar su decision y tomar una optica paternalista en el que
se busque su mayor beneficio. Ahora bien, ;qué tipo de relacion hay que fomentar en
aquellos pacientes con esquizofrenia que tienen la competencia suficiente como para

poder decidir por si mismos y quieren participar en la toma de decisiones?

3.2.1.- La toma de decisiones compartidas

Una relacion asistencial que fomente las decisiones compartidas supone un proceso
interactivo en el que el profesional ayuda a su paciente a escoger qué tratamiento es el
mejor dada su situacidn clinica, informéndole de los riesgos y beneficios que conlleva.
Con ello, se introduce al paciente en la toma de decisiones siendo éste finalmente quien
elige, con asesoramiento profesional, qué decisién tomar. Las caracteristicas generales

de este tipo de relacion asistencial son las siguientes (Charles C., et al., 1997:685-688):

1.- En la toma de decisiones compartidas hay relacionadas como minimo 2 personas,
médico y paciente, aunque ciertamente en el ambito de la salud mental intervienen
multiples profesionales (psicélogos, enfermeros, trabajadores sociales, etc.). Para ello,
los profesionales han de orientar desde las evidencias clinicas. El objetivo es establecer
un didlogo que determine qué linea terapéutica es la que mejor se adapta a los valores
necesidades, valores, deseos, etc., del paciente. Si es preciso o recomendable ha de
fomentarse la participacion de la familia, allegados, representantes, tutores, etc., pues
ellos juegan un papel importante en las vidas de los pacientes, sea porque se encargan

de su cuidado o porque deciden por €l.

2.- Profesionales y paciente, y frecuentemente también la familia, participan en el
proceso de decision. Es necesario establecer un ambiente propicio para que el paciente
manifieste sus sentimientos, miedos, opiniones, etc., respecto a los diversos tratamientos
y fomentar una alianza terapéutica. El equipo de profesionales informa de qué riesgos y
beneficios conllevan las distintas terapéuticas y cudles son las que mejor se
corresponden con los valores y preferencias del paciente. Finalmente, aunque se

recomiende un tratamiento, es la persona la que decide entre las distintas opciones.
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En efecto, ademads del equipo de profesionales y el paciente, la familia es también una
de las principales afectadas por la patologia, pues la esquizofrenia tiene grandes
repercusiones en el seno familiar, de modo que se requiere un enfoque sistémico para
analizar y valorar el contexto socio-familiar y los valores individuales y familiares.
Muchos pacientes con esquizofrenia conviven con la familia, lo cual supone un desgaste
psicolégico (descenso en la calidad de vida, gastos econdmicos, aumento de la
incidencia de trastornos mentales, de morbilidad somética y de suicidio, etc.) todo lo
cual afecta en la salud de los cuidadores (Tizon J. 2010). Por ello es deseable que la
familia también forme parte del proceso, ya que ha de conocer qué medicacion, qué
dosis, cuando tomarla, han de saber qué tipo de reacciones adversas tienen los
psicofarmacos, qué hacer ante las recidivas, qué habilidades interpersonales han de
tener o desarrollar mejor comunicacion y convivencia, etc. Si el paciente no tiene la
competencia suficiente como poder decidir por si mismo, la intervencion de la familia

es clave para formar parte del proceso terapéutico dando su consentimiento.

Por otro lado estan los otros profesionales. El tratamiento consiste en psicofdrmacos y
psicoterapia (Tandon R., Keshava M., y Nasrallah H., 2009; Vallina O., y Lemos S.,
2001; Gisbert, C., 2003; y Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre la
Esquizofrenia y el Trastorno Incipiente, 2009:19-26), es un tratamiento integral,
asumiendo el modelo bio-psico-social, lo que implica un trabajo multi e interdisciplinar
entre psicologos, psiquiatras, enfermeros y auxiliares de enfermeria, médicos
internistas, trabajadores sociales, etc. Es crucial que haya un didlogo entre éstos para ver
el curso, evolucion y pronoéstico de la enfermedad, para analizar de qué manera incide la
sintomatologia o las reacciones adversas del tratamiento en las distintas 4areas de la vida
cotidiana del paciente. Este didlogo debe reflejarse en la historia clinica, que contempla,

por tanto, cuestiones bio-psico-sociales.

Recordemos que no se trata simplemente de trabajar conjuntamente sino que también es
preciso que los profesionales socio-sanitarios tengan: 1) preocupacion por el cultivo de
la verdad (reconocer y respetar las emociones del paciente y saber cudndo expresar sus
propias emociones); 2) un estilo emocional basado en la curiosidad empdtica (Borrell
F., 2011); 3) una educacion en las emociones; y 4) capacidad para comunicar la
evidencia clinica como deseo de establecer un didlogo y no solo como aplicacion del

protocolo (Borrell F., et al. 2004).
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Ahora bien, en este tipo de decisiones el principal afectado es el paciente, y €ste no
siempre quiere formar parte del proceso de toma de decisiones. Cabe preguntarse, por lo
tanto, si todos los pacientes quieren o no participar en la toma de decisiones, pues en
ocasiones las personas simplemente prefieren que sean los profesionales los que decidan

en su nombre.

Los estudios empiricos sobre la toma de decisiones compartidas en pacientes con
esquizofrenia (Helen M., et al., 1997; Hamann J., et al., 2003, 2005, 2007, 2008 y 2011;
Hill S. y Laugharne R., 2006; y Adams J., et al., 2007) indican que los pacientes
rechazan participar en la decision porque desconfian de sus propias capacidades para
tomar decisiones, porque no tienen conciencia de enfermedad (imsight), por estar
convencidos de que no necesitan la medicacion, o por la insatisfaccion con el cuidado
recibido. Por otro lado, el perfil de paciente que manifiesta un deseo de implicarse en la
decision suele presentar algunas de las siguientes caracteristicas: un paciente joven con
un mayor nivel educativo, que ha cronificado la sintomatologia, que tiene buenas
habilidades para tomar decisiones (nivel cognitivo), que manifiesta una pobre
satisfaccion con el tratamiento y/o que tiene actitudes negativas (reacciones adversas)
hacia el farmaco, y los que reflejan experiencias previas de ingreso involuntario y/o

insatisfaccion con su psiquiatra (Hamann J., et al., 2005 y 2011).

3.2.2.- ;Qué aporta este tipo de relacion asistencial?
Aspectos clinicos y aspectos éticos

Este modelo de relacion asistencial tiene aspectos positivos que hacen alusidon a
cuestiones médicas y éticas. En efecto, tiene repercusiones en la mejoria terapéutica y
en el aumento de la participacidn del paciente y, a su vez, respeta unos principios éticos,

considerando al paciente como persona y no s6lo como enfermo.

Aspectos clinicos

Dependiendo del curso y evolucidn de la patologia, si esta en una fase aguda o si hay un
deterioro cognitivo considerable, el paciente podra participar. Los pacientes con
esquizofrenia pueden tener dificultades para tomar decisiones; sin embargo, muchos
estudios muestran que siguen los tratamientos y estan en una fase de la sintomatologia

estable, no unicamente pueden tomar decisiones sobre su propia vida, sino que también
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muestran una actitud positiva para hacerlo. En efecto, los estudios empiricos (Adams J.,
et al., 2007; El-Wakeel, et al., 2003; y Hamann J., et al., 2007, 2008 y 2011) muestran
que estos pacientes desean tener un rol activo y participativo en la toma de decisiones,
ya que quieren conocer mejor el tratamiento farmacoldgico y sus reacciones adversas.
En particular quieren consensuar cambios de tratamientos y/o de las dosis
psicofarmacolédgicas o conocer si existen otro tipo de fairmacos con menos reacciones
adversas. Tanto los profesionales como los pacientes comparten el deseo de consensuar
farmacos y dosis. Cabe destacar que normalmente los pacientes se interesan por el
tratamiento farmacoldgico sin apenas prestar atencidon a los aspectos psico-sociales
(reinsercidén socio-laboral, terapias cognitivo-conductuales...). Habrd que averiguar a
qué se debe la falta de interés, si a la poca evidencia de esas dimensiones en la mejora
de la psicopatologia, o del propio modelo biomédico todavia muy arraigado también en

los pacientes.

Con este tipo de relacion asistencial se da una mayor comunicacion al establecerse un
didlogo sobre las posibles vias terapéuticas. Por lo tanto, se fomenta un clima propicio
para facilitar una alianza terapéutica. Como resultado de la aplicacion de este tipo de
relacion asistencial 1) disminuyen el numero de recidivas y rehospitalizaciones, 2)
aumenta la adherencia a los farmacos, 3) hay un mayor cumplimiento en todo lo
asociado al tratamiento, 4) se realinea las expectativas personales, aumentando su

calidad de vida (Hamann J., et al., 2003, 2005, 2007 y 2008).

Aspectos éticos

Esta relacion clinica concibe a la persona con esquizofrenia como un ciudadano con una
enfermedad mental y no simplemente como un enfermo, donde el respeto por la persona
y su dignidad juegan un papel decisivo. Para ello, se fomenta el empowerment del
paciente en la toma de decisiones, ya que se le da la oportunidad de poder escoger
libremente el tratamiento, lo cual contribuye al desarrollo de la autonomia. El que sea la
persona la protagonista del proceso asistencial supone a fin de cuentas que la toma
decisiones debe estar centrada en la persona pues son cuestiones que afectan a su vida.
Por otro lado, al considerar los aspectos psico-sociales (miedos, deseos...) que pueden
determinar la eleccion de una linea terapéutica, se toma en consideracion real sus
opiniones. Ademas, se acompafia al paciente durante el proceso terapéutico informando,

aconsejando y estimuldndolo para que tome una decision correcta.
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Ese dialogo entre profesionales y paciente implica un reconocimiento reciproco (Costa
A., 2012; y Costa A., et al.,, 2011a y 2011b). Los profesionales realizan un trato
individualizado en relacién a las caracteristicas de su paciente, invitandole a que tome
parte del proceso. Se trata de averiguar qué tratamiento es el mas efectivo y qué tipo de
contraindicaciones tiene, de analizar los valores que pueden incidir en la eleccion y de
alcanzar un consenso sobre una linea terapéutica. Por otro lado, también hay un
enriquecimiento del profesional, pues se potencia la actualizacion de los conocimientos
técnicos y se perfeccionan las habilidades comunicativas. Dicho didlogo se basa en la
corresponsabilidad y en el compromiso entre ambas partes, profesional y paciente, y se

concibe al paciente como una persona con una biografia particular.

Cuando aseguramos el derecho del paciente a participar en las decisiones médicas no
solo estamos respetando su autonomia y su dignidad, sino que también se desea hallar el
mejor tratamiento desde su punto de vista. Esta relacion asistencial garantiza el mayor
beneficio para el paciente entendido desde su perspectiva, pues se tiene en cuenta su
proyecto vital y su decision libre, pero se escoge con decisidn profesional lo cual
garantiza unos resultados clinicos. A su vez, asegura el respeto por el principio de no-
maleficencia ya que se evitan dafios como es el caso del abandono terapéutico, que
supone la reaparicion de la sintomatologia psicdtica y, por consiguiente, la recaida y una

posible rehospitalizacion.

Todo ello indica la necesidad de forjar una alianza terapéutica, para obtener unos
mejores resultados clinicos (mejor adherencia al tratamiento, mayor satisfaccion con la
relacion asistencial, etc.). Esto muestra la importancia de que los profesionales muestren
unas virtudes éticas como son la deliberacion, la templanza, la compasién, la empatia,
etc. De esta manera, los profesionales no sdlo estaran curando a los pacientes, sino
también habra un compromiso por cuidarles. Pero en la tarea del cuidado también ha de
entrar la partipacion de la familia, asi que ésta ha de poder manejar las situaciones
clinicas (recaidas, conocimiento del tratamiento, reduccion del estrés, etc.), razén por la
cual requieren un entrenamiento en técnicas cognitivas y conductuales. Por lo tanto, la
tarea del cuidado no ha de centrarse, como tradicionalmente se ha habia hecho, en el
género femenino, pues tanto los hombres como las mujeres pueden estar preparados

para hacerlo. Tampoco la tarea del cuidado ha de centrarse exclusivamente en las ramas
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sanitarias (enfemeria), ya que se da tanto en contextos clinicos (médicos, psicoldgos,

etc.) como en ambitos mas intimos (familia).

En cualquier caso, el problema, sin embargo, de este tipo de relacidn asistencial es que
hay algunos factores que pueden dificultar la introduccion del paciente en la toma de
decisiones. Por un lado, el tiempo de dedicacion que supone esta relacion asistencial
puede ser una barrera para su aplicacion, pues requiere de un cierto tiempo para forjar
una alianza terapéutica. La escasez de recursos puede poner trabas a la relacion
(dificultad para concertar citas, por ejemplo). Todo ello hace que se haya que considerar

el principio de justicia distributiva, mas alld de una decision justa.
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4.- El consentimiento informado en la esquizofrenia
En este capitulo tratamos la doctrina del consentimiento informado (CI) aplicado a la

esquizofrenia. Para ello, analizamos brevemente qué es el CI y por qué surgié. En
segundo lugar, exponemos los elementos necesarios: que sea un proceso autonomo,
voluntario, informado en cantidad y calidad suficiente, y que la persona tenga
competencia para tomar decisiones. Finalmente, exponemos las excepciones para
realizar una intervencion médica sin el consentimiento del paciente: urgencia, renuncia
del paciente a ser informado, privilegio terapéutico e incapacidad para tomar

decisiones.

4.1.- ;Qué es el consentimiento informado?
El proceso de CI es la forma que adopta la relacion asistencial y que ha sido implantada

en la praxis médica, desde hace pocas décadas, el cual es concebido como un
procedimiento ético y legalmente exigible. Asi, el modelo bio-psico-social estd
favoreciendo a una relacion asistencial basada en la toma de decisiones compartidas y el
CI refleja la participacion del paciente en la decisiéon. No obstante, para poder llegar a
este tipo de relacion asistencial han sido necesarios unos cambios de indole politico-

social®>.

En la medicina hipocratica era el médico quien tomaba todas las decisiones médicas y el
paciente tenia que hacer caso de sus instrucciones. El profesional pretendia obtener el
mayor beneficio para su paciente, incluso sin su consentimiento. Hasta el s. XX esta
postura permanecid hasta que los pacientes comenzaron a solicitar mas participacion en
la toma de decisiones. Esta solicitud se tradujo en demandas judiciales de los pacientes
contra sus médicos, pidiendo mas participacion y un mayor respeto por la dignidad de
las personas. De ese modo, se fue elaborando una doctrina legal entorno a las practicas
médicas: el Codigo de Niiremberg (1947), la Declaracion de Helsinki (1964) o el
Convenio de Oviedo (1997), etc. En Espafia, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, y en
Catalufia la Ley 21/2000, regulan la relacidn asistencial dando un trato especial al

derecho a la autonomia del paciente.

>3 Sobre los motivos histéricos que propiciaron la doctrina del consentimiento informado, véase Gracia D.
(2007) y Simoén P. (2000).
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El CI no sélo se basa en un derecho del paciente, sino que también es una exigencia
ética y legal por parte de los profesionales. El CI es un proceso en la relacion asistencial
y no un requisito formal basado en la firma de un documento. Con razén Camps V.
(2005:117) afirma que «cuando al paciente se le muestra un papel que debe firmar sin
demasiadas explicaciones previas, lo que ocurre es que se ha pasado de una relacion
clinica paternalista a una relacion simplemente contractual». Por su parte, Broggi M. A.
(1999a) opina que las practicas que mds evidencian el olvido del verdadero objetivo del
CI, en aras de un requisito legal, son: la entrega de la informacion por escrito,
sustituyendo, con ello, el didlogo; y la primacia de la exhaustividad de la informaciéon

sobre su comprension.

El CI no ha de favorecer la “medicina defensiva”, sino que ha de ser una oportunidad
para el cambio de relacion asistencial, la cual ha de ser relacional y que pivote en el
modelo bio-psico-social, donde el paciente intervenga en la toma de decisiones.
Ademés, no puede ser concebido ni como un mero documento ni como un
procedimiento aislado y puntual, sino como un proceso de reajuste en funcién de la
progresion de la persona y de la relacion asistencial. Por esta razdn, el CI es revisable y
modificable, y en el caso de los pacientes con esquizofrenia esto es especialmente

importante.

Durante las entrevistas psiquidtricas profesionales y pacientes suelen dialogar sobre los
efectos positivos y negativos del tratamiento farmacoldgico y/o de la terapia
electroconvulsiva. Con ello, se abre la oportunidad de informar adecuadamente al
paciente sobre cdmo tomar la medicacion o incluso la posibilidad de modificar la dosis
y/o el farmaco y la importancia de cambios en la vida cotidiana, o en la asistencia a

grupos de terapia.

En este sentido, la Organizacidon de Naciones Unidas en Principios para la proteccion
de los enfermos mentales y la mejora de la atencion de la salud mental (1991), art. 9,
propone que el “tratamiento y cuidado de cada paciente se basard en un plan prescrito
de manera individual, examinado con este, revisado periddicamente, modificado llegado

el caso y aplicado por personal profesional cualificado™.
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De esta manera, lo que se desea es una valoraciéon continua de la evoluciéon de la
sintomatologia, de los déficits que presente en las distintas areas (cognitiva, conductual,
etc.), de las reacciones adversas del tratamiento... Dado que no es facil encontrar qué
farmaco es el mas idoneo para el cuadro clinico del paciente, pues es frecuente que en la
esquizofrenia se dé patologia comorbida: angustia, depresidon, consumo de toxicos, etc.
(Hwang M., y Bermanzohn P., 2003), y porque cada persona tolera la medicacién de
diferente manera, se hace necesaria una revision periodica segun a la efectividad del
tratamiento. Si no hay mejoria sintomatoldgica se ha de modificar la terapia, ya sea

aumentando, disminuyendo o variando el tipo de farmaco o intentando otras vias.

Por eso, el proceso de CI es continuo y ha de irse informando al paciente por qué hay
que modificar el tratamiento, qué se desea con este cambio, cdmo y cuando se tomara
este tratamiento, y qué reacciones adversas puede conllevar esta nueva alternativa.
También hay que informar sobre las distintas técnicas psicoterapéuticas, tanto para el
propio paciente como para su familia. Estas van a ser muy importantes para una
reinsercion psico-social en la comunidad, para tener mas herramientas con las que

afrontar los sintomas de la esquizofrenia, etc.

El objetivo, por tanto, es conseguir una buena alianza terapéutica para que el paciente
tenga un seguimiento terapéutico y se cree un entorno de confianza. Esto es clave en
pacientes con esquizofrenia ya que es frecuente que estos pacientes cronifiquen los
sintomas, por lo que pasan de periodos de normalidad a intervalos de brotes psicdticos.
Esta situaciéon de incertidumbre hace que frecuetemente estén en contacto con los
servicios de salud mental y los profesionales van a tener que reorientar a la persona para
que vuelva a tomar periodicamente la medicacion, a que acuda a los centros de dia, a

llevar habitos de vida saludables, etc.

4.2.- Elementos del consentimiento informado
Los profesionales encargados de recabar el consentimiento, sean los psiquiatras en casos

de tratamientos farmacoldgicos, o sean los psicologos en los contextos
psicoterapéuticos, han de verificar que se dan unos elementos necesarios para poder
realizar un “consentimiento-informado” y no simplemente que se dé “el consentimiento

a un proceso médico”. Para ello, es preciso que la persona sea autonoma, voluntaria,
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informada en cantidad y calidad suficiente y que tenga competencia para tomar una

decision.

4.2.1.-Accion sustancialmente autonoma
Como hemos visto, Beauchamp T. y Childress J. (1999:114) definen la autonomia

personal como la capacidad de las personas para autodeterminarse, estando exentas de
condicionamientos internos y externos. La autonomia supone asi 1) la libertad (para
actuar con independencia de las influencias que pretenden controlar); y 2) ser agente
(para actuar de manera intencionada). Por ello, Beauchamp T. y Faden R, (1986:238 y

ss., cit por Simoén P. 2000:208) concretan que el CI tiene que ser:

a) Intencional
b) Emitido después de haber comprendido de forma adecuada:
bl) que se esta autorizando o desautorizando,
b2) que el procedimiento supone unos actos en su cuerpo y
b3) que la realizacion o la negativa a dicho procedimiento conlleva ventajas e
inconvenientes, riesgos, molestias. ..
¢) Libre de influencias controladoras
cl) externas: coacciones, manipulaciones, etc.

c2) internas: patologias psiquidtricas incapacitantes.

Estas exigencias son las que solicita el ordenamiento juridico para que haya un
verdadero CI que se concreta en un documento firmado por el paciente. E1 Convenio de
Oviedo (1997), art. 5, obliga a que cualquier procedimiento médico debe efectuarse solo
una vez se haya recabado el consentimiento libre e inequivoco de la persona,
informéandole sobre la finalidad, naturaleza y riesgos/beneficios de esa intervencién.
También la Ley 21/2002, articulo 6, insiste en que toda intervencidn en el ambito de la

salud requiere la obtencion del consentimiento especifico y libre de la persona.

4.2.2.- Accion voluntaria
Ya el Codigo de Niiremberg (1947) estipulaba que el CI ha de ser voluntario e

informado. También el Informe Belmont (1978) establecia que el consentimiento tiene

que tener unas caracteristicas esenciales como son la informacidn, la comprension y la

174



voluntariedad. Por tanto, el proceso ha de ser libre, o sea, no condicionado ni
coaccionado. La ‘coaccion’ es definida, segin el diccionario de la Real Academia
Espafiola, como la fuerza o violencia que se hace a alguien para obligarlo a que diga o
ejecute algo. La manipulacion es otro procedimiento por el que se puede coaccionar a
una persona y que consiste en influenciarla para que actie de un modo habiéndole
informado de forma sesgada o fraudulenta. La persuasion, por su parte, que no es
incompatible con la voluntariedad, consiste en inducir o mover a alguien con motivos
para que crea o haga algo, pero siendo en ultimo término la persona quien decide de
manera libre. Para Judez J. y Simon P. (2001:102) la persuasion es un factor positivo
para aquellos pacientes que tienen dificultades en analizar los beneficios y riesgos de los
tratamientos. El problema estriba en saber cuando finaliza la persuasion y cuando

comienza la manipulacion.

En pacientes con esquizofrenia la persuasién es de gran importancia, pues pueden
mostrar desinterés por las cosas, problemas de atencidn, carencia de insight, por lo que
pueden pensar que no necesitan la medicacion, ni el tratamiento psicoterapéutico, etc.
Esto supone que requieren el apoyo y el empuje para decantarse por una linea
terapéutica concreta. En este sentido, el equipo de profesionales y la familia juegan un
papel crucial para que el paciente pueda escoger adecuadamente gracias a la mejora en
la alianza terapéutica. No obstante, hay que coaccionar en situaciones en las que el
paciente no sigue el tratamiento por no tener conciencia de patologia, coaccién
justificada para evitar conductas auto y heteroagresivas, empeoramiento de la
sintomatologia psicotica, etc. Si continia con la negativa, hay que cuestionarse la

posibilidad de un ingreso involuntario o de un tratamiento ambulatorio involuntario®*.

4.2.3.- Informacion en cantidad y calidad suficiente

Para que una persona pueda decidir si acepta o rechaza un tratamiento, o si toma parte
en un ensayo clinico, es necesaria que sea debidamente informada. En el proceso
informativo intervienen 4 aspectos: ;qué informacion dar?; ;cémo darla?; ;a quién?; y

Jen qué contexto darla por escrito?

54 .
En el capitulo 7 nos detendremos en estos dos casos.
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4.2.3.1.- ;Qué informacion dar?
Es obvio que en situaciones de urgencia y/o de peligrosidad no habra tiempo para

emprender el CI; sin embargo, una vez terminada la urgencia se procedera a realizar el
proceso comunicativo con normalidad. Los profesionales tienen que informar al
paciente y su familia sobre la enfermedad, qué patologia tiene (sintomas, causa...) y
cuales son los tratamientos efectivos. En primer lugar, han de explicar las distintas vias

terapéuticas disponibles.

En el caso de la esquizofrenia se informard de los antipsicoticos. Para la correcta
realizacién del consentimiento informado ha de comunicarse: 1) los riesgos del
tratamiento: adherencia, interacciones (comidas, bebidas, drogas...), dosis, reacciones
adversas, paro de la medicacion, etc.; 2) los beneficios del tratamiento: buen abordaje y
rapida eliminacion de la sintomatologia positiva y negativa; y 3) la informacion de
seguimiento: cuanto tiempo ha de llevar la medicacion, seguimiento de visitas, desde
qué momento la medicacién comienza a tener efectos terapéuticos, instrucciones de la
administracion de la medicacidn, otras posibles reacciones adversas... (Goldfarb E., et
al., 2012). También de los tratamientos psicologicos eficaces que tienen como finalidad
terapias de rehabilitacion psicosocial (intervenciones psicoeducativas a la familia,
entrenamiento en habilidades sociales, terapias cognitivo-conductuales para la
sintomatologia psicética y paquetes integrados multimodales que abordan tanto las
deficiencias cognitivas como las sociales (Vallina O., y Lemos S., 2001; y Gisbert C.,
2003)). Aunque suele ser de segunda eleccion, la terapia electroconvulsiva puede
utilizarse, pero no hay que olvidar que estd indicada, principalmente, en casos de
catatonia, en episodios agudos de psicomotriz y desorganizacidn cognitivo-conductual,
cuando no hay una buena respuesta al tratamiento farmacologico o cuando el paciente

no lo tolera, en casos de embarazo, etc. (Pigem R., y Bernardo M., 1999).

En la actualidad, el tratamiento de primera eleccion es el antipsicotico, que se clasifica
en tipicos, de 1* generacidon: clorpromazina, haloperidol, etc., y atipicos, de 2°
generacion: clozapina, quetiapina, olanzapina... (Tajima K., et al., 2009). En general,
estos farmacos son eficaces porque eliminan rapidamente la sintomatologia psicotica
(alucinaciones, delirios...). Principalmente, se utilizan los atipicos porque tienen una

mejor respuesta ante los sintomas negativos, menor afectacion al deterioro cognitivo,
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previene las recaidas, mejora la calidad de vida, tienen menor grado de efectos

extrapiramidales...

Ahora bien, este tipo de farmacos conllevan reacciones adversas que el paciente y la
familia han de conocer: aumento de peso, ansiedad, parkinsonismo, acatisia (sensacion
de inquietud y tension), sedacidon, somnolencia, efectos extrapiramidales, discinesias
tardias, etc. Las discinesias tardias se caracterizan por una serie de movimientos
anormales involuntarios que se pueden producir en la cabeza, en las extremidades o en
el tronco y que pueden ser de caracter irreversible y para lo que no hay medicacion.
Estudios empiricos demuestran que a pesar de comunicar al paciente adecuadamente
sobre las discinesias tardias, no hay una disminucion, en lineas generales, de la

aceptacion del tratamiento (Kleinman 1., et al., 1989, 1993 y 1996).

Aunque para la esquizofrenia el tratamiento farmacoldgico sea la primera eleccion, la
informacion sobre los tratamientos también ha de incluir la psicoterapia. Sanchez J. y
Sanchez J. (1998:157) sostienen que es conveniente en concreto que se comunique,
sobretodo, cuando se trata de una psicoterapia de larga duracidon, sobre: 1) el
diagnéstico utilizado y la recomendacién de la terapia; 2) sus posibles riesgos y
beneficios potenciales; 3) las alternativas a dicho tratamiento; 4) la necesidad de la

propia psicoterapia; y 5) la evaluacion de la respuesta del paciente a dicho tratamiento.

Por ultimo, si es preciso y necesario, ha de comunicarse que se puede probar con un
tratamiento electroconvulsivo. En tal caso, los profesionales han de indicar las
reacciones adversas, haciendo mayor hincapié en las mas frecuentes, como la afectacion

de la memoria, la confusion y la hipertension (Kujala L., et al., 2002).

Para que se efectiie adecuadamente el proceso de CI es importante también conocer qué
tipo de informacidn desean recibir los pacientes. El estudio de El-Wakeel, H., et al.
(2006) revela que los pacientes se interesan, entre otros aspectos, por los riesgos y
complicaciones del tratamiento, las alternativas terapéuticas, las consecuencias de no
seguir con el tratamiento, sobre el procedimiento durante la estancia hospitalaria y, en

definitiva, las repercusiones de todo ello en su calidad de vida.
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Asimismo, el derecho del paciente a ser informado queda recogido por la Ley 41/2002,
articulo 10, al establecer que cualquier intervencién médica ha de recabar, previamente,
el Cl y que se debera de notificar al paciente sobre: 1) las consecuencias relevantes o de
importancia que la intervencion pueda ocasionar con seguridad; 2) los riesgos
vinculados con las circunstancias personales o profesionales del paciente; 3) los riesgos
probables que se dan en condiciones normales, conforme a la experiencia o al estado de
la ciencia, o con aquellos asociados con la intervencion en cuestion; y 4) las

contraindicaciones.

4.2.3.2.- ;Como darla?

Los profesionales han de revelar la informacion a sus pacientes teniendo en cuenta las
caracteristicas particulares de la persona. El objetivo es que pueda asimilar dicha
informacion, elaborarla y ponerla en relacién con sus deseos y preferencias. Por eso, la
informacion ha de ser comprensible, evitando los tecnicismos que dificulten la

comprension.

Ese proceso requiere un contexto de didlogo en el que se intenta «encontrar otros
valores que permitan aumentar la comprension, nos faciliten el proceso de deliberacion
y nos ayuden a corregir el malentendido si los hubiera» (Broggi M. A., 2003:707). Para
ello, los profesionales tienen que hacer aflorar los valores, miedos inquietudes, etc., del
paciente y su familia. Es posible que los pacientes deseen ser informados, no con el fin
de participar en la toma de decisiones, sino de prepararse psicologicamente para
afrontar el tratamiento o la repercusion en su vida cotidiana de la enfermedad (Manson
N., 2010). En pacientes con esquizofrenia suele haber miedo respecto a como llevar la

vida diaria, como afrontar una recaida, etc.

4.2.3.3.- ;Puede la presentacion de la informacion mejorar
lIa capacidad para tomar decisiones?

Como vimos en el capitulo sobre la competencia, los pacientes con esquizofrenia
pueden tener problemas cognitivos; sin embargo, no son menos capaces que el resto de

la poblacioén para tomar decisiones. Por esta razon, como hay que adecuar el proceso
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informativo a las caracteristicas concretas del paciente, dichas dificultades han de

tenerse en cuenta.

Diversos estudios empiricos (Carpenter W., 2000; y Dunn L., et al., 2001a, 2001b y
2002) analizan como puede darse la presentacion de la informacidon para mejorar la
comprension de los pacientes. En esos estudios apreciamos que los pacientes
psiquiatricos necesitan mas tiempo para procesar los conceptos clave, no siendo
suficiente una sola presentacion de la informacion relevante, sino que, en ocasiones, se
deberd repetir para una mayor comprension. Recordar a los pacientes que pueden
preguntar cualquier aspecto que no tuviesen claro, también resulta positivo. Estos
estudios asimismo concluyen que los pacientes comprenden mejor la informacion si es
presentada en powerpoint, con graficos afiadidos (leidos en voz alta para revisar
aquellos aspectos importantes) o mediante grabaciones en videos explicativas del

Proceso.

Estos modos de presentar la informacion, en comparacion con el cldsico procedimiento
oral o escrito y sin apenas interaccion entre profesionales y paciente, mejoran la
comprension, de modo que un mayor numero de pacientes pueden ser considerados

competentes para la toma de decisiones.

4.2.3.4.- ;En qué contextos hay que dar la informacién por
escrito?

Sin embargo, ciertos aspectos relacionados con el diagndstico o el tratamiento es mejor
que aparezcan en un consentimiento informado escrito: procedimientos que sean
invasores; procesos diagnosticos o terapéuticos que conlleven riesgos e inconvenientes
notorios y previsibles sobre la vida cotidiana; y en general cuanto méas dudosa en estos
casos sea la efectividad de un tratamiento. Como el proceso informativo debe ser una
garantia de la comprension de esa informacion, es importante que finalice con un

soporte por escrito (Sanchez J., y Sanchez J., 1998:262).

En el ambito psiquidtrico este es el caso de los tratamientos farmacoldgicos y terapia
electroconvulsiva, pues los riesgos e inconvenientes que pueden conllevar afectan

notablemente la calidad de vida e incluso con repercusiones irreversibles.
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4.2.3.5.- (A quién dar la informacion?

En principio, los profesionales deben informar solo al paciente, ya que es el principal
afectado, sobre su situacion clinica; aunque es frecuente que el paciente acuda al centro
sanitario, sobretodo en el ingreso, acompafiado de sus familiares, si el paciente lo
autoriza, ésta también ha de ser informada. Ya hemos insistido en que es pertinente que
la familia conozca la enfermedad, pues suele ser la encargada de su cuidado y puede
actuar como soporte para un mejor cumplimiento terapéutico, una reduccién del estrés

ambiental, un reforzamiento de las habilidades cognitivo, sociales...

Es preciso aclararles todo ello en el caso de que el paciente no pueda tomar decisiones
debido a incapacidad legal, por ser menor de edad o por falta de competencia. Pues en
tal caso, como veremos mas adelante, seran ellos (representante, familia, etc.) quienes

decidan en su nombre.

4.2.4.- Competencia
Ya hemos subrayado que el ejercicio del derecho de los pacientes a poder decidir

implica que han de ser competentes. La competencia se verifica para una tarea concreta
y en un momento determinado. Ademads, cuando valoramos la competencia hay que

analizar los motivos por los que escoge una opcidn u otra, y no la opcién en si.

4.2.5.- Excepciones al consentimiento informado
Algunas situaciones clinicas no requieren el CI del paciente: urgencias médicas,

renuncia por parte del paciente a ser informado, privilegio terapéutico e incapacidad del
paciente para la toma de decisiones (Simén P., 2000). Veamos cada una de estas

situaciones.

4.2.5.1.- Urgencia

Las situaciones de urgencia con riesgo para la vida de la persona o para la salud publica
son una excepcion para actuar sin el CI del paciente. En estas situaciones se carece de
tiempo necesario para la elaboracion del consentimiento, ya que la prioridad es atender

al paciente y/o prevenir un dafio a terceros™.

> Diversas leyes sanitarias recogen esta excepcion: el Convenio de Oviedo (1997), capitulo II, art. 4,
establece que queda justificada cualquier intervencion que sea indispensable para la salud de la persona.
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En salud mental una situacion de urgencia es aquella en la que unos sintomas
psicopatologicos o un trastorno de la conducta, percibidos como perturbadores o
amenazantes, para el paciente, la familia u otras personas, marcan una ruptura o
disrupcién con la realidad, de tal manera que se requiere una intervencion psiquiatrica
urgente que impida un dafio para la persona o para terceros. En la esquizofrenia tales
situaciones son fruto de alteraciones psicoldgicas agudas (ansiedad, depresion...),
comportamientos psicomotores inusuales como en la catatonia (catalepsia, estupor,

agitacion, actitud motora excesiva, inquietud motriz, etc.), alucinaciones, delirios...

4.2.5.2.- Renuncia del paciente a ser informado
Ya hemos comentado que un deber de los médicos es el de informar, en cantidad y

calidad suficiente, sobre el proceso asistencial, sin embargo, el paciente también tiene
derecho a no ser informado. Asi queda recogido en el Convenio de Oviedo en el articulo
10.2: “debera respetarse la voluntad de una persona a no ser informada”. Esto, a fin de
cuentas, no es mas que respetar las decisiones autonomas de los pacientes. No obstante,
es un deber del profesional asegurar que el paciente es consciente de las consecuencias

de no ser informado y que tiene motivos para no quererlo.

Para averiguarlo, el profesional podria seguir unos pasos (Sanchez J., y Sanchez J.,
1998:96): 1) el paciente tiene que conocer su derecho al CI; 2) tiene que documentar sus
razones de rechazo; 3) los profesionales deben iniciar la discusion sobre la renuncia; y
4) se debe evaluar la capacidad del paciente. Con ello lo que se desea es asegurar que es
una decision razonada y razonable. En pacientes con esquizofrenia pueden darse los
siguientes casos: a) el rechazo esta motivado por algun tipo de delirio de persecucion o
robo del pensamiento, pudiendo pensar que esa informacion puede ser “robada”, que el
proceso informativo puede ser una estrategia para “atraparle”, etc.; b) la carencia de
insight, razén por la cual rechazaria cualquier informacion por resultar innecesaria, ya al
considerar que no necesita medicacion. En ambos casos lo que denota es una

incompetencia para la toma de decisiones.

La Ley General de Sanidad (1986), art. 10.6, ordena que es legitimo actuar sin el CI cuando la no
intervenciéon suponga un peligro para la salud publica y cuando la urgencia no permita demoras por
poderse producir fallecimiento o lesiones irreversibles. Del mismo modo, la Ley 41/2002, art. 9, sefiala
que los casos en los que hay un riesgo para la salud psiquica o la integridad fisica o psiquica justifican la
demora para la obtencion del consentimiento.
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4.2.5.3.- Privilegio terapéutico

Hablamos de privilegio terapéutico cuando el médico oculta, de manera deliberada,
cierta informacién a su paciente porque estd convencido de que el revelarsela puede
suponer un perjuicio psicoldgico o tener repercusiones fisicas. En pacientes con
esquizofrenia se acude a este privilegio para no notificar algunas reacciones adversas de

los antipsicoticos.

No obstante, esta decision es contraproducente. Los estudios (Kleinman 1., et al., 1989,
1993 y 1996) demuestran que cuando los pacientes conocen las reacciones adversas no
hay una disminucion de la aceptacion del tratamiento, sino al contrario, tienen mejor
adherencia al tratamiento y mayor comprension de la patologia y de las reacciones de
los psicofarmacos. Por tanto, ocultar al paciente informacion sobre las
contraindicaciones, ni estd comprobado que conocer dicha informacion conlleve un
rechazo terapéutico ni es €tico no informarle, pues todas las personas tienen derecho a
una informacion veraz y de calidad con la que poder elegir o rechazar las propuestas.
Ademas, el ocultamiento de la informacion dificulta que haya una buena alianza

terapéutica.

4.2.5.4.- Incapacidad

El Coédigo Civil (art. 200) establece que: “son causas de incapacitacion las
enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a la
persona gobernarse por si misma”. Esta sélo podra decretarse por sentencia judicial,
necesitandose la intervencion del Ministerio Fiscal (art. 199 y ss. Cc). Dicha sentencia
tendra que determinar la extension y los limites de la incapacidad y el régimen de tutela
del incapacitado (art. 210 Cc). En tales casos, se requerird un representante. Quien
promueve la incapacitacion de la persona, segun el art. 757 de la Ley 1/2000, de 7 de
enero, de enjuiciamiento civil, ha de ser el conyuge o alguien en situacién de hecho
asimilable, a saber, descendientes, ascendientes, o hermanos del presunto incapaz. Sera
competencia del Ministerio Fiscal promover la incapacitacion si los responsables

(conyuge, tutor, etc.) no existen o no la han solicitado.

Ahora bien, que tenga una incapacidad y que no pueda otorgar su consentimiento no

significa que la persona no pueda participar, en la medida de sus posibilidades, en la
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toma de decisiones. Han de tomarse como referencia sus valores y preferencias,
preguntandole en todo momento su opinion al respecto, insistimos, aunque haya sido
incapacitado legalmente. En el caso de los pacientes con esquizofrenia esta pretension
ha de ser la misma, incluso en situaciones de incapacidad legal no necesariamente

supone que no pueda tomar decisiones competentes.
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5.- El documento de voluntades anticipadas en pacientes
con esquizofrenia

En este capitulo pretendemos analizar la cuestion referente al documento de voluntades
anticipadas (DVA), aunque no vinculado con el final de la vida, sino durante la vida y
en un contexto psiquiatrico como es el caso de la esquizofrenia. Para ello, en primer
lugar indicamos las caracteristicas basicas del DVA. En segundo lugar, y dado que lo
centraremos en la esquizofrenia, comparamos el DVA con el documento de voluntades
anticipadas psiquiatricas (DVAP) mostrando sus parecidos y diferencias. También,
desarrollamos cudl es el contenido y la utilidad del DVAP. Por ultimo, nos detenemos

en las criticas que se le pueden hacer a este documento.

5.1.- ;Qué es el documento de voluntades anticipadas?

La primera normativa juridica que amparaba el respeto por una decisidn auténoma
expresada con anterioridad a una situacion clinica incapacitante fue el Convenio para la
proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la Biologia y la Medicina (1996). En el articulo 9 se dice que “seran
tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente con respecto a una
intervencion médica por un paciente que, en el momento de la intervencidén, no se
encuentre en situacion de expresar su voluntad”. En nuestro pais, sin embargo, hubo que
esperar hasta el afio 2000 para que en Catalufia, gracias a la Ley 21/2000, sobre los
derechos de informacion relativos a la Salud, la autonomia del paciente y la
documentacion, se reconociese este derecho mediante el documento de voluntades
anticipadas. Posteriormente, a nivel estatal entré en vigor la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, y posteriormente
muchas comunidades auténomas elaboraron su propia legislacién56. Pese a la difusion
de la existencia del documento de voluntades anticipadas y de su reconocimiento

juridico, es muy poco conocido tanto por los pacientes como por los profesionales’’.

% En la web de la Asociacion Federal Derecho a Morir Dignamente pueden consultarse las normativas
juridicas de las distintas comunidades auténomas. Disponible en
http://www.eutanasia.ws/testamento_vital.html. Consultado el 11 de octubre de 2013.

°7 El estudio de Molina J., et al., (2011) realiza una encuesta a 155 pacientes de un hospital publico de la
Comunidad de Madrid sobre el conocimiento del documento de voluntades anticipadas. Sélo 7 personas
(4,5%) tenian constancia de su existencia y unicamente 1 lo tenia realizado. Otro problema afiadido es
que, pese al conocimiento de los profesionales de la existencia del documento, saben poco de la
normativa, del contenido y de su registro (Champer A., et al., 2010).
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La finalidad de este documento es dejar constancia de la expresion de la voluntad y
preferencias de una persona autonoma para que, en el momento de carecer de
competencia suficiente, se tenga en cuenta su decision. Se busca con él, por tanto,
respetar y promocionar la autonomia del paciente en momentos de vulnerabilidad.
Broggi M. A. (2003) opina que es mas importante la confianza mutua entre médico y
paciente que el documento en si, el cual puede convertirse en un contrato
despersonalizado. En efecto, lo verdaderamente importante del documento es el proceso
dialogico en el que equipo médico y paciente (y muchas veces también familia o
representante) llegan a acuerdos sobre qué hacer y qué no en el momento de una
situacion incapacitante. El respeto de estos acuerdos es una exigencia ética. Se reduce a
un procedimiento meramente juridico y a una exigencia administrativa, si la unica
finalidad es conseguir que el paciente lo redacte para eximir al equipo médico de

responsabilidades.

Con la redaccion de este documento conseguimos una relacion asistencial mas
trasparente al conocer los deseos y preferencias del paciente. Su conocimiento también
ayuda a que la familia no tenga que decidir por el paciente y da garantias de que habra

respeto por la voluntad de éste cuando asi €l lo decidi6 anticipadamente.

En cualquier caso, es necesario que la decisidn que se tome no sea “ciega”, basada
unicamente en deseos y preferencias del paciente, sino fundamentada fambién en el
conocimiento cientifico, en una valoracion de la situacion y en una indicaciéon médica
por parte de los profesionales, estableciéndose asi un proceso reflexivo mutuo. Y es que
no es posible que el paciente escoja libremente cualquier opcidn, pues su voluntad, si
quiere que sea respetada, ha de ser acorde con la “lex artis” y no contrarias al
ordenamiento juridico™. Ademas, la decision se respetara si corresponde el supuesto
que dictamind y anticipd con la situacién actual®®. Esta exigencia ética y juridica lleva
implicita la idea de que las voluntades, antes de quedar plasmadas en el documento, han

de ser discutidas para analizar qué se esta solicitando, como y por qué.

> Terribas N. (2012:23-24) sostiene que solicitar que las decisiones sean acordes a la “lex artis” puede
confundirse con aquello que el médico considere qué es buena praxis. Que no tengan que ser contrarias al
ordenamiento juridico se debe al deseo de evitar la inclusion de peticion de eutanasia. Considera que el
hecho de que el DVA no haya de ser contrario al ordenamiento juridico alude a no permitir en ¢él la
peticion de eutanasia.

*? Ley 21/2000 (capitulo 4, articulo 8) y Ley 41/2002 (capitulo 4, articulo 11).
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La Ley 41/2002, art. 11.1, contempla la posibilidad de que el otorgante designe un
representante® para que haga de interlocutor valido con el equipo médico y velar asi por
el cumplimiento de las voluntades anticipadas. El conocimiento de sus deseos y
preferencias puede evitar malentendidos o disputas sobre qué decisiones médicas llevar
a cabo. La persona escogida como representante ha de ser de confianza para el paciente,
puesto que ha de conocer cudl es su voluntad y saber adivinar en casos no previstos y
que no se hayan contemplado en el documento. Se aconseja anotar mas de un
representante, a modo de sustituto, aunque especificando quién es el que tiene prioridad
para llevar la tarea. El representante no puede contradecir aquello que la persona ha
manifestado en el documento. Es muy positivo que la familia tenga conocimiento de
esta figura fiduciaria, pues serd quien tomara la decision (Comite¢ de Bioctica de
Catalunya, 2002). Pese a que se recomienda que el representante no tenga ningin
parentesco familiar ni que forme parte del equipo profesional, Broggi M. A. (2003:66)
sostiene que podria ser nombrado como representante un sanitario (médico de familia,
enfermera amiga...), aunque posteriormente quede excluido para tomar las decisiones

en calidad de facultativo.

Por nuestra parte, queremos afiadir que consideramos que también el médico de familia
y/o el equipo de enfermeria conocen algunos aspectos personales del paciente (cultura,
convicciones, creencias...) y su relacion familiar; por otro lado, saben cudl es su
enfermedad, curso y pronostico. Por todo ello, son figuras especialmente relevantes en

el acompafiamiento para la elaboracién del DVA.

Aunque el paciente haya dejado anotado un representante para que lleve a cabo su
voluntad, pero sin unas instrucciones y guias precisas sobre lo que esta solicitando, se
corre el riesgo de que el representante no sepa determinar con claridad qué queria el
paciente. En este sentido, Barrio I. y Simén P. (2003:139-142), apelando a Emanuel L.,

et al. (2000), sefialan algunos puntos que pueden contribuir a una mayor comprension

% Es interesante anotar aqui algunas aclaraciones terminolégicas sobre las distintas figuras que han de
tomar decisiones en nombre de otra persona. Estas aclaraciones seran alin mas pertinentes en los juicios
por representacion. El referente es la persona de referencia, el interlocutor valido. Por ejemplo, un hijo
que acompafie a su padres ancianos a la consulta médica y sea ¢l el referente en la toma de decisiones.
Esto no implica que vaya a ser él quien tome la decisién, sino simplemente que sea €l quien
principalmente sea informado. El representante puede ser legal (en el caso de una incapacitacion legal) o
no legal (si la persona lo ha dejado anotado en un documento de voluntades anticipadas). Y el sustituto
que sera quien tome la decision, pudiendo ser un representante legal o no legal.
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sobre el DVA respecto a qué anotar y como ejecutarlas. Entre ellas, destacamos las

siguientes:

1. Invitar al paciente a que explique qué papel espera de su representante.

2. Solicitar al representante que aclare con el paciente aquellos valores y criterios
que deberian usarse en el momento de incapacitacion.

3. Preguntar al paciente si ha tenido anteriores experiencias de la enfermedad, o si
tiene constancia de otras personas con la misma situacion, e invitarle a que
comente su opinidn y sentimientos.

4. Sugerir que manifieste lo que desearia que se hiciera en tales contextos clinicos.

5. Ayudarle a que articule sus propios deseos, valores y preferencias en relacion a
esas situaciones.

6. Animarle para que deje constancia por escrito de alguno de estos casos.

Este documento suele estar enfocado a situaciones incapacitantes, como el coma o el
estado vegetativo, enfermedad irreversible en fase avanzada o terminal, demencias
severas... Es frecuente aludir en €l el rechazo de medidas de soporte vital (dialisis o
ventilacion mecanica, entre otras), reanimacion cardipulmonar... Pero con frecuencia se
asocia a la toma de decisiones al final de la vida. Ahora bien, es posible realizar este
procedimiento no con vistas al final de la vida, sino a situaciones incapacitantes durante
la vida. Este puede ser el caso de las voluntades anticipadas en el ambito psiquiatrico.

Aunque comparten muchas semejantes tienen un contenido y utilidad distintas.

5.2.- Diferencias entre Documento de Voluntades
Anticipadas (DVA) y Documento de Voluntades Anticipadas
en Psiquiatria (DVAP)

El Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) y el Documento de Voluntades

Anticipadas en psiquiatria (DVAP) comparten la idea general de que el objetivo es dejar
constancia de la voluntad del paciente para cuando no pueda expresarla de manera
competente; que ha de elaborarse mientras la persona es competente, y que sus deseos
han de ser claramente expresados, acordes a la normativa juridica y a la “/ex artis”. Sin

embargo, hay diferencias entre ambos documentos:
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1. En el DVA los pacientes son, en un tiempo relevante, fotalmente incapaces de
expresar sus deseos, mientras que en el ambito psiquidtrico rara vez son
incapaces o incluso pueden ser reacios a expresar sus decisiones.

2. Las decisiones que toman los enfermos terminales no afectan al pronostico de la
enfermedad, ya que sustancialmente se refieren a que su muerte se produzca
antes o después, o al grado de sufrimiento producido durante el proceso. En
pacientes psiquidtricos, en cambio, la elecciéon de un tratamiento incluye la
hospitalizacidn para proteger tanto al paciente como a otras personas, y para

activar un tratamiento que tiene resultados favorables (Miller R., 1998:734).

En pacientes con enfermedad mental el nivel de conciencia se mantiene, a diferencia de
un paciente en coma, por ejemplo, aunque la persona no esté capacitada de facto en ese
momento. E incluso puede darse la paradoja de que el paciente rechace, debido a
estados delirantes, una opcién que habia elegido previamente® (Gorrotxategi M., y

Romero J., 2012:14).

Por nuestra parte, afiadimos que en el DVAP cobra mayor relevancia la revisibilidad de
la voluntad expresada. Al comienzo del abordaje terapéutico es frecuente que se pruebe
con distintos tipos de farmacos y de dosis para ver como evoluciona el paciente. Y dado
que los antipsicdticos suelen tener reacciones adversas que no todos los pacientes
toleran igual, es posible que el paciente rechace especificamente algun tipo de farmaco.
El conocimiento de éstos y de como le afectan puede conllevar la modificacion del
documento. De manera que nuevamente se tiene que realizar una valoracion de la
competencia para verificar si se trata de una decision auténoma y competente. Con la
revisabilidad del documento se dan mas garantias de que es la voluntad actual del

paciente y con ello se logra un mejor respeto por su autonomia.

Por otro lado, pese a que en principio en un DVA se puede rechazar cualquier tipo de
tratamiento, en el &mbito psiquidtrico el respecto al rechazo a toda medida terapéutica

no esta tan claro. No es sensato, por ejemplo, que un paciente con esquizofrenia rechace

61 . . . . .
La normativa vigente establece un plazo de un mes para que entren en vigor las rectificaciones o
anulaciones de una voluntad expresada anteriormente.
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todo tipo de medicacion psiquiatrica durante su ingreso®, pues es ésta la que va a
posibilitar la eliminacién de la sintomatologia positiva (alucinaciones, delirios...). Un
brote psicotico puede conllevar conductas auto y heteroagresivas, de modo que el no
recibir tratamiento farmacoldgico puede poner en peligro su vida y/o la de otras
personas. Ademas, el rechazo de una medida terapéutica, que tiene unos resultados
positivos y que son la base del tratamiento psiquidtrico, puede indicar algin tipo de
incompetencia por parte del paciente debido a la falta de informacion sobre su
beneficio, a la sobreestimacion de los efectos contraindicativos, o a decisiones

fundamentadas en delirios, etc.

5.3.- Contenido y utilidad del DVAP

El DVAP normalmente se suele enfocar a cuestiones sobre el tratamiento,
principalmente a rechazar o preferir especificamente algin tipo de farmaco
antipsicotico. El motivo aludido para su rechazo es la poca tolerancia al farmaco debido
a sus contraindicaciones. Por el contrario, su aceptacion viene dada por la adherencia a

un farmaco particular, que ha dado buenos resultados en experiencias pasadas®.

Al tener en cuenta las preferencias de los pacientes también los DVAP pueden
mencionar cuestiones relativas a la hospitalizacion. Es posible que los pacientes
psiquiatricos, en momentos de crisis se aconseje un ingreso hospitalario, prefieran
alternativas a la hospitalizacion convencional. Los motivos que en este sentido aluden
los pacientes son el cuidado poco cualificado y la falta de respeto de los profesionales
hacia ellos. Como alternativas proponen permanecer en casa y descansar mientras se
produce la crisis, tener la oportunidad de ser visitados por el profesional de la salud en

su domicilio, etc. (Srebnik D., et al., 2005).

52 Este fue el caso Hargrave v. Vermont en el afio 1999. Nancy Hardgrave, una mujer con esquizofrenia,
habia realizado su DVAP en el que se rechazaba todo tipo de medicacion psiquiatrica. Un analisis del
caso se encuentra en Appelbaum P. (2004). Aunque es posible un caso como éste, los estudios empiricos
muestran que los pacientes no suelen rechazar todos los farmacos (Backlar P. et al., 2001, y Swanson J.,
et al., 2006).

5 En el estudio de Wilder Ch., et al. (2010) se indica, en una muestra de 123 personas con enfermedad
mental grave, cuales son los mas aceptados y rechazados. Los farmacos risperidona, olanzapina y
quetiapina han sido los mas aceptados (20%, 17% y 15%, respectivamente), mientras que el mas
rechazado ha sido el haloperidol (24%). Con ello, se constata que los antipsicoticos de segunda
generacion son preferidos antes que los de primera generacion. Los motivos que alegan los pacientes para
su rechazo son las reacciones adversas, sentirse “dopados”, insomnio y/o no permitirles realizar las
actividades diarias (Srebnik D., et al., 2005). Otro tratamiento que suelen rechazar es la Terapia
Electroconvulsiva (TEC). Srebnik D., et al. (2005) indican que de una muestra de 106 pacientes el 72%
rechazaban la TEC, mientras que sélo el 16% estaban a favor.
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Durante la estancia hospitalaria los pacientes no siempre toleran todas las visitas, de
modo que pueden pedir, expresamente, en el DVAP que no acuda algun familiar o
amigo o, al contrario, que durante el ingreso se contacte con alguien en particular.
Puede darse el caso, incluso, que se otorgue a esa persona de interés el cuidado de algun

64

familiar dependiente, de una mascota...”” Otra cuestion a mencionar son las

preferencias o rechazos sobre la dieta (Srebnik D., et al., 1999 y 2005).

El DVAP tiene repercusiones tanto en la recuperaciéon sintomatoldgica como en la
mejora de la relacion asistencial. En efecto, la aceptacion de farmacos concretos tiene
resultados terapéuticos positivos: estd demostrado que la libre eleccion del tratamiento,
el conocimiento de sus contraindicaciones y la importancia de su seguimiento conlleva
una mejor adherencia farmacolodgica y una reduccidon del nlimero de recidivas. Y es que
la aceptacion del tratamiento conlleva una motivacién para su seguimiento y el
cumplimiento terapéutico tiene unos resultados positivos para el bienestar fisico y
psicoldgico del paciente. Por otro lado, también se sabe que la no adherencia a los
farmacos esta asociada al tratamiento involuntario y a un peor curso clinico (La Fond J.,
y Srebnik D., 2002; Srebnik D., et al., 2005; Rittmannsberger H., et al., 2004; Hamann
J., et al., 2005, y Swanson J., et al., 2006).

El proceso de la elaboracion del DVAP estd concretando a un tipo de relacién
asistencial fundamenada en la toma de decisiones compartidas en el que se abarcan
todas las dimensiones bio-psico-sociales y se toman decisiones conjuntas entre el
paciente, familia y profesionales sobre cudl es la mejor linea terapéutica y qué
decisiones futuras tomar. Se trata, con ello, de que el paciente exprese su voluntad pero
que lo haga con el asesoramiento y recomendacién del equipo de profesionales, y si es
el caso con la implicacion de la familia. Durante este proceso se ayuda a clarificar cual
es la voluntad del paciente y cudl es la mejor opcion teniendo en cuenta su punto de

vista, respetando su decision final que serd la que se recoja en el DVAP. Dandole la

5 Es conveniente remarcar que cuando se trata de cuestiones economicas, se requiere la apelacién de la
figura legal de la curatela. A diferencia de la tutela, que se centra en la proteccion de menores de edad.
La curatela esta destinada a la proteccion de personas mayores de edad que tienen dificultades, debido a
una discapacidad mental o trastorno psiquiatrico incapacitante, para manejar sus propios bienes. Para la
creacion de esta figura es necesario un juicio fehaciente que demuestre que efectivamente no puede
administrar por si solo sus bienes. En dicho juicio se constatard qué tipo de curatela se establecera, es
decir, fotal si hay una disfunciéon muy severa, o de apoyo, si la persona puede manejarse, aunque sea en
grado menor, con sus bienes. Para una mayor informacion véase Codigo Civil, articulos 286-298.
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oportunidad de escoger libremente se contribuye al aumento de la impresion de
empowerment al darle mas protagonismo a la persona sobre las decisiones referentes a

su vida.

Backlar P., et al. (2001:433) constataron que los pacientes que habian realizado el
DVAP estaban mas satisfechos consigo mismo al sentirse mas protegidos por saber que,
en momentos de mayor vulnerabilidad, eran ellos los que tomarian las decisiones y no el
equipo médico. Ademas, saber que se respetara su voluntad reducira la sensacién de
estar recibiendo un tratamiento coercitivamente. Si la persona percibe que no es respeta
su voluntad, percibird la intervencion como una injusticia y una exclusion, lo que
redundara en la disminucion del seguimiento terapéutico (La Fond J., y Srebnik D.,

2002).

El DVAP no reduce tnicamente el “sentimiento” de coercidn, sino también el uso de
medidas coercitivas, como requerir de los servicios policiales, en ocasiones esposando
al paciente, para la evaluacion de su competencia; contencion mecanica; medicacion
obligatoria, etc. Cuando hay confianza entre equipo médico y paciente, los clinicos
ayudan a reducir esas intervenciones coercitivas e incluso el periodo de ingreso

involuntario.

Por otro lado, el representante anotado en el DVAP puede consentir que se dé un cierto

tratamiento, si es preciso, para evitar un ingreso involuntario (Swanson J., et al., 2008).

5.4.- Criticas al documento de voluntades anticipadas
Tanto el DVA como el DVAP constituyen una buena herramienta para la toma de

decisiones; sin embargo, también conllevan problemas e inconvenientes.

Tonelli M. (1996) realiz6 un articulo centrado en las criticas al DVA. Entre ellas,
destaca las vinculadas con la teoria de la identidad y personalidad, los inconvenientes
practicos de su aplicacion y los problemas derivados de la utilizacion de un

representante.
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Las criticas relativas a la teoria de la identidad y personalidad sostienen que la persona
que ha realizado el DVA y la persona a la que estd destinada su contenido son
diferentes. Es preciso que haya una continuidad en la identidad o personalidad respecto
a los intereses y valores; y en situaciones incapacitantes derivadas de una enfermedad
severa o de la pérdida de funciones cognitivas, los valores de referencia que tomé la
persona cuando elaboré el DVA ya no corresponden con los de la persona incapacitada.
Este fue el caso de Margo, una mujer con alzheimer®. La persona Margo que realizo el
DVA ya no es exactamente la misma, ahora es una persona demenciada totalmente
distinta debido al deterioro neurodegenerativo. Todo lo cual significa que los intereses y

valores entre ambas personas entran en conflicto.

Rich B. (1998:614-615), apelando a Richard Dworkin, sostiene que esta contradiccion
puede solventarse mediante la distincidn entre dos tipos de intereses: experienciales ¢
intrinsecos. Los primeros hacen alusion a intereses que una persona experimenta como
agradables, pero que no todas las personas comparten. Los intereses intrinsecos aluden
a esos valores que hacen que una vida se convierta en genuinamente mejor que otra y
que seria peor si no se reconociesen. La identidad de la persona se encuentra entre los
intereses intrinsecos. Cabe recordar que en el DVA se deja constancia de los intereses
intrinsecos, pues se anota por qué quiere uno una determinada calidad de vida y no
simplemente como quiere vivir. Se trata, pues, de la explicitacion de intereses que son
acordes con un proyecto de vida elegido libremente y que son los que dan sentido a su

vida.

Barrio 1., y Simon P. (2004:125) sostienen que esta critica puede ser relevante en el caso
de demencias; pero que, en general, las personas poseen una cierta identidad personal a
lo largo de su vida, pues de lo contrario los actos que realizamos a diario no serian
asignables a los que se realizaran en un futuro a corto plazo. Ejemplo de ello son los
testamentos para legar bienes que serian invalidos por ser distintas personas. Buchanan
A., y Brock D. (1989:152-189) desarrollan con mds detalle esta critica analizando qué
significa la pérdida de identidad, qué se requiere para que haya “continuidad

psicoldgica” o cudles son los intereses de la persona. En lineas generales, para solventar

6 Para mas informacion sobre este caso véase: Rich B. (1998:614-615).
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las criticas a la teoria de la identidad, apelan a que en la identidad hay continuidad

psicologica gradual y no concebirse como un fodo o nada.

Tonelli M. también sefiala algunas dificultades en torno al representante. Las decisiones
que toman los representantes han de ser acordes con aquello que querria el paciente,
pero dado la dificultad que esto conlleva, muchas veces se aplica el criterio del juicio
sustitutivo®®. El problema es que no son los mismos que los elegidos por el
representante al tratarse de interpretaciones, persiguen un ideal y no son una realidad.
Por tanto, la justificacion del representante no se encuentra tanto en que €stos son una
extension de la autonomia del paciente, como la realizacion prdactica de una decision en

nombre de un paciente incompetente.

Otra dificultad estriba en la posibilidad de que los pacientes hayan recibido una
informacion incompleta sobre los riesgos y beneficios de los tratamientos. Aunque se
solicite a los clinicos mas habilidades comunicativas, una informacién exhaustiva de los
pros y contras sdlo podria darse si se revisaran un maximo de 3 ¢ 4 tratamientos y no
siempre es posible una indagacion rigurosa de todos los tratamientos. Tampoco hay

métodos rigurosos que aseguren que se informa adecuadamente.

Por ultimo, la redaccion de algunos términos usados en el DVA pueden ser vagos e
imprecisos: condicion terminal, enfermedad incurable, incapacidad seria, etc., lo que
desemboca en una interpretacion por parte de los profesionales. Ademas, si se intenta
especificar con instrucciones precisas el contenido de dichos términos, puede terminar
con la exclusion de la opinion de los pacientes por no corresponder con la exacta
situacion clinica. Por otro lado, los intentos de redactar DVA mas resistentes a
interpretaciones acaban con una menor probabilidad de aplicacién, pues si
especificamos muy detalladamente en qué contextos clinicos queremos que sean tenidas
en cuenta las instrucciones previas, en todos aquellos contextos que no correspondan de

manera exacta no se aplicaran aquellas instrucciones.

66 . . . .

El criterio del juicio sustitutivo es aquel que una persona competente toma en nombre de otra que es
incompetente. Este criterio, junto con otros, se desarrollara en el capitulo 6 dedicado a las decisiones por
representacion.
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Simoén P. y Barrio 1. (2004:124-129) afiaden otras insuficiencias que agrupan en 4
epigrafes: 1) sobre su fundamentacion; 2) sobre su validez; 3) sobre su hermenéutica; y
4) sobre su utilidad. A continuaciéon vamos a desarrollar solo algunas de éstas, pues la

gran mayoria ya han sido tratadas anteriormente.

Una de ellas es la relativa a la caducidad, pues se cuestiona si los deseos del paciente
aun son vigentes desde que se redactd el documento hasta el momento de su aplicacion.
Algunos estudios indican que mas alla de 2 afios no se puede asegurar la duracién de las
decisiones. Otra critica alude a que la persona, cuando acepta o rechaza una
determinada linea terapéutica, lo hace en situaciones hipotéticas en la que es imposible
prever todas las variables clinicas. Por eso puede darse el caso de que, al aplicar el DVA
a la situacion real, con toda seguridad el paciente no la hubiese querido por ir en contra
de sus mejores intereses. Y esto se debe a que la situacion real puede modificar el

diagnostico, tratamiento o pronostico.

Centrandose en el DVAP, Van Dorn R, et al. (2006), al entrevistar a 591 profesionales
(psiquiatras, psicologos y trabajadores sociales), constatan unas barreras que dificultan
su aplicacion. Las barreras mas significativas son: 1) falta de acceso al DVAP por parte
de los profesionales; 2) carencia de un equipo médico entrenado y con conocimientos
sobre como ha de ser aplicado y manejado el DVAP; y 3) incomunicacion entre el
equipo de profesionales sobre la existencia de dicho documento. Por otro lado, Joshi K.
(2003) sostiene que muchas personas con enfermedad mental tienen dificultades para
entablar relaciones interpersonales, lo que dificulta la posibilidad de hallar un
representante. Por otro lado, pese a que el paciente haya redactado su DVAP, no todos

los hospitales y clinicos tienen conocimiento y acceso.

Por nuestra parte, podemos afiadir otras dificultades al DVAP. Es posible que los
pacientes con esquizofrenia tengan nula conciencia de patologia, de modo que

dificilmente sentirdn la necesidad de elaborar un DVA y menos un DVAP.

Por ultimo, dado que en nuestro pais no hay normativa juridica especifica que respalde

el derecho a las voluntades anticipadas en el ambito psiquiatrico®’, hay que apelar a la

%7 En Espafia y en Catalufia atin estamos muy atrasados en materia legislativa en relacién a la salud
mental. Por ejemplo, en Estados Unidos muchos estados han elaborado leyes que avalan el respeto por
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Ley 41/2002. En dicha ley se reconoce el derecho a la autonomia, pero solicita que sean
acordes con la lex artis; sin embargo, en casos clinicos en los que no se sepa con
seguridad qué decision tomar, la interpretacion sobre qué se entiende por lex artis estara
en manos del profesional. Esto puede suponer la revocacion de las DVAP al buscar el
mayor beneficio del paciente, de modo que la interpretacion del significado de lex artis
puede conllevar el paradigma paternalista y, por tanto, la anulacion del derecho a la
autonomia. En casos de incertidumbre es aconsejable consultar un Comité de ética

asistencial.

estos documentos. Para una mayor informacion sobre cual es la situacion especifica de cada estado de los
Estados Unidos puede consultarse la pagina web http://www.nrc-pad.org/. Visitada el 7 de noviembre de
2013.
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6.- Las decisiones por representacion

Este capitulo tiene como objetivo analizar el proceso de toma de decisiones por
sustitucién. En primer lugar analizamos la normativa juridica referente a la tutela y al
cargo tutelar. En segundo lugar exponemos los criterios que rigen las decisiones
subrogadas asi como los limites a los sustitutos: respecto a las familias no cualificadas,
en relacidn a los casos especiales que requieren especial vigilancia durante el proceso,
asi como a las decisiones del sustituto que son cuestionables. Por tltimo, realizamos una
propuesta sobre quién estd mejor capacitado para representar a la persona incapacitada y

de qué manera ha de hacerlo.

6.1.- Analisis de la normativa juridica: tutores y contenido
de la tutela

Al tomar decisiones por representacion, la normativa juridica68 establece quiénes son las
personas que estan sujetas a tutela, qué orden de prelacidon hay para un nombrar un
tutor®, cuéles son las causas para inhabilitar a la persona, cual es el contenido de la

tutela y qué motivos se pueden alegar para ser excusable de no ejercerla.

El Cddigo Civil (art. 222) sefiala que estan sujetos a tutela los menores no emancipados
que estén bajo la patria potestad, los incapacitados (si hay sentencia judicial), los sujetos
a la patria potestad prorrogada, a no ser que estén sometidos a curatela, y los menores
desamparados. Para dejar constancia sobre ello se puede hacer mediante testamento,
escritura publica y/o resolucidn judicial. Es posible que la persona decida quién desea
que sea su sustituto y el régimen de proteccidbn que quiere expresar. Obviamente,
siempre y cuando que la persona tenga la competencia suficiente para ello. La Ley

13/2006, art. 95, y la Ley 25/2010, art. 222-4, hacen explicita la autotutela’® tanto

% Para realizar este analisis seguimos la siguiente normativa juridica: el Codigo Civil; la Ley 41/2003, de
18 de noviembre, de proteccidon patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion del
Cddigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad; la Ley
13/2006, de 27 de diciembre, de Derecho de la Persona; y la Ley 25/2010, de 29 de julio, del libro
segundo del Codigo civil de Catalufia, relativo a la persona y la familia.

% Noétese que la normativa juridica nombra a esta figura representantiva “tutor”. Segun el Diccionario
Real de la Academia Espafiola el tutor significa “persona que ejerce la tutela”. En esta tesis hemos
utilizado el término tutor en ese sentido; sin embargo, en este apartado vamos a seguir con la terminologia
de “tutor” para respetar la nomenclatura de las leyes que se citen.

7 Por autotutela hemos de entender la auto designacion de un tutor que se hace uno mismo y para si
mismo, es decir, es la propia persona quien decide quién quiere que le represente. La autotutela no ha de
entenderse, por tanto, como aquella persona que se ejerce a si misma como tutor. La autotutela tiene las
siguientes caracteristicas: 1) caracter personalisimo, pues sdlo puede llevarla a cabo el propio interesado;
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positiva como negativamente, es decir, quién y quién no desea que le sustituya. Es
curioso, sin embargo, que el Coédigo Civil, art. 223, inicamente haga referencia a la
posibilidad de escoger, pero no a la de rechazar’' un sustituto’*. En aquellos casos en los
que no se registre la figura de autotutela, la normativa juridica marca cual ha de ser el
orden de delacidon, aunque no hay consenso sobre ello en relacién a otras leyes. El
Codigo Civil, art. 234, presenta el siguiente orden’: «1) al designado por el propio
tutelado; 2) al cdnyuge que conviva con el tutelado; 3) a los padres; 4) a la persona o
personas designadas por éstos en sus disposiciones de ultima voluntad; y 5) al
descendiente, ascendiente o hermano que designe el Juez». Tanto la Ley 25/2010, art.
222-10, como la Ley 13/2006, art. 102, proponen otro tipo de orden, siendo esta ultima
ley la que tiene un orden mas extenso: «1) cényuge del incapacitado que conviva con
éste; 2) descendientes mayores de edad del incapacitado; 3) los padres; 4) padrastros,
abuelos o hermanos mayores de edad, en este orden; 5) al designado administrador por
quien dispuso a titulo curativo de bienes a favor del incapacitado; 6) a la persona que
por sus relaciones con el incapacitado considere mas idonea; y 7) a la persona juridica

que por sus relaciones con el incapacitado considere mas idoneay.

Ahora bien, se acepta que el Juez, en resolucion motivada, esto es, teniendo en cuenta
las circunstancias personales y familiares, pueda alterar el orden de preferencia si el
beneficio de la persona incapacitada lo requiere. Se necesita, por tanto, una alteracion

sustancial (Ley 13/2006, art. 100) con suficiente peso como para que la autoridad

2) es un negocio inter vivos, ya que sus efectos se producen mientras la persona vive y cesa cuando
muere; 3) es unilateral sin que se necesite para su perfeccion de la aceptacion de nadie (Bello D.,
2011:375). Por nuestra parte, discrepamos del apartado 3), pues no tiene sentido si no es mediante un
acuerdo mutuo en el cual finalmente acepta ofra persona. Aunque tenga un inicio unilateral, es la persona
quien lo quiere, no es posible, ni factica ni juridicamente, una autotutela sin ambas figuras
representativas: tutor y tutelado. Por esta razon, no tiene un caracter estrictamente unilateral, sino que es
necesariamente bilateral, o se dan ambas partes, o no se da la autotutela.

7! Para un anélisis sobre la interpretacion de la posibilidad de que el Codigo Civil también haga alusion a
la autotutela negativa véase Pérez de Vargas P. (2011:72-74).

7 La normativa juridica contempla otras figuras representativas como son el defensor judicial y la guarda
de hecho con otros tipos de funciones que no son las de la toma de decisiones médicas.

3 Por regla general, el cargo tutelar ha de ser promovido por una sola persona excepto: «1) cuando por
concurrir circunstancias especiales en la persona del tutelado o de su patrimonio, convenga separar como
cargos distintos el de tutor de la persona y el de los bienes, cada uno de los cuales actuara
independientemente en el ambito de su competencia, si bien las decisiones que conciernan a ambos
deberan tomarlas conjuntamente; 2) cuando la tutela corresponda al padre y a la madre sera ejercida por
ambos conjuntamente de modo analogo a la patria potestad; 3) si se designa a alguna persona tutor de los
hijos de su hermano y se considera conveniente que el conyuge del tutor ejerza también la tutela; y 4)
cuando el Juez nombre tutores a las personas que los padres del tutelado hayan designado en testamento o
documento publico notarial para ejercer la tutela conjuntamente» (Codigo Civil, art. 236).
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judicial tenga que actuar’*. Para ello, el Juez constituira la tutela, previa audiencia de los
parientes mas proximos, de las personas que considere oportuno y si es posible del
tutelado, siempre y cuando tenga el suficiente juicio y sea mayor de 14 afios (Cddigo
Civil, art. 231). En el caso de que no existan personas en el entorno familiar que quieran
hacerse cargo de la tutela, se designard a una persona juridica, publica o privada, sin

;. 5
4nimo de lucro”’.

Respecto al contenido de la tutela, el tutor estd obligado a procurarle alimentos, a
proporcionarle cuidados necesarios que requiera y a promover la adquisicion o
recuperacion de su capacidad y su mayor reinsercion en la sociedad, asi como a
informar al Juez anualmente sobre la situacion de la persona. Pese a su obligatoriedad,
sera excusable por razones de edad, enfermedad, falta de relacion con la persona
tutelada y/o por ocupaciones personales o profesionales (Codigo Civil, art. 251; Ley
13/2006, art. 112; y Ley 25/2010, art. 222-18). Este vinculo tutelar se extinguira si: «1)
el tutelado menor de edad cumple 18 afios, y no ha sido incapacitado legalmente; 2) si
siendo menor de edad es adoptado; 3) por fallecimiento o declaracion de fallecimiento o
ausencia del tutelado; 4) por la concesion al menor del beneficio de mayor de edad; 5)
cuando habiéndose originado por privacidon o suspension de la patria potestad, el titular
de ésta la recupere; y 6) al dictarse la resolucidon judicial que ponga fin a la

incapacitacion o que modifique la sentencia de incapacitacion en virtud de la cual se

™ Heras M. (2011:473-474) sostiene que es necesario un nombramiento a favor de una persona juridica
en detrimento de un familiar para que le sustituya en casos en los que el principal motivo familiar para ser
representante es un interés econdmico, y en los que la persona incapacitada requiera de una asistencia y
un cuidado especial (como puede ser un caso de autismo), exigiéndose asi profesionalizacion de los
tutores. También hemos de tener en cuenta aquellas situaciones que contempla el Cdodigo Civil, art. 243,
244 y 245, que inhabilitan la tarea del representante.

7 Pese a que se marque ese orden de prelacion, también se contempla causas de inhabilidad que pueden
alterar dicho orden: «1) los que estuvieran privados o suspendidos en el ejercicio de la patria potestad o
total o parcialmente de los derechos de guarda y educacion, por resolucidn judicial; 2) los que hubieren
sido legalmente removidos de una tutela anterior; 3) los condenados a cualquier pena privativa de
libertad, mientras estén cumpliendo la condena; 4) los condenados por cualquier delito que haga suponer
fundadamente que no desempefiaran bien la tutela; 5) las personas en quienes concurra imposibilidad
absoluta de hecho; 6) los que tuvieren enemistad manifiesta con el menor o incapacitado; 7) las personas
de mala conducta o que no tuvieren manera de vivir conocida; 8) los que tuvieren importantes conflictos
de intereses con el menor o incapacitado, mantengan con él pleito o actuaciones sobre el estado civil o
sobre la titularidad de los bienes, o los que le adeudaren sumas de consideracion; 9) los quebrados y
concursados no rehabilitados, salvo que la tutela lo sea solamente de la persona; y 10) los excluidos
expresamente por el padre o por la madre en sus disposiciones en testamento o documento notarial, salvo
que el Juez, en resolucion motivada, estime otra cosa en beneficio del menor o del incapacitado» (Codigo
Civil, art. 243, 244 y 245).
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sustituye la tutela por la curatela» (Codigo Civil, art. 276, 278; Ley 13/2006, art. 130; y
Ley 25/2010, art. 122-48).

6.2.- Normas de actuacion para determinar el modo de

actuacion en las decisiones por representacion
En la toma de decisiones por sustitucion hay una serie de factores que pueden

determinar el modo de actuacidon. Es posible que tengamos constancia explicita de
cuales son los deseos de la persona, que conozcamos unicamente algunos datos sobre
sus valores y preferencias o que no tengamos ningun tipo de informacidén sobre la
persona. En relacion a estos aspectos Buchanan A. y Brock D. (1989:98-134) sefialan
tres criterios de actuacion: subjetivo, juicio sustitutivo y del mejor interés; sin embargo,

cada uno de ellos tiene una serie de problemas que hay que tener en cuenta.

6.2.1.- Criterio subjetivo

El criterio subjetivo consiste en aplicar las instrucciones previas que la persona ha
manifestado. El sustituto tiene que comunicar a los profesionales cuéles son esos deseos
y preferencias. Para ello se puede hacer de manera oral o escrita. El modo mas fiable es
el escrito, pudiéndose mostrar como prueba de que esto es lo que realmente prefiere. El
documento de voluntades anticipadas es la expresion ideal para dejarlo registrado.
Ahora bien, la aplicaciéon de dicho criterio conlleva unos inconvenientes, como ya

hemos visto en el DVA.

6.2.2.- Criterio del juicio sustitutivo

El criterio del juicio sustitutivo es el que adopta una persona competente en nombre de
otra que es incompetente. Dicha decision ha de tener como referencia los deseos,
preferencias, etc., de la persona incapacitada y no los de quien le sustituye. Se trata, por
tanto, de decidir por ella teniendo en cuenta lo que ésta decidiria. Esta sustitucion estara
mas justificada: 1) cuanto mdas descriptiva y directa sea la forma de expresar una
preferencia; 2) cuanto mas personalizada y autorreferenciada sea el modo en el que se
exprese; 3) cuanto mayor sea el nimero de fuentes que den la misma prueba; 4) cuanto
mads cercania afectiva, objetividad analitica, ausencia de intereses, puedan constatarse; y
5) cuantas mas veces haya sido expresada la misma preferencia y durante mas tiempo

(Simon, P., e Barrio, 1., 2004:102).
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Simoén P. y Barrio 1. (2004:100) exponen 3 formulaciones de este principio:

1) El sustituto ha de tomar la misma decision que una persona razonable
competente escogeria si se hallara en las mismas condiciones, teniendo en
cuenta que entonces seria incapaz.

2) El sustituto ha de escoger la misma opcion que tomaria el mismo paciente si
fuera capaz. Para ello es preciso tener en cuenta la escala de valores del
incapacitado: aspectos psicoldgicos (miedos, tristeza...) y clinicos (diagnodstico,
pronostico, etc.).

3) El sustituto ha de realizar el mismo silogismo que utilizaria el propio paciente,
es decir, establecer unos valores (premisas) desde los cuales extraer las
conclusiones. Es necesario evitar aquellos aspectos psicologicos (miedos,
tristeza...) y clinicos (diagnostico, prondstico, etc.) que pueden entorpecer el

Pproceso.

De las tres formulaciones, la mas utilizada para tomar decisiones subrogadas y la que
mas aceptacion tiene es la segunda76. Pese a que se trata de un buen criterio para la toma
de decisiones, tiene insuficiencias que dificultan su aplicabilidad y cuestionan su
fiabilidad (Bailey S., 2002; Wellie J., 2001:177-179; Brostrom L., et al.; 2007:265-266;
y Torke A. et al.; 2008).

Bailey S. (2002) sostiene que este criterio es incapaz de preservar la autonomia de un
paciente incompetente en la misma extension que si la propia persona se hubiese
pronunciado. Ademas, tiene el problema de que en ocasiones ha sido utilizado cuando
no era debido, como es el caso de aquellos pacientes que nunca fueron competentes.
Esto supone la imposibilidad de construir unos valores y preferencias que nunca se han
dado. Por ultimo, hay dificultades para determinar quién ha de ser el sustituto, en

especial cuando el paciente nunca se pronuncié al respecto.

Wellie J. (2001:177-179) rechaza este criterio por hacer demasiado énfasis en el
procedimiento, pues se basa mas en quién realizara el juicio sustitutivo y como hacerlo
que no en cuales son los valores, intereses y necesidades de la persona. Otro aspecto

negativo, y que coincide con la critica al criferio subjetivo, es que los valores e intereses

76 Para una mayor comprension del criterio del juicio substitutivo y, en particular, de la segunda
formulacion, véase Brostrom L., et al., 2007.
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de la persona o de los testimonios que informen no concuerden con aquello que
actualmente preferiria la persona. Ademds, tampoco hay garantias de que Ila
informacion indirecta de terceras personas corresponga de manera exacta, pues cabe la
posibilidad de que sean interpretaciones o manipulaciones. Pero incluso asumiendo que
se conocen los deseos del sustituido, a la hora de aplicarlos también surgen problemas.
A diferencia del documento de voluntades anticipadas que da garantias de qué es lo que
desea el paciente, teniendo por tanto un cardcter vinculante, el criterio del juicio
sustitutivo sélo tiene un caracter asesor. Por muy claro que tenga el sustituto los deseos
del incapacitado, en ltimo término no tiene la potestad para decidir’’, a no ser que se
haya dejado constancia en un DVA nombrandolo representante. Por ultimo, Wellie J.
sostiene que es mejor intentar aplicar la estrategia de qué desearia el paciente si hubiese
consentido bajo las presentes condiciones y el tiempo presente y dejar de intentar
sustituir la funcién de unas voluntades anticipadas que jamas se dieron. Para percibir
cuales son sus intereses y preferencias, la decision que tome el equipo de profesionales
junto con el paciente competente tiene mas peso que no la de la persona sola, pues no
tiene la fiabilidad de que la decision esta tomandose con conocimientos precisos sobre
la situacidon clinica. Y si se acepta esto, por ende, la doctrina del consentimiento
informado comienza a perder valor, pues el paciente ya no es el mejor juez sobre sus
propias preferencias, intereses... Sucede lo mismo con el documento de voluntades

anticipadas y con el juicio sustitutivo.

Brostrom L., et al. (2007:265-266) indican que puede ser dificil, y a veces imposible,
conocer qué hubiera decidido la persona incapacitada si ésta hubiera sido competente en
ese momento. En efecto, refiriéndose a la segunda formulacion, no queda claro qué
grado de competencia deberia tener el paciente, ni tampoco qué valores y preferencias
hipotéticas tendrian que asumir los sustitutos en la elaboracion del juicio por

representacion.

7 Caben aqui dos interpretaciones al respecto. Por un lado, si la persona no est4 incapacitada legalmente
el sustituto soélo tiene un caracter asesor. Por otro, si hay una incapacitacion y se ha nombrado un
sustituto, éste tiene la ultima palabra al respecto. Ahora bien, que decida no significa que lo haga
libremente, pues es posible la revocacion de su decision si no es acorde con los canones de buenas praxis,
si cumple con algunas caracteristicas anotas en la normativa juridica que le inhabilitan del cargo, etc.
Ademas, que tenga la opcion de elegir tampoco significa que lo haga libremente, pues va a requerir de
ayuda de profesionales sobre qué lineas terapéuticas son las mejores para la situacion clinica.
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Torke A., et al. (2008) sostienen ademads que las preferencias de los pacientes respecto a
los tratamientos cambian durante el tiempo, de modo que los sustitutos deberian
conocer cudles serian los deseos actuales del sustituido, y es dificil saber qué desea
verdaderamente la persona. Ademads, los estudios empiricos que analizan, para un
mismo contexto clinico, qué hubieran deseado los pacientes y sus sustitutos, constatan
poca concordancia entre éstos’*. Por ultimo, subrayan que las personas no quieren tomar
decisiones aisladamente, sino que prefieren que su familia y los profesionales también
formen parte. Esto supone que los sustitutos han de tener como referencia no sélo los
deseos del paciente, sino también los de sus familiares y los contextos clinicos que les
exponen los profesionales, todo lo cual nos lleva de nuevo a la necesidad de que las

decisiones sean fruto de un acompafiamiento.

6.2.3.- Criterio del mayor beneficio o del mejor interés

El criterio del mayor beneficio o del mejor interés consiste en excluir a la persona de la
toma de decisiones buscando sélo aquello que mas le beneficia. Este criterio obedece a
una Optica paternalista. Se ha de aplicar cuando se carece de una guia respecto a como
quiere ser tratada. Esto puede darse en casos en los que nunca haya sido competente, no
haya proporcionado argumentos serios al respecto, si carece de familiares o allegados
que puedan aportar informacion... Para Simon P. y Barrio 1., (2004:106) este criterio
deja fuera del debate el principio de autonomia, centrdndose Unicamente en el de
beneficencia; sin seguramente asumiendo también la no-maleficencia. Como Buchanan
A. y Brock D. (1989:128) sostienen, se trata de un principio que expresa una obligacion
positiva ya que se tiene en cuenta su calidad de vida. Pero esto implica que ha de haber
un consenso intersubjetivo’ previo sobre qué se entiende por una buena calidad de

vida.

Kopelman L. (1997 y 2007), Wierenga E. (1983) y Braun U., et al. (2009) sostienen que
éste es el mejor modelo para las decisiones subrogadas. Braun U., et al. (2009) opinan,
incluso, que la etiqueta de “toma de decisiones subrogadas” ha de ser reservada sélo

para aquellas que cogen como referencia al criterio del mejor interés, que son las que

® Shalowitz D., et al. (2006) realizan una revision exhaustiva de la literatura referente a la precision de
los sustitutos para tomar decisiones por representacion y llegan a la conclusion de que los sustitutos y/o
las familias predicen incorrectamente las preferencias de los pacientes incapacitados cuando se refiere a
los tratamientos sobre el final de la vida.

7 Para una revision sobre como construirse este consenso, véase Simén P., y Barrio 1. (2004:106-113).

203



han de concebirse como decisiones genuinas. Para Kopelman L. (1997 y 2007:188-189)

este criterio ha de cumplir unos requisitos para poderse aplicar:

1.

No requiere que todos los participantes que forman parte de la decision tengan
que alcanzar idénticas decisiones sobre qué es lo mejor para el paciente.

La decision ha de respetar un minimo umbral de cuidados aceptables desde el
punto de vista médico. Este umbral se relaciona con la posibilidad de tomar
decisiones diferentes sobre lo que ellos piensan que es lo mejor. Ademas, puede
servir para valorar qué dafios y beneficios estan vinculados a la decision.

La medida tomada ha de ser compatible con los deberes morales y legales hacia
el paciente por el cual se decide.

Puede ser usado como un ideal para articular qué ha de entenderse por bien o
cudles son nuestros deberes prima facie hacia el incapacitado. Esto puede ayudar
a elaborar politicas sociales respecto a qué derechos se tiene como ciudadano.
También puede ser concebido como criterio para la toma de decisiones médicas,
aunque ha de ser comprendido no como un deber absoluto, sino prima facie.

Es un estandar de moderacion que nos sirve como referencia para hallar las

mejores opciones de las distintas alternativas.

El criterio del mejor interés también esta sujeto a criticas. En primer lugar, tiene la pega

de que es demasiado individualista, ya que considera sélo los intereses de la persona.

En segundo lugar, se critica que no es posible conocer cuéles son los mejores intereses

para la persona. Se suele pensar que siempre hay acuerdo sobre cual es la mejor opcion

teniendo en cuenta todas las alternativas, calculando los beneficios y dafios, y que la

perspectiva que se adopte es la mejor; sin embargo, esto no es nada fécil e incluso

virtualmente imposible. En tercer lugar, puede resultar peligroso o abierto al abuso en

casos de mantenimiento o retirada de tratamientos médicos. Por ultimo, es un criterio

vago, pues en ocasiones no estd nada claro qué valores tiene la persona que emite el

juicio y que juzga qué es lo mejor, de modo que no es sencillo establecer qué opciones

son razonables, qué tratamientos son los mejores, etc.
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6.3.- Normas de intervencion para los casos especiales que

dificultan la representacion
Hemos visto que la apelacion a las normas de actuacion puede servir de guia a los

sustitutos; sin embargo, cada una de éstas tiene una serie de inconvenientes que
dificultan establecer qué actuacion realizar y como llevarla a cabo. Cuando tomamos la
decision escogida mediante las normas de actuacién, hemos de tener en cuenta unas
normas de intervencion que identifiquen algunos casos especiales susceptibles de
conflicto éticos. En este sentido, Buchanan A., y Brock D. (1989:142-147) establecen
unas normas de intervencion, a saber: 1) normas que identifican familias no
cualificadas; 2) normas que encuentran casos especiales de vigilancia; y 3) normas que
identifican decisiones tomadas por el sustituto y que son cuestionables. En este
apartado, siguiendo el planteamiento de estos autores, nos vamos a centrar en el &mbito
psiquiatrico exponiendo algunos escenarios que pueden ser relevantes para la toma de

decisiones por sustitucion.

6.3.1.- Normas que identifican familias no cualificadas
para decidir

No resultan buenos sustitutos los familiares que sufren de algin tipo de enfermedad
psiquiatrica, abuso de sustancias, consumo de alcohol, etc., pues pueden tener
dificultades incluso para poder decidir por ellas mismas o no tomarse en serio la tarea
de sustitucidn. A su vez, pueden resultar un problema aquellos familiares que tengan un
bajo nivel cognitivo, no sepan apreciar la valoracién riesgo-beneficio de los
tratamientos o no evalten la informacion del tratamiento con la situacion clinica, etc.
Junto a éstos han de descartarse aquellos sustitutos que hayan dafiado o abusado de la
persona incapacitada. Por ultimo, hay que inhabilitar para el cargo tutelar todas las

situaciones que se contemplan en el Codigo Civil en los articulos 243, 244 y 245.

También hay que descartar a los familiares que no conocen suficientemente ni a la
persona ni al manejo de los sintomas psiquiatricos, las recidivas, el tipo de tratamiento y
sus contraindicaciones, etc., ya que pueden tomar decisiones que no favorecen a la
persona. Tampoco son buenos sustitutos los familiares que no saben qué funciones han
de cumplir en cuanto sustitutos o que tienen poca relacidn con la persona, ya que

dificilmente sabran qué valores, preferencias, etc., tiene la persona incapacitada.
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También son rechazables los sustitutos que ven la situacién como una carga familiar
(Martinez A., et al.,, 2000), y que pueden influir a que se tomen decisiones que
benefician s6lo a la familia y no al incapacitado, y los pacientes con esquizofrenia

pueden estar en este caso, pues en algunos casos suponen una carga familiar.

6.3.2.- Normas que identifican casos especiales que
requieren especial vigilancia durante el proceso de toma
de decisiones

Hay casos especiales que requieren de una mayor supervision pues se refieren a

pacientes especialmente vulnerables dado su situacidén clinica y sus caracteristicas
personales (cognitivas, afectivos, sociales...); y dado que las decisiones son criticas y

pueden tener consecuencias importantes para la persona.

En primer lugar, los pacientes con esquizofrenia que estdn una fase aguda de la
sintomatologia son de especial vulnerabilidad porque suelen presentar cuadros
psicéticos (alucinaciones, delirios...) que le hace incompetente para la toma de
decisiones. También aquellos que han cronificado los sintomas y que les repercute
considerablemente en su vida cotidiana, necesitando apoyo para el cuidado personal,
funcionamiento ocupacional, carencias socio-afectivas, etc. En todos estos casos hay
que prestar atencidon a qué y por qué motivos un sustituto se decanta por una linea
terapéutica. De nuevo aqui, no se trata tanto de qué escoge sino de por qué, qué razones

da.

En segundo lugar, se han de analizar con mas rigor las decisiones que impliquen un
acortamiento considerable de la vida y que podrian ser evitadas. En el ambito de la
salud mental, y en particular en la esquizofrenia, el suicidio es una causa importante de
mortalidad. Entre el 9% y el 13% de estos pacientes lo hacen. El suicidio estd asociado a
la depresion y al consumo de drogas. Suele darse con mas frecuencia cuando la persona
refleja tristeza, aislamiento, irritabilidad, etc. (Rascon M., et al., 2004). Es frecuente que
las pacientes psiquiatricos que tienen intencidn de suicidarse comuniquen la decision a
la familia, sea directa o indirectamente. En casos en los que haya indicios de posibilidad
de suicidio, la familia tendria que solicitar un ingreso involuntario, asumiendo las

decisiones respecto a un posible tratamiento forzoso. En el momento de recibir el alta,
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los familiares han de vigilarle por si detectan signos de tentativa de suicidio e iniciar
medidas de control (Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre la
Esquizofrenia y el Trastorno Psicético Incipiente, 2009:132). Con ello, mas que
cuestionar la potestad para decidir en nombre de la persona, lo que se pretende es una
actitud anticipatoria que evite el suicidio. Esto supone la justificacidon del criterio del

mejor interés*’.

Por otro lado, hay que prestar atencion a aquellas decisiones que se tomen en nombre de
una persona incapacitada y que tengan consecuencias importantes o persistentes en las
funciones fisioldgicas y/o psicoldgicas. Respecto a esto, la esterilizacidon (vasectomia o
ligadura de trompas) es una practica médica que requiere el permiso del juez por atentar
contra su integridad fisica. El Codigo Penal, art. 156, establece que no sera punible la
esterilizacion de una persona incapacitada que adolezca de grave deficiencia psiquica,
siempre y cuando haya sido autorizada por un Juez, a peticion de su representante legal,
habiendo sido consultado el dictamen de dos profesionales. Y también en este caso
caso, hay que considerar detalladamente los motivos que alega el representante para su

solicitud.

6.3.3.- Normas que identifican decisiones tomadas por el
sustituto y que son cuestionables
Es posible que el sustituto tome decisiones subrogadas que no sean lo mejor para la

persona incapacitada. Puede darse el caso de que lo pide el representante no sea
admisible desde un punto de vista médico; que al aplicar el criterio del mejor interés, un
sustituto tome una decision que todas las personas que le rodean no estuviesen dispuesto
a aceptar; o que al emplear el criterio del juicio sustitutivo la decision tomada por el
representante no se deduzca de las preferencias de la persona incapacita o claramente le

causaria dafio.

Pese a que los sustitutos son los que toman las decisiones en nombre del incapacitado,
esto no les da derecho a solicitar cualquier tipo de tratamiento médico ni a rechazar

cualesquiera. Las lineas terapéuticas han de ser acorde con las normas de buenas praxis.

%0 Estamos hablando de suicidio fruto de una psicopatologia, no de una deseo auténomo.
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No han de tomarse decisiones que no tengan el respaldo de la evidencia empirica y han

de escogerse aquello que suponga una mejora para la persona.

Asi, por ejemplo, respecto a los pacientes con esquizofrenia, hay consenso al considerar
necesario afiadir algin tipo de medicacion antidepresiva o TEC (Terapia
Electroconvulsiva) en aquellas personas que presenten un descenso grave del estado de
animo persistente y cuando existen ideaciones suicidas (Giner J., 1998:82). De modo
que, independientemente de los motivos que pudiese alegar un sustituto para su
negativa, no habria motivos suficientes para rechazar el tratamiento antidepresivo,
aunque seria mas complicado la utilizacion del TEC, por ser un tratamiento mas
agresivo y que tiene mds complicaciones: afectacion de la memoria, confusidon e

hipertension (Kujala L., et al., 2002).

Esta negativa ademas estaria contradiciendo el criterio del mejor interés, pues se ha
demostrado que tiene efectos positivos en la recuperacion de la enfermedad y/o puede

evitar las ideas y conductas suicidas.

Una vez marcado limites a los representantes a la hora de decidir por la persona
incapacitada, sélo nos faltard concretar quién es el que estd mas capacitado para decidir

en nombre de la persona y como realizar ese juicio por representacion.

6.4.- ;Quién es el mas indicado para la tutela y como
realizar el juicio por representacion?

La normativa juridica establece que si la persona ha dejado constancia de una persona
para que decida en su nombre, éste ha de ser quien tenga prioridad ante otros posibles
sustitutos. A fin de cuentas, es la propia persona quien esta mejor capacitada para saber
quién es la que mejor le conoce. Esta figura representativa suele ser una persona de
confianza y que conoce sus deseos y preferencias; sin embargo, pueden darse algunos
problemas a la hora de escogerlo. Heras M. (2011:471-473) sefiala algunos de estos

inconvenientes:

1) Que la persona incapacitada haya sido objeto de presiones o abusos para que

designe a un tutor concreto. Esto puede suceder en aquellas enfermedades que
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conllevan una disminucién progresiva de la competencia, como es el caso del
Alzheimer, o en los momentos previos a la incapacitacion legal.

2) Puede darse el caso que en el momento en el cual la persona deje constancia de
la autotutela la competencia del paciente esté mermada, razéon por la cual

podrian aparecer dudas sobre el grado real de libertad para asignar al tutor®'.

Si no se ha dejado anotado una figura de autotutela, la familia suele ser quien se
encargue de representarle. Un miembro de ésta puede ser un buen representante porque:
1) se preocupa por el bienestar y el mayor beneficio de la persona; 2) tiene un mayor
grado de conocimiento sobre los deseos, preferencias y valores; y 3) su participacion
conlleva una mayor cohesioén social e interpersonal respecto a la convivencia en el
entorno familiar o de una posible muerte de la persona (Buchanan A., y Brock D.,
1989:136-137). Pese a ello, hay varios aspectos negativos (Bopp J., y Coleson R.,
1996):

1) Pueden darse conflictos de intereses (financieros, afectivos, sociales, etc.) que
supongan tomar decisiones que no estén basadas en los valores y preferencias de
la persona, sino en los de la familia.

2) Sus decisiones pueden estar fundamentadas en imprecisas predicciones sobre
qué desea o incluso puede haber dificultades para separar los intereses de la
familia con los de la persona incapacitada. Ademads, cabe la posibilidad de que
tengan problemas a la hora de reconocer los cambios de intereses, preferencias
y/o valores que asuma durante su vida.

3) Las decisiones llevadas a cabo por la familia pueden estar influenciadas por
reacciones emocionales (shock, ira, etc.), que pueden distorsionar la toma de
decisiones.

4) Las decisiones que tomen los familiares pueden carecer de informacion
relevante sobre la situacién médica, incluso asumiendo que la tengan, cabe

preguntarse si la han asimilado y comprendido suficientemente.

8! Esta posibilidad ya la tiene en cuenta la normativa juridica, pues la Ley 25/2010, art. 222-9, establece
que la autoridad judicial puede prescindir de la designacion «si se ha producido una modificacion
sobrevenida de las causas explicitadas o que presumiblemente se tuvieron en cuenta al hacer el acto de
delacion voluntaria, o si el acto de delacion voluntaria se hizo dentro del afio anterior al inicio del
procedimiento relativo a la capacidad de la persona protegiday.
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También puede ser una persona juridica quien se haga cargo de la tutela. En principio,
se acude a ésta en los casos en los que no hay familiares o no quieran hacerse cargo de
la tutela. La familia no siempre quiere ejercer el cargo tutelar, ya que supone una
dedicacién y una responsabilidad, ademas de un coste econdmico y personal. En otras
ocasiones, hay que solicitar a estas entidades que se ocupen del cargo cuando hay una
alteracion sustancial, aunque esta decision ha de tomarla un juez que escogerd qué

entidad considera la mas oportuna.

En resumidas cuentas, seguramente el mejor sustituto para representar a una persona
incapacitada es el nombrado en la autotutela, pues a primera instancia es quien mejor le
conocerd. En el caso de que no se haya dejado constancia, ha de ser la familia quien se
ocupe del cargo tutelar. Ahora bien, ésta no puede tomar decisiones por si misma, pues
carece de los conocimientos profesionales sobre el curso, prondstico... de la situacion
clinica. Por este motivo, es necesario que tome la decisiéon acompafiado del equipo de
profesionales. La familia aportara los valores, preferencias, etc., de la persona y los

profesionales indicardn cudles son las mejores vias terapéuticas.

Asi pues, han de ser los familiares y los profesionales, conjuntamente, quienes
consensuen una opcion, pese a que en ultimo término es la familia quien asume y toma
la decisidn. ;Qué criterio han de tener como referencia? En primer lugar, si la persona
ha dejado constancia de un documento de voluntades anticipadas han de seguir las
directrices. Si esto sucede, el criterio sustitutivo es el que ha de prevalecer. Si carece de
este documento, o no es suficientemente explicito, se aplicara el criterio del mejor
interés al desconocer la informacidn relevante sobre los deseos y preferencias de la
persona, si nunca fue competente, 0 no aportd argumentos serios, si se carece de
familiares o allegados que den informacidén sobre éste o en aquellos contextos de
urgencia que peligre su vida o integridad fisica y/o psicoldgica. Solo en estas
situaciones ha de aplicarse este criterio. Para el resto de situaciones, consideramos que

el criterio sustitutivo es el que mejor representa al incapacitado.

El criterio que se aplique para decidir sobre una persona que no puede decidir por si
misma, ha de estar centrado en las necesidades concretas del paciente. Se ha de analizar
qué situacidn, aqui y ahora, es la que determina qué lineas terapéuticas son precisas

para ese contexto clinico. Para poder conocer qué valores y preferencias tiene, es
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preciso un didlogo entre representante y profesionales. El modo en que se haga no ha de
estar fundamentado en la pregunta “qué hubiera deseado el paciente si estuviese aqui”,
sino que es recomendable invitar al representante a que “explique sobre el paciente”,
para analizar asi los valores y preferencias y con ello qué opcidén hubiese deseado. De
este modo, se enfatiza mas la autenticidad que no la autonomia, que de hecho no puede
ejercer. Con ello, se concibe a la persona como #nica, con unos valores, preferencias,
sentimientos, etc., que sdlo ella tiene y que son los que dan sentido a que se tome una
decision u otra. Ahora bien, el consenso al que se llegue sera el resultado de un dialogo
entre representante (aportara valores y preferencias sobre la persona) junto con el
equipo de profesionales (marca qué curso de accion clinica es la mejor), pese a que en
ultimo término sea el representante quien escoja. De esta forma, se evita que se tome
una decisidon paternalista por parte de los profesionales. Mas bien, se trata de una

., . 82
decision que tiene en cuenta en todo momento a la persona™.

%2 Este es el modelo que proponen Sulmasy D. y Snyder L. (2010) y que compartimos plenamente.
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7.- Algunas peculiaridades de la relacion asistencial en
pacientes con esquizofrenia

En la relacion asistencial no siempre podemos partir de que el paciente pueda participar
plenamente en la toma de decisiones. En el ambito de la salud mental desgracidamente
se dan situaciones de urgencia que requieren de una pronta respuesta cuyo objetivo es
velar por la salud del paciente y/o evitar conductas auto o heteroagresivas. Dichas
situaciones hacen aconsejable adoptar un paradigma paternalista. Los tratamientos
ambulatorios involuntarios son un ejemplo de ello. Se requiere un abordaje terapéutico
de manera involuntaria porque el paciente carece de conciencia de patologia, o tiene
conductas auto y/o heteroagresivas, etc. Otro ejemplo son los ingresos hospitalarios,
frecuentemente de manera involuntaria. Se ingresa a los pacientes, en contra de su
voluntad, en unidades de agudos porque éstos carecen de competencia suficiente al estar

en estados psicdticos, maniacos, etc. En este capitulo vamos a analizar dichos contextos.

7.1.- El tratamiento ambulatorio involuntario

El objetivo ahora en este apartado es analizar el tratamiento ambulatorio involuntario
(TAI). En primer lugar, se explica en qué consiste y qué principios se requieren para su
correcta aplicabilidad. En segundo lugar, se examinan algunos estudios empiricos para
ver cudl es la experiencia de su aplicabilidad y si resulta una medida efectiva. En tercer
lugar, se expone la normativa juridica internacional y la panordmica nacional vinculada
a los TAL Por altimo, damos argumentos éticos a favor de su aplicabilidad y sugerimos

algunos aspectos para su regulacion.

7.1.1.- ;Qué es el tratamiento ambulatorio involuntario y
qué principios han de regirlo para su correcta aplicacion?
El TAI no es un tratamiento como lo puede ser un fArmaco o una psicoterapia. Se trata

de un modo de aplicar un tratamiento médico, por regla general, un farmaco,
involuntariamente. En esta tesis dejamos al margen los tratamientos involuntarios por
motivos penales (Codigo Penal, art. 105-108), los impuestos por una sentencia judicial
que incapacita a la persona, o el tratamiento forzoso en régimen de ingreso involuntario
(Ley de Enjuiciamiento Civil, art. 763), y nos ceflimos, pues, al ambito civil. Este tipo
de tratamiento involuntario estd dirigido a pacientes que padecen enfermedades

mentales graves (frecuentemente psicosis), sin conciencia de patologia, con multiples
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ingresos hospitalarios, con abandono terapéutico una vez dados de alta de los medios
hospitalarios, con el consiguiente deterioro fisico y psiquico, y con conductas auto y/o

heteroagresivas.

El TAI puede ser considerado como una alternativa al internamiento, en tanto que es
una opcion menos restrictiva; si hay TAIL el alta hospitalaria es mas precoz. Desde una
perspectiva preventiva esta indicada para aquellos pacientes que pueden beneficiarse del
tratamiento pero que no cumplen los criterios para un ingreso involuntario, al no estar
en situacion de crisis ni manifestar conductas auto ni heteroagresivas (German, M?,
2012:237). Pero para aplicarlo correctamente ha de regirse por una serie de principios.
Barrios L. (2003:155-163) propone unos principios rectores para orientar los medios

coercitivos, de los que extraemos los mas adecuados para el caso del TAI:

1.- Principio de respeto a la dignidad personal
Se trata no unicamente de un principio €tico, sino que va mas alla al constituir una
norma juridica vinculante, por eso todas las leyes referentes a los TAI toman como

referencia el concepto de dignidad.

2.- Principio de legalidad
El TAI afecta a la libertad de rechazar tratamientos lo que supone una restriccion de
derechos y libertades. Por esta razon, los tratamientos forzosos deben contemplarse en

normas con rango formal de ley.

3.- Principio de necesidad

Con ¢l se alude a la necesidad terapéutica por lo que el medio/medida se considera
indispensable. Al ser una necesidad sanitaria han de realizarla los profesionales. Y tiene
un caracter temporal en un contexto de urgencia médica dada la presencia de peligro, ya

sea para la persona o para otros.

4.- Principio de congruencia

El tratamiento ha de ser proporcional y razonable respecto a su finalidad y los medios
disponibles. Por este motivo, es necesario evaluar qué grado de gravedad y/o desorden
puede provocar la medida y estudiar el valor juridico del bien (libertad) que limita. La

congruencia se caracteriza por la eficacia de la medida.
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5.- Principio de prohibicion de exceso
Entre las distintas medidas para la consecucidn del fin terapéutico han de escogerse las

menos dafiinas y que afecten lo menos posible a la libertad de la persona.

6.- Principio de temporalidad

La aplicacion estd motivada por una situacion de urgencia en un contexto temporal
especifico. Se actiia porque hay un peligro para la persona, terceros o incluso para
bienes materiales. En el contexto especifico del TAI no hay un riesgo ‘inminente’ y de
manera directa, pese a que hay probabilidades de que acontezcan situaciones de
conductas auto y/o heteroagresivas. El TAI es mas prevencion que actuacion directa,
pues se actua para prevenir conductas auto y/o heteroagresivas, para evitar deterioro
fisico-psiquico por no recibir tratamiento, etc. Estas medidas coercitivas han de ser
provisionales, y en el momento de mejora de la situacion de urgencia, las medidas mas
agresivas (aislamiento, contencidon) han de modificarse por otras menos intensas
(medicacidon forzosa retardada o internamiento), las cuales también han de limitarse

temporalmente.

7.- Principio de idoneidad
Hay que evaluar la cualificacion profesional y concurrencia de efectivos humanos

suficientes, asi como el nimero de profesionales.

8.- Principio de cuidado

En este tipo de medidas se precisa de un especial cuidado por parte de los profesionales,
por ello el facultativo no ha de estar Uinicamente al comienzo y final retirandola, sino
durante todo el proceso verificando, mediante periddicas comprobaciones, el estado de

la persona.

9.- Principio de documentacion de actuaciones
Las intervenciones, la duracién del proceso, el tipo de controles, etc., han de quedar

documentadas.

10.- Principio de fiscalizacion
Para garantizar el respeto a la dignidad de la persona es necesario que haya un control

interno y externo sobre la adopcion y mantenimiento de la medida. Cada institucion
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debe atenerse al marco normativo de su Comunidad Auténoma, pero también ha de
disponer de instrumentos normativos, como los protocolos o guias clinicas de la

institucion, que complementen y especifiquen esas normas generales.

Como el TAI estd indicado para un tipo particular de paciente y se presenta como una
medida alternativa al internamiento y a la incapacitacion legal, al enmarcarse bajo esos
principios rectores para ser una practica asistencial y no sélo un modo de control, y

como practica asistencial requiere todas las virtudes de los profesionales del cuidar.

7.1.2.- Efectividad y aplicacion del TAI

La literatura sobre la efectividad del TAI se suele agrupar en estudios observacionales
(o de primera generacion) y aleatorizados (o de segunda generacion) (Ridgely M.,
Borum R., y Petrilla J., 2001). Los primeros estudian a sujetos durante un periodo de
tiempo, mientras que los segundos comparan, mediante reparto aleatorio, pacientes que
estan en un TAI con un grupo control sin TAI. Aunque son muy numerosos™, los
estudios observacionales no disponen de una metodologia precisa, puesto que se basan
en una muestra pequefia y no comparan los resultados con un grupo de control. De
todos modos, aportan informacion. Por ejemplo, estos estudios de primera generacion
muestran que con la aplicacion del TAI puede haber una mejora en la adherencia
farmacoldgica y en la reduccion de los ingresos hospitalarios, cuando hay un
seguimiento de TAI por lo menos durante 6 meses (Rain S., Steadman H., y Robbins P.
2003; Swartz M., Wilder Ch., et al., 2010; y Van Dorn R., Swanson J., Swartz M.,
2010). También muestran que con la aplicacion del TAI puede reducirse la
sintomatologia psicotica, el riesgo de suicidio, las conductas violentas, asi como una
mejoria de las relaciones sociales y una mayor calidad de vida (Phelan J., Sinkewicz M.,

Castile D., et al., 2010).

Los estudios aleatorizados son metodologicamente mas rigurosos. Entre ellos, destacan
las investigaciones realizadas en Nueva York y en Carolina del Norte, sin embargo,
extraen conclusiones que son contradictorias entre ellas. En el programa de TAI
realizado en Nueva York se examinaron 142 personas asignadas de manera aleatoria en

dos grupos, uno con TAI y otro como de grupo control no hallandose diferencias

%3 Para una referencia mas extensa véase Caiiete C., et al. (2012:29) y Swartz M., y Swanson J. (2004).
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significativas entre ellos. No hay diferencias en el nimero de dias hospitalizados, ni en
el numero de arrestos por conductas violentas, ni en la sintomatologia, ni en lo referente
a la calidad de vida (Steadman H., Gounis K., et al., 2001). Por su parte, las
investigaciones del grupo de Carolina del Norte aportan unos datos mas positivos: los
sujetos con TAI reducen el numero de readmisiones y de dias en régimen hospitalario
(Swartz M., Swanson J., et al., 1999 y 2001), cuando hay adherencia farmacologica y
buen uso de la medicacion psiquidtrica disminuyen las conductas violentas, (Swanson
J., Swartz M., et al., 2000) también reducen los arrestos (Swanson J., Borum R., et al.

2001), e incluso se les protege de la victimizacioén (Hiday V., Swartz M., et al., 2002).

En Espafa destaca el estudio de Hernandez M., Caiiete, C., et al. (2010) en el que se
compara un grupo de 38 personas con TAI y otras 38 en ingreso involuntario. Los
resultados sefialan que, aunque hay una disminuciéon del niimero de urgencias, de
ingresos y de dias de estancia hospitalaria en los 6 siguientes meses al inicio del TAI,
esta mejoria no es significativamente mayor que en los resultados del grupo no

sometido a TAI

Otros estudios, con una metodologia cualitativa, recogen la opinidon de los implicados.
Borum R., Swartz M., et al. (1999) evaluan a 306 personas con enfermedades mentales
severas que iban a recibir TAI Los resultados indican que los pacientes consideran que
con el TAI es mas probable que se tomen la medicacion, un mejor seguimiento de salud
mental y una reduccion de ingresos hospitalarios. Cuando Hernandez M., Lera G., et al.
(2007) entrevistan a psiquiatras que aplican el TAI, a familiares de pacientes y a
pacientes que lo han experimenado para saber qué opinion les merece, la conclusion es

que ha sido beneficioso para el seguimiento del tratamiento y para la mejora en la salud.

En diversas comunidades autonomas de Espafia se aplican el TAI, pese a que no hay
una legislacion especifica (Cafiete C., Herndndez M., et al., 2012:30-32). En San
Sebastian, entre el 1997 y el 2003, se ha aplicado TAI a 45 pacientes, y el balance es
positivo al introducir a personas, que se negaban a ello, en los recursos terapéuticos. En
Barcelona su aplicacion no esta tan clara. En el Juzgado n°® 59, desde el afio 1999 se esta
aplicando el TAI como medida alternativa al internamiento y a la incapacidad civil; sin
embargo, en el Juzgado n°® 40 se sostiene que no es licito su aplicacion porque no hay

una norma expresa que lo permita. También cuentan con experiencias de TAI en
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Valencia, desde el 2003, y en Alicante en el 2008 se elabord un protocolo de actuacion

sanitaria para su aplicacion.

Mas recientemente, en el 2012, el Juzgado de Primera Instancia de Gijén ha autorizado
el TAI a un paciente con esquizofrenia, considerando los beneficios que se podrian
obtener de su aplicacion. Ademas, la resolucion se hace teniendo en cuenta la escasez de
recursos terapéuticos, de modo que se desestima una posible alternativa terapéutica. Y
también tenemos constancia de su aplicacion, desde 2012, en el Juzgado de 1? instancia

namero 15 de Sevilla.

7.1.3.- Aspectos legales

Muchos paises ya disponen de normativa juridica respecto del TAL. A continuacion
. ey, . . 84 , .
realizamos una breve exposiciéon del panorama legislativo™, para después analizar el

debate que se lleva produciendo en Espafia desde hace afios.

7.1.3.1.- Antecedentes internacionales del TAI
Durante 1960-1970 en Estados Unidos se comenzé a aplicar el TAI con la finalidad de

obtener una medida alternativa a la hospitalizacion psiquidtrica y a los ingresos
involuntarios que fuera menos restrictiva y pudiera aumentar la autonomia de los
pacientes con enfermedades mentales severas. A partir de los afios 90 la finalidad era
evitar el fendmeno conocidio como “puerta giratoria”, por el que muchos pacientes
dados de alta volvian a recaer y a ser rehospitalizados (Portero, G. 2010:88). En este
ultimo periodo se aprueban dos leyes, bastante similares, en Nueva York (1999) y

Carolina (2002), la Kendra’s Law y Laura’s Law, respectivamente.

Los requisitos que propone la Ley Kendra® para la aplicacion del TAI son: paciente
mayor de edad, con enfermedad mental, sin muchas probabilidades de que viva sin
supervision médica, con antecedentes de abandono terapéutico y con exceso de
probabilidad. EI TAI es considerado como necesario para evitar un deterioro, prevenir

recidivas y evitar conductas auto y heteroagresivas, todo lo cual supone el beneficio de

% Para un analisis mas riguroso del desarrollo legislativo internacional véase Ferreirés L. (2006:21-32).
% Disponible en: http://www.omh.ny.gov/omhweb/kendra_web/finalreport/AOTFinal2005.pdf.
Consultada el 6 de abril de 2013.
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su aplicabilidad. Esta ley también contempla la posibilidad de que haya servicios,
autorizados por tribunales, que velen por la revision periddica de sangre u orina y
comprobar el cumplimiento terapéutico, el consumo de drogas o alcohol, etc.; asimismo
contempla la posibilidad de que hay servicios con actividades educativas y de
formacion, psicoterapia... Estas leyes han servido de modelo para muchos paises como

Canada, Australia, Reino Unido, Luxemburgo, Alemania, Portugal, Italia, Francia, etc.

Por su parte, el Consejo de Europa redactd la Recommendation No. REC(2004)10 of the
Commiittee of Ministers to member States concerning the protection of the human rights
and dignity of persons with mental disorder and its Explanatory Memorandum®®, cuyos

articulos 18-20 hacen referencia explicita al TAI:

El articulo 18, en concreto, menciona los criterios de aplicacion: 1) tener un trastorno
mental; 2) representar un dafio considerable para su salud o la de terceros; 3) no
disponer de medios alternativos menos intrusivos para suministrar los cuidados
necesarios; 4) tener en consideracion la opinidn de la persona afectada. El articulo 19
especifica que la aplicacion del TAI debe circunscribirse a signos y sintomas clinicos
especificos, ser proporcionado al estado de salud de la persona, formar parte de un plan
terapéutico, estar documentado y poner lo antes posible un tratamiento aceptado por la
persona. El art. 20, por su parte, sostiene que, en cuanto sea posible, el plan terapéutico
sera elaborado consultando con la persona afectada y, si es el caso, con su abogado o
representante legal. El plan ha de ser revisado periédicamente y, si es preciso,
modificado. El tratamiento que se lleve a cabo ha de someterse al examen de un tribunal
u organismo competente, que debe considerar la audiencia del afectado, que ha
examinado previamente por un médico. Durante todo el proceso la persona tiene el
derecho a ser informada de manera regular sobre los criterios de la extension o
finalizacion del procedimiento. También hay que informar a la persona que vaya a

decidir en su nombre.

% Disponible en: http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts and documents/Rec(2004)10_e.pdf.
Consultada el 6 de abril de 2013.
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7.1.3.2.- Situacion en Espaiia

En 2004 la Confederaciéon Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Enfermos
Mentales (FEAFES), a través del grupo parlamentario CIU, llevé ante la Comision de
Justicia del Congreso de los Diputados una propuesta que consistia en afiadir un 5°

apartado al art. 763 de la Ley de Enjuiciamiento Civil (LEC):

“Podra también el Tribunal autorizar un tratamiento no voluntario por razén de
trastorno psiquico o un periodo de observacion para diagnéstico, cuando asi lo
requiera la salud del enfermo, previa propuesta razonada del facultativo,
audiencia del interesado, informe del forense y del Ministerio Fiscal. En la
resolucion que se dicte debera establecerse el plan de tratamiento, sus
mecanismos de control y el dispositivo sanitario responsable del mismo, que
deberd informar al Juez, al menos cada tres meses, de su evolucion y su
seguimiento, asi como la necesidad de continuar, modificar o cesar el
tratamiento. El plazo méaximo de duracion de la medida serd de dieciocho

meses.”

Se deseaba asi posibilitar al juez que autorizara un tratamiento, o una observacion para
un diagnostico, no voluntarios. Esta medida se discutié en varias ocasiones durante el
mes de marzo de 2005 en el Congreso de los Diputados. En la actualidad, el articulo
763.1 de la LEC es inconstitucional debido a la sentencia 132/2010 del 2 de diciembre
que, aunque no anula la norma, si establece la necesidad de regular el TAI a través de
una Ley Organica. Esta propuesta abridé un debate en nuestro pais sobre los argumentos

a favor y en contra del TAL

La Societat Catalana de Psiquiatria i Salut Mental se ha presentado a favor de la
aplicacion del TAI en 2009% y 2010%. En algunos pacientes con enfermedades
mentales graves que no pueden tomar decisiones sobre su tratamiento, se requiere la
privacién de su libertad para que se les obligue a tomar un tratamiento que es necesario

para su salud. Con ello, se reducirian las conductas auto y heteroagresivas, el abuso de

%7 Disponible en: http://webs.academia.cat/societats/psiquia/Tractament_ambulatori_involuntari.pdf.
Consultada el 8 de abril de 2013.

% Disponible en: http://webs.academia.cat/societats/psiquia/docs/cartaT AI2010.pdf. Consultada el 8 de
abril de 2013.
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drogas y alcohol, las detenciones policiales, y en un 3% los ingresos involuntarios, etc.
Considera esta medida menos restrictiva que un ingreso hospitalario, pues sélo se
refiere a la privacion de la libertad en relacidn al tratamiento médico y no a la privacion

de su libertad en general.

Es también partidaria de la aplicacién del TAI la Sociedad Espafiola de Psiquiatria
Legal (SEPL)¥, pero sélo en casos en los que los pacientes no tienen conciencia de
enfermedad, porque considera que posibilita un mayor control sobre algunos trastornos
mentales graves. Para una correcta aplicacion, han de establecerse unos criterios
clinicos minimos y adecuados al caso concreto, y realizar un tratamiento integral
(farmacologico y psicoterapéutico) aplicable cuantas veces sea necesario y durante el
tiempo que se precise. Se deberd notificar al juez y renovarse cada 3 meses. En todo el
proceso ha de respetarse la dignidad de la persona y se le deberd informar sobre todos
los aspectos sanitarios que le conciernen, incluyendo las alternativas en caso de
incumplimiento terapéutico. Ahora bien, consideran el TAI como ultima opcién y solo
aplicable cuando se hayan agotado todos los recursos que abordasen los motivos de la

negativa del paciente a tomar la medicacion.

El Comité de Bioética de Catalunya™ también se posiciona a favor. Al inicio de su
declaracion, se deja claro que el TAI no puede aplicarsele a una persona con
competencia suficiente como para decidir por si misma. Reconoce que el TAI es una
medida protectora de la seguridad juridica de la persona, que potencia la continuidad del
tratamiento y la recuperacion de la autonomia y competencia. En cualquier caso,
también insisten en que ha de ser una medida aplicable s6lo y cuando se hayan agotado

todos los recursos de persuasion posibles.

Ahora bien, también hay asociaciones que se declaran en contra del TAI. La Asociacién

Espaiiola de Neuropsiquiatria (AEN) ha elaborado 4 documentos al respecto:

En 2005 realizaron su primer documento, Documento A.E.N sobre la propuesta de

regulacion del tratamiento ambulatorio involuntario de las personas con trastornos

% Disponible en: http://www.alansaludmental.com/sm-y-ley/tai/posturas-institucionales-sobre-el-tai/
Consultada el 8 de abril de 2013.

% Disponible en: http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2012/02/infotai2009.pdf. Consultada el 8
de abril de 2013.
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psiquicos®, claramente en contra de la reforma legislativa por consinderarla
discriminatoria y estigmatizante. Afiaden que el texto propuesto como reforma
legislativa es impreciso, faltan criterios sobre la aplicacion del TAI no contempla los
riesgos de generalizacidn, no concreta qué sucede en casos de incumplimiento, ni qué
tipos de servicios se precisan para hacer cumplir con el régimen terapéutico. Segtn la
AEN, la falta de suficiente evidencia empirica sobre el TAI y de estudios concluyentes
que evaluen los pros y contras, cuestiona su fiabilidad y eficacia. Ademas, la carencia
en el marco Europeo de recomendaciones sobre la necesidad de introducir reformas
legales especificas, cuestiona la necesidad de una ley sobre el TAI. En el caso de
llevarse a cabo la normativa, arguyen que se corre el peligro de judicializar el
tratamiento e incluso de responsabilizar a los profesionales de la salud. Y si se obliga a
los pacientes a cumplir con el plan terapéutico, se impide la participacidon del paciente
en la toma de decisiones, el consentimiento y la alianza tereapéutica basada en la

confianza. Y todo ello puede atentar contra los Derechos Humanos.

En 2006°°AEN sigue con su oposicion al TAI reivindicando la necesidad de dotar con

mads recursos al sistema, para lograr una mayor cobertura y posibilitar un plan integral y,
93 . . .y .

en 2009™ vuelven a pronunciarse negativamente. En esta ocasion, sin embargo, aceptan

el TAI en materia penal, aunque discrepan en cuanto al ambito civil. El rechazo es,

principalmente, a la regulacion del TAI, pues consideran que es innecesario por existir

normativa al respecto. Su tltimo documento es del 2012 y mantienen su negativa.

La Federacion Estatal de Asociaciones de Familiares y Enfermos Psiquicos (FEAFES),
en un comunicado titulado Conclusiones FEAFES sobre la reforma legislativa de
tratamiento ambulatorio involuntario (art. 763.5 LEC)”, inicialmente se posiciond a
favor de una regulacion del TAI La Federacion alega que se trata de una herramienta
eficaz para afrontar los problemas de salud mental, favoreciendo la atencidon temprana y
la integracion social y familiar al garantizar una continuidad terapéutica, asi con la
reduccion de los ingresos de puerta giratoria. Todo ello bajo una supervision judicial

que asegure un respeto por los derechos fundamentales de la persona. Sin embargo,

°! Disponible en: https://www.aen.es/docs/TAI05.pdf. Consultada el 8 de abril de 2013.

%2 Diponible en: https://www.aen.es/docs/TAI 2006.pdf. Consultada el 8 de abril de 2013.

% Disponible en: http://ww.aen.es/docs/TAI 2009.pdf. Consultada el 8 de abril de 2013.

* Disponible en: http://www.aen.es/docs/tai_historia.pdf. Consultada el 8 de abril de 2013.

% Disponible en: http://www.alansaludmental.com/sm-y-ley/tai/posturas-institucionales-sobre-el-tai/.
Consultada el 8 de abril de 2013.
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desde el 2009 se opone. En su texto Propuesta de intervencion terapéutica. Alternativa

% sostiene como alternativa al TAI la

al Tratamiento Ambulatorio Involuntario
implantacion de una atencidn integral basada en un modelo comunitario con
continuidad asistencial. Lo que se requiere es establecer el acceso de las personas con
enfermedad mental a los dispositivos o programas terapéuticos y conseguir una
continuidad asistencial a través de una red integrada de servicios. En ese sentido
reivindican equipos de salud mental en el &mbito comunitario y domiciliario, asi como
una gestién y coordinacién multisectorial para los usuarios y familias. Los objetivos
prioritarios son la atencion en situaciones de crisis; un tratamiento farmacologico,

psicoterapéutico y rehabilitador basado en un seguimiento individualizado; y la

integracion de pacientes desvinculados del sistema de salud.

Como vemos, la pretension de regularizar el TAI ha generado un amplio debate. Los
defensores alegan que puede ser, si hay garantias juridicas, una herramienta eficaz para
un determinado tipo de pacientes. La oposicion opina que atenta contra los derechos
fundamentales y creen que la verdadera solucion al problema estriba en la inversion de
mas recursos en salud mental comunitaria, siendo suficiente la normativa juridica

actual.

7.1.4..- Defensa del TAI

El TAI sélo ha de aplicarse dentro de un marco normativo acotado: 1) si supone una
condicidén necesaria para la correcta aplicacion de un tratamiento efectivo; 2) sin dicho
tratamiento pueden darse riesgos graves para el paciente; 3) si el paciente no tiene
conciencia de patologia; 4) si se realiza teniendo siempre en cuenta la dignidad de la

persona (Ramos J., 2007:10).

A nuestro parecer, la problematica no reside tanto en la carencia de recursos y medios,
sino en la falta de conciencia de patologia por parte de la persona; sin dicha conciencia,
y por muchos recursos que haya vinculados a salud mental comunitaria, el problema

seguira existiendo. La aplicacidon del TAI es compatible con la reivindicacion de mas

% Disponible en:
http://www.feafes.org/publicaciones/PROPUESTAINTERVTERAPEUTICAFEAFESOCT09.pdf.
Consultada el 8 de abril de 2013.
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recursos para el dmbito de la salud mental, pero la mera existencia de recursos no

creemos que solucione el problema.

Los pacientes con enfermedades mentales severas que no tienen conciencia de
enfermedad, si constatan que al tomar la medicacion mejoran sintomatologicamente.
Con el TAI se pretende convencer, persuadir, a los pacientes para que vivencien los
beneficios del tratamiento farmacoldgico. Se trata, por tanto, de cuidar al paciente para
posteriormente curarle mediante los antipsicoticos. Desde el TAI se posibilita un
acercamiento a la persona para dotarle de la autonomia con la que poder trabajar la

alianza terapéutica.

Se trata de que la persona reciba tratamiento de manera involuntaria, pero no
forzadamente. ‘Involuntariamente’ significa que no es ésta quien, en ultimo término,
decide tomarlo. ‘Forzadamente’ supone su rotunda negativa, por lo que se requieren
medidas coercitivas (inyeccidén, contencidn, etc.) para que reciba el tratamiento. El
primer modo deja abierta la posibilidad de didlogo entre profesionales y paciente,
mientras que el segundo no. De esta manera lo que se pretende es que mas adelante
haya participacion de la persona, que pueda decidir, dentro de la medida de lo posible, y
el antipsicotico puede hacer que progresivamente haya una mejora en la conciencia de
patologia y en la comprension por parte del paciente de la necesidad de tratamiento.
Con ello, se va introduciendo al paciente en el proceso asistencial de manera cada vez
mas autéonoma y voluntaria. Por tanto, lo que se desea con el TAI es recuperar la

autonomia, de la que carece por no tener conciencia de patologia.

Este tipo de medidas coercitivas estan destinadas a un colectivo de pacientes muy
concreto, aquellos que no tienen conciencia de enfermedad. Aunque el TAI no se
muestre efectivo en todos los estudios empiricos, si que puede ser una buena solucién
para esos casos clinicos para los que estd indicado. Pretende que esos pacientes puedan
tener un seguimiento farmacoldgico, evitar reingresos, prevenir conductas auto y
heteroagresivas, una mejoria en la salud y, por tanto, una mejora en la calidad de vida,

tanto para el paciente como para su familia.
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Tal y como se recoge en el Convenio de Oviedo de 1997, se pide tratamiento no so6lo
para evitar conductas auto y heteroagresivas, sino también para preservar el derecho a la

salud. El articulo 7 del Convenio establece:

“la persona que sufra un trastorno mental grave sélo podra ser sometida, sin su
consentimiento, a una intervencion que tenga por objeto tratar dicho trastorno,
cuando la ausencia de ese tratamiento conlleve el riesgo de ser gravemente
perjudicial para su salud y a reserva de las condiciones de proteccion previstas
por la ley, que comprendan procedimientos de supervision y control, asi como

de medios de elevacion de recursos”.

No dar a este tipo de pacientes un tratamiento que es efectivo, aunque sea de manera
coercitiva, seria privarle de su derecho a la salud y, por tanto, permitir que haya un
deterioro fisico-psico de la persona. Es importante precisar la distincion entre el rechazo
a un tratamiento eficaz para una persona competente y el rechazo de uno que,
precisamente por su enfermedad, no lo es. Desde la bioética se recomienda que si una
persona no es competente para tomar decisiones, hay que decidir en su nombre
buscando su mayor beneficio. Este es el contexto del TAIL: la no conciencia de
enfermedad al ser incompetente para las decisiones sanitarias, hace que se tenga que

decidir en su nombre,

Aunque se tenga que tomar una decisidn por representacion, es necesario saber qué
considera el paciente sobre dicho procedimiento. Aqui el juez garantizara que habra una
audiencia de la persona antes de llevar a cabo dichas medidas coercitivas. Dado que el
TAI es temporal, necesitdndose una revision periddica sobre el curso y evolucion de la
persona, se tiene que escuchar siempre la opinién del paciente. Y en todo momento

durante el procedimiento se tiene en cuenta el grado de su autonomia.

Por todo ello consideramos recomendable regularizar el TAI Ferreirds C. (2007:478)
sostiene que es precisa una proteccidon adicional por las siguientes razones: 1) los TAI
no son medidas puntuales, sino que pueden prolongarse mientras sea necesario y la Ley
41/2002 no contempla este aspecto; 2) es recomendable tener en cuenta el derecho a la

salud de las personas, tal y como se recoge en el Convenio de Oviedo; 3) este Convenio
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establece la necesidad de un marco juridico que garantice el cumplimento de los

procedimientos de supervision y control.

Por estas razones, consideramos que la propuesta del art. 763.5 de la Ley de

Enjuiciamiento Civil deberia ampliarse con las siguientes precisiones:

1. En la propuesta de regulacion se dice que la duracidon del TAI ha de ser de 18
meses como maximo, pero no se dice nada respecto al minimo. Por los estudios
empiricos elaborados por Swartz et al., sabemos que si la medida es inferior a 6
meses no se logran los objetivos propuestos.

2. La propuesta no concreta las caracteristicas de las personas susceptibles de TAI:
sin conciencia de enfermedad, sin seguimiento del tratamiento, con un alto
riesgo para su salud...

3. La propuesta dice “cuando asi lo requiera la salud del enfermo”, pero ;se refiere
a buscar una mejora en la salud o a prevenir situaciones que le agraven su salud?
Seria pertinente aludir al deterioro que conlleva la patologia si la persona no esta
siendo tratada.

4. La propuesta hace alusion a la necesidad de informar al Juez cada 3 meses de la
evolucién y seguimiento del proceso, sin embargo, no alude a la necesidad de

audiencia del paciente.

226



7.2.- El ingreso involuntario

Un TAI significa recibir tratamiento de manera involuntaria en régimen ambulatorio. En
el TAI la finalidad es que reciba un tratamiento sin estar ingresado. La persona que esta
en esta situacion puede hacer vida cotidiana en su hogar y con sus amigos sin que por

ello se vea condicionada su libertad, més all4 de estar obligado a tomar la medicacion.

En este apartado vamos a centrarnos en la problematica del ingreso hospitalario
involuntario. Exponemos argumentos a favor y en contra. Indagamos en la normativa
juridica que rige este tipo de practicas psiquidtricas. Presentamos los criterios clinicos
requeridos para justificar el ingreso. Explicamos qué tipos de medidas coercitivas se dan
en la praxis psiquiatrica. Y por ultimo, mostramos qué opinan los pacientes sobre el

ingreso y tratamiento involuntario en régimen hospitalario.

7.2.1.- La hospitalizacion psiquiatrica
En la praxis psiquidtrica los ingresos en centros de salud mental se realizan
frecuentemente. Para comprender por qué se ingresa a una persona y de qué manera se

ha de realizar, a continuacidn analizamos los distintos tipos de ingresos.

Los ingresos pueden ser voluntarios o involuntarios, y motivado por una cuestién penal,

civil o de caracter psicopatologico (San José L., y Sol, T., 2006):

7.2.1.1.- Ingreso voluntario

En los ingresos voluntarios se establece un acuerdo entre el paciente y la institucion
médica por el cual se acepta que éste estard en régimen hospitalario. La persona acepta

con las normas del centro y el tratamiento, y con el consentimiento informado.

En este tipo de ingresos el paciente puede solicitar el alta médica en cualquier momento,
pues es competente para tomar decisiones, y no se le puede retener en contra de su
voluntad. También tiene la posibilidad de solicitar un cambio de tratamiento, sea del
tipo de farmaco y/o de dosis o de la psicoterapia, dado que tiene derecho. Ahora bien, si
solicita el alta voluntaria es aconsejable una valoracion de la competencia y de los

motivos por los que la solicita, para comprobar que durante la estancia hospitalaria haya
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sufrido alguna crisis que indique la necesidad de tratamiento. Si se da este caso, sera
necesario que esté ingresado, pasandose de un ingreso voluntario a uno involuntario de

caracter urgente, teniéndose que notificar al juez en un plazo de 24 horas.

7.2.1.2.- Ingreso involuntario

El ingreso involuntario es aquel que se produce sin el consentimiento de la persona y
mediante su oposicion. La cuestion de ingresar a una persona en contra de su voluntad
siempre ha levantado un gran debate, ya que atenta contra derechos fundamentales
como la libertad. Pese a que la comunidad cientifica en general acepta estos ingresos
involuntarios de pacientes con enfermedad mental que sufren de crisis agudas, no todos
estan a favor de su aplicabilidad. Existen pues argumentos tanto a favor como en contra:

(Geller J., 2006:236):

Las personas que estan en contra de este tipo de ingresos sostienen que no es mas que
otro mecanismo de control social, pese a su apariencia de coercion benevolente. Este
tipo de medidas pueden deslizarse desde el control de pacientes psiquiatricos hacia los
aspectos sociales o modos de vida de las personas. Ademas, esos ingresos socavan la
relacion terapéutica, permiten la alienacion del tratamiento, incrementan el estigma y no

suponen ninguna mejora en la calidad de vida de los pacientes.

Por el contrario, las personas que estdn a favor arguyen aspectos positivos: 1) hay un
seguimiento terapéutico mas amplio y controlado; 2) induce a una mayor participacién
en el tratamiento; 3) mejora la rehabilitacion y la relacion terapéutica; 4) aumenta la
percepcion individual de los beneficios del tratamiento; 5) facilita una apreciacion de la
vida comunitaria por permitir un mayor periodo de tiempo exento de sintomatologia

psiquiatrica, que permite vivir en comunidad.

Las causas de su solicitud varian en funcion de si proceden de la via penal o de la civil.
Los acordados mediante un procedimiento o causa penal, en calidad de sancion,
suponen su obligatorio cumplimiento. Los civiles pueden venir por la via ordinaria o por
la necesidad de urgencia. En este capitulo, aunque explicamos los distintos tipos de
ingresos involuntarios, nos vamos detener mas detalladamente en los de caracter civil,

pues son los que comportan medidas médicas.

228



7.2.1.2.1.- Ingreso involuntario por orden penal
Los ingresos involuntarios por orden judicial quedan regulados por el Cédigo Penal y

por la Ley de Enjuiciamiento Criminal. Hay tres tipos de ingresos:

1) El internamiento decretado como medida de seguridad privativa de libertad tras
celebracion de juicio oral y en virtud de sentencia, aplicable a pacientes con
trastorno mental que han delinquido y considerados exentos de responsabilidad
criminal.

2) El internamiento en el supuesto de que el juez advierta en el procesado indicios
de trastorno mental durante la fase de instruccion del procedimiento, antes de
recaer sentencia. En este caso, si durante el proceso judicial se ha observado
enajenacion mental, se hace necesaria observacion médica; si ésta remite, se
vuelve a la situacién juridica anterior, de lo contrario, el caso se archiva hasta
que el procesado recobre su salud, y

3) El internamiento de penados que presenten sintomas indicativos de trastorno
mental sobrevenido durante la fase de cumplimiento de la condena. Si después
de pronunciar la sentencia el imputado sufre algin tipo trastorno mental grave
que le impida conocer el dictamen, se suspenderd la pena para otorgarle
asistencia médica y una vez recobrada la salud, el imputado cumplird con la
condena, si no hubiese prescrito (Almenta E., Gonzéilez,T., y Rojano P.,

2005:84-85).

7.2.1.2.2.- Ingreso involuntario por orden civil
Se trata de aquellos casos en los que los pacientes no tienen la competencia suficiente

como para otorgar el consentimiento informado. Este tipo de ingresos estd regido por
motivos terapéuticos (por manifestar conductas auto y/o heteroagresivas,
descompensacion psicética, etc.). En este tipo de ingresos podemos hallar dos
modalidades. Por un lado, se trata de ingresos involuntarios por orden civil ordinario en
el que la autoridad judicial autoriza el ingreso con caracter previo a éste. Por otro lado,
el internamiento civil urgente no precisa de autorizacion judicial, pues se fundamenta en
la necesidad de urgencia por tratarse de una descompensacion psicopatoldgica. Estos
tipos de ingresos son los mas frecuentes en la practica médica. Una vez el paciente ha

ingresado en el centro ha de comunicarse al juez, en un plazo méaximo de 24 horas. Una
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vez informado, éste autoriza posteriormente su ingreso tras previa audiencia del

paciente y oido el dictamen del profesional de la salud.

Asi pues, los distintos tipos de ingresos tienen una finalidad terapéutica y comportan
una privacion de la libertad de las personas, por lo que son una practica médica muy
regulada legalmente. A continuacion nos detenemos en la normativa juridica vinculada
a los ingresos involuntarios para mostrar los requisitos que tienen que cumplir y coémo

han de demostrarse.

7.2.2.- Normativa juridica

La Constitucion Espafiola reconoce unos derechos fundamentales a todas las personas.
Aunque la libertad es un derecho fundamental, se acepta que hay circunstancias en las
que es posible privar a las personas de ello y obligar a ingresarlas en un centro
hospitalario con fines terapéuticos. Este ingreso se rige por dos criterios: 1) existe un
riesgo grave de dafio tanto para si mismo como para terceras personas; 2) el no ingreso
puede conllevar un deterioro considerable o impedir que se le proporcione un

tratamiento adecuado para su patologia’’.

Con ello, aunque el ingreso involuntario comporta una pérdida de la libertad, se trata de
una medida legal. Asi se recoge en el art. 5 del Convenio para la proteccion de los
derechos humanos y de las libertades fundamentales, realizado por el Consejo de
Europa en 1950: “Si se trata del internamiento, conforme a derecho, de una persona
susceptible de propagar una enfermedad contagiosa, de un enajenado, de un alcohdlico,

. 98
de un toxicdmano o de un vagabundo™".

En Espafia el ingreso involuntario quedaba regulado por el Cddigo Civil, art. 211; sin

embargo, quedo derogado por la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil

°7 Estos criterios son compartidos por la Organizacion de Naciones Unidas (Principios para la proteccion
de los enfermos mentales y para la mejora de la salud mental (1991)) y el Consejo de Europa
(Recomendacion No. R (83) 2 del Comité de Ministros para los Estados Miembros relacionado con la
proteccion legal de las personas que sufren trastornos mentales ingresadas de forma involuntaria (1983);
Recomendacion 1235 sobre Psiquiatria y Derechos Humanos (1994), y White Paper of the protection of
the human rights and dignity of people suffering from mental disorder especilly those placed as
involuntary patients in a psychiatric establishment (2000)).

% Notese el vocabulario y el tono utilizado que, por un lado, refleja poca consideracion con estas personas
y, por otro, denota un control social hacia colectivos de personas vulnerables.
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(LEC), art. 763. En dicha ley se dice que las personas que pueden ser ingresadas son
aquellas que, a razon de un trastorno psiquico, no estén en condiciones de decidir por si
mismas sobre cuestiones de su salud. También se prevé la posibilidad de ingresar a
menores de edad, previo informe de los servicios de asistencia al menor, pero ha de
realizarse en un establecimiento de salud mental acorde con su edad. En cualquier caso,
todo ingreso requerira de autorizacion judicial, que ha de ser previa al ingreso, salvo,
como hemos visto, en situaciones de urgencia. El unico objetivo que ha de perseguir el
ingreso ha de ser el del seguimiento de un tratamiento y en ningln caso se trata de un

castigo.

Antes de conceder dicha autorizacién el juez ha de oir a la persona afectada por la
decision y el dictamen del facultativo. Cuando el juez acuerde un internamiento,
recordard la obligacion de los facultativos de informar periddicamente al tribunal sobre
la necesidad de mantener la medida, teniéndose que aportar informes periodicos cada 6
meses a no ser que el juez sefale un plazo inferior. Los facultativos podran dar el alta al
paciente sin necesidad de requerir la autorizacion del juez, recordando al tribunal
competente el alta hospitalaria. La duracion del ingreso vendra determinada por las
necesidades terapéuticas del paciente, lo que significa que se podra prolongar la estancia

hospitalaria mientras haya causas psicopatologicas que asi lo determinen.

En resumen, aunque el ingreso involuntario es una privacidn de libertad, el legislador la
considera necesaria para evitar futuros dafios a la persona o terceros. Y dado que es una
practica médica, es necesario analizar con mas profundidad las causas y los criterios

clinicos que determinan si es prescriptivo el ingreso involuntario de una persona.

7.2.3.- Criterios clinicos o causas para el ingreso
involuntario

Todo ingreso involuntario ha de estar regido por unas causas o criterios clinicos.
Aunque no estan claramente definidos, si que hay consenso sobre las siguientes
situaciones particulares (Vega C., et al., 2010:179-181; Van der Post L., 2009; y
Gorwood P., 2011):
1) sintomas psiquidtricos o descompensaciones que necesitan de tratamiento
médico de manera urgente;

2) conductas auto y/o heteroagresivas o suicidas;
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3) carencia de motivacion para el seguimiento farmacolédgico;

4) sintomatologia que le impida al paciente tomar decisiones de manera autonoma
en relacion al ingreso y al tratamiento;

5) la ausencia de tratamiento puede conllevar un pronostico negativo para su salud,
tanto fisica como psicologica;

6) imposibilidad de tratamiento ambulatorio por abandono social o insuficiencias

de condiciones asistenciales, lo que supone un peligro para su vida.

Estos factores indican la necesidad de ingresar al paciente, voluntaria o forzosamente.
Lo importante es que el paciente reciba tratamiento, de modo que por esta razon se
justifica el ingreso hospitalario para que haya seguimiento o inicio del tratamiento. Lo
importante no es tanto el modo en el que ingresa el paciente, voluntario o involuntario,
sino que esté bajo tratamiento. De hecho, los estudios empiricos (Steinert T., y Schmid
P., 2004) indican que no hay diferencias significativas respecto a los resultados clinicos
(duracion del ingreso, intencidn de continuar con el tratamiento, etc.) a corto plazo, si el
ingreso se produce de manera voluntaria o involuntaria, lo que indica que la eficacia ha

de valorarse en relacion al tratamiento y no al modo como se aplica.

Es frecuente en este tipo de ingresos que concurran factores asociados que se repiten de
manera mas o0 menos constante, a saber: adiccion a drogas, episodios psicoticos previos,
carencia de insight, etc. (Van der Post L., 2009). El perfil de paciente ingresado
corresponde a un hombre de unos 40 afios, no casado y que vive solo, con bajo nivel
educativo, que consume drogas o alcohol, con sintomatologia psicotica y conductas
agresivas. Se trata de pacientes clinicamente inestables, ambivalentes y con un pobre

insight (Hustoft K., Larsen T., et al., 2013).

En ocasiones, la sintomatologia psicotica, las conductas agresivas, etc., pueden
desembocar en una descompensacion durante el régimen hospitalario. En tales casos, es
necesaria la utilizaciéon de medidas restrictivas con fines terapéuticos. A continuacién

analizamos algunas de ellas.

232



7.2.4.- Tipos de medidas restrictivas durante el ingreso
El Comité de Bioctica de Catalunya (2002) define las medidas restrictivas como

“procedimientos que de manera temporal limitan la autonomia y el derecho a la
libertad”. Estas medidas se aplican con mds frecuencia en pacientes con esquizofrenia
que en otros tipos de pacientes psiquiatricos (Raboch J., Kalisova L., et al, 2010). Su
utilizacion ha de ser por necesidad terapéutica y regido por criterios especificos: 1)
agitacion psicomotriz; 2) conductas auto y heteroagresivas; 3) actitudes generadoras de
tension en la unidad hospitalaria; 4) poca colaboracion en el tratamiento; 5) intentos de
suicidio o de fuga; 6) en personas agitadas por delirium o psicosis para reducir al
maximo la utilizacién de farmacos; 7) en mujeres embarazadas y con psicosis en las que

esta contraindicado la utilizacion de farmacos (Santander F., 2000:160-161).

En la praxis psiquiatrica frecuentemente se realizan las siguientes medidas restrictivas:
vigilancia en una sala de hospitalizacion, restriccion de la comunicacion con el exterior,
contencidn verbal, aislamiento, sujecidn mecéanica y contencion farmacologica (Comité

de Bio¢tica de Catalunya 2002; y Larraz J., 2007).

Generalmente, durante los primeros dias de ingreso al paciente se le ubica en una sala
de hospitalizacidén para observar su evolucion clinica y apreciar como responde ante el
tratamiento farmacoldgico. Durante su estancia también se puede restringir la
comunicacion con el exterior del hospital. No siempre los pacientes toleran todas las
visitas de sus familiares o amigos o incluso la comunicacion via telefénica, de modo
que puede ser conveniente la restriccion del uso de teléfonos, la recepcion de visitas o la

intervencion de correos.

Es posible que durante el régimen hospitalario el paciente tenga descompensaciones que
requieran una rapida intervencion por parte del personal sanitario. En contextos de
pérdida de control, se debe probar primero con la contencion verbal, para intentar
reconducirle, negociar soluciones terapéuticas, etc., evitando con ello medidas mas
coercitivas y logrando asi una alianza terapéutica. Otra alternativa es el aislamiento en
una habitacion cerrada durante un tiempo determinado, prolongindose siempre y

cuando sea terapéuticamente necesario.
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Pero no siempre es posible manejar la situacion con estas medidas, por lo que se
requieren otros modos mads coercitivos, como la sujecion mecanica. Se trata de una
medida sanitaria que consiste en la inmovilizacion de una parte o la totalidad del cuerpo
del paciente, para limitar el movimiento y evitar conductas auto y/o heterogresivas.
Durante esta practica clinica ha de asegurarse que se toman medidas de atencion basicas
como la alimentacion, hidratacidn, higiene, movilidad, eliminacion, etc. También es
muy importante que haya un apoyo psicoldgico y emocional en todo momento, pues es
frecuente que el paciente esté¢ una situacion de angustia, por la medicacién y por el
sentimiento de abandono. Durante la supervision los profesionales han de explicarle por
qué estd en contencidbn mecdnica, qué tiene que hacer para finalizar la medida
(colaboracién terapéutica, conducta no disruptiva...) y han de apoyarle para que la

situacion sea lo menos traumatica y mas breve posible.

Otra medida restrictiva es la contencion mediante farmacos para tranquilizar al paciente
y evitar conductas disruptivas. Si el paciente estd ingresado en régimen voluntario, se
presupone que es competente para la toma de decisiones, asi que puede decidir la
aceptacion o rechazo de un tratamiento. Asi, el paciente da su consentimiento para ser
tratado con un farmaco especifico. Por este motivo, el paciente consiente un tratamiento
pero de ahi no se sigue que acepte cualquier tratamiento. Una persona puede querer
libremente un antipsicético pero no un tratamiento electroconvulsivo, por muy
beneficioso que fuese. Mientras estd bajo un ingreso voluntario no es posible un
tratamiento involuntario en sentido estricto, es decir, la imposicidén de cualquier tipo de
tratamiento. Ahora bien, es posible que incluso estando voluntariamente ingresado sufra
una descompensacion y se requiera una rapida intervencion. En tal caso, se deberia
intentar aplicar el tratamiento escogido por el paciente previamente, de ahi la
importancia del documento de voluntades anticipadas, aunque sea ahora en contra de su
voluntad. Si la situacion lo requiere, y asumiendo que este farmaco no sea efectivo para
la situacidn de urgencia (por ejemplo, un paciente diagnosticado de depresion pero que
posteriormente desarrolle sintomas psicdticos necesitard, antipsicoticos y no
antidepresivos), es importante aplicar otra medida y una vez que el paciente vuelva a ser

competente intentar consensuar de nuevo el tratamiento.

Si la persona esta ingresada de forma involuntaria los representantes o familiares del

paciente daran el consentimiento para que se dé el tratamiento involuntario. Ahora bien,
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compartimos la opinion de German M?* (2012:177:178) de utilizar los tratamientos
menos lesivos posibles para su situacion clinica. Aunque haya una autorizacion judicial,
no se tiene que aplicar cualquier tipo de tratamiento que pueda modificar la
personalidad del paciente (electroshock y psicocirugia, principalmente). Pese a que la
familia o el representante den el consentimiento, no se puede aplicar dichos tratamientos

mientras que haya otros menos lesivos.

Todas las medidas restrictivas han de aplicarse con finalidad terapéutica. En ninglin
caso como castigo. Es necesaria una orden médica previa, aunque es posible que ante
una situacion de urgencia el equipo de enfermeria las aplique sin autorizacién médica
previa. En tal caso, ha de comunicarse lo antes posible al médico de referencia y han de
documentarse y justificarse. Cualquier tipo de intervencion restrictiva ha de quedar
anotada en la historia clinica. Han de realizarse por personal sanitario con suficientes
conocimientos y formacién™. Tanto la familia como el paciente han de ser informados
sobre su aplicacion y de los motivos por los cuales se llevarian a cabo y, en la medida
de lo posible, intentar obtener el consentimiento y la colaboracion de éstos (Comité de

Bioc¢tica de Catalunya, 2002).

Como se ha visto, en los hospitales de salud mental se aplican medidas restrictivas que,
aunque atentan contra la autonomia de la persona, son aconsejables para alcanzar su
mayor beneficio. Su aplicacion ha de ser por una necesidad terapéutica y se ha de
utilizar en primer lugar las que son menos coercitivas, aunque no siempre es posible ni
aconsejable, y sino las que son mas coercitivas. En cualquier caso, es necesario contar
con la opinién del paciente y/o de la familia y respetar al maximo la dignidad e

integridad de la persona.

Dado que queremos contar con la opinion de los pacientes para saber de qué modo
conciben el proceso del ingreso y la manera en la que incide en sus vidas, es interesante

conocer algunos estudios sobre estos aspectos.

% Los protocolos de contencion de pacientes para que se apliquen correctamente en la praxis médica son
recomendables. Algunos de ellos pueden ser: Hospital Clinico San Carlos (2010), Moriones O., y Mufioa
I. (2010), y Comité de ética asistencial (2004). Desde el 2014, el Parc Sanitari de Sant Joan de Déu ha
creado un “Grupo de Trabajo de Medidas Restrictivas”.
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7.2.5.- Perspectiva de los pacientes durante el ingreso
hospitalario

El analisis de la investigacion cuantitativa y cualitativa sobre la opinién de los pacientes
durante el régimen hospitalario no muestra conclusiones claras. Practicamente todos los
autores reconocen la necesidad de seguir investigando para obtener mas y mejores datos
sobre los indicadores y la opinidn especifica de los pacientes (Katsakou Ch., y Priebe
S., 2006 y 2007). Algunos pacientes sostienen que el ingreso ha sido satisfactorio y
necesario, otros pacientes opinan que no ha sido imprescindible y que lo valoran
negativamente y hay pacientes ambivalentes en el sentido de tener opiniones tanto

positivas como negativas.

Katsakou Ch., et al. (2011 y 2012) analizan la opiniébn de pacientes ingresados
voluntariamente, agrupandolos en funcién de si se han considerado coaccionados o no.
Los que si se sintieron coartados opinan que hubiesen sido mejor otros modos
alternativos de tratamiento: equipos de salud mental, ambulatorios... Estos pacientes
conciben el hospital como un recinto donde fueron contenidos y en el que recibieron
medicacion, pero no como un lugar terapéutico. También muestran descontento sobre su
poca participacion durante la admision y el proceso terapéutico; algunos, incluso,
verbalizan que no pudieron escoger sobre su tratamiento. Aunque fueron informados
sobre el proceso, a menudo sentian no tener tiempo suficiente para reflexionar sobre
ello. En relacién al cuidado recibido, muchos acataron la situacion como algo que hay
que cumplir sin ser informados y animados. Por estas razones, habia descontento con el
equipo de profesionales. La participacion en la toma de decisiones de los pacientes que
no se consideraron coaccionados mostraron una actitud totalmente contraria: el
tratamiento fue positivo, el hospital es percibido como un lugar seguro gracias al cual
podran evitar conductas auto y heteroagresivas, y se considerarian bien informados
durante el ingreso y el proceso terapéutico... En definitiva, este estudio demuestra que
el sentimiento de coaccidn determina la satisfaccidn con el proceso terapéutico
(Katsakou Ch., et al. 2010). Pese a ello, también hubo pacientes ambivalentes que
consideraban aspectos positivos (necesidad de tratamiento debido a su situacion clinica)
y negativos (creencia de que hubiesen sido mejores alternativas terapéuticas las menos

coercitivas).
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Johanson M., y Lundman B. (2002) analizan la opinidon de 5 personas que han sido
ingresadas involuntariamente. Estas personas conciben el ingreso como una restriccion
de la autonomia, pues durante su estancia hospitalaria no pudieron decidir qué hacer ni
donde estar debido a las normas de funcionamiento del hospital. Ademads, sintieron
vulnerada su integridad fisica y consideraron que los derechos humanos no fueron
respetados, aludiendo que los profesionales tenian conductas violentas innecesarias,
usaban la fuerza y daban un trato inhumano. Este rechazo también se reflejé en el modo
en el que aquellos cuidaban, pues no estaban interesados en que los pacientes
participaran en la toma de decisiones. Otros pacientes, por el contrario, no siempre se
sintieron coaccionados; y el cuidado fue apreciado como protector ante conductas auto y
heteroagresivas. A su vez, el poder disponer de permisos para salir del recinto

hospitalario fue un aspecto positivo.

Pese a estos datos, se requiere mas investigacion sobre la opinion de los pacientes para
mejorar los servicios psiquiatricos, en relacion a su calidad de vida y no sélo a la
estabilidad de los sintomas clinicos. Seguramente también se requiere una mejora en el
trato de los profesionales hacia los pacientes y en las normas hospitalarias mas flexibles.
Y es que es frecuente que los pacientes opinen que tienen pocas oportunidades para
hablar con sus familiares, obligados a seguir el régimen hospitalario, etc. (Kuosmanen

L., Hatonen H., et al. 2007).
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8.- La historia clinica (HC) en salud mental
En este capitulo se va a tratar el tema de la historia clinica (HC). En primer lugar,

definimos qué es, qué contenido ha de tener y como estructurarla. En segundo lugar,
exponemos los principios deontoldgicos y éticos, asi como unas virtudes éticas que
deben guiar la elaboracién de la HC y el manejo de su informacién. En tercer lugar,
analizamos la cuestion de a quién pertenece la HC y quién puede acceder a la
informacion que contiene. Por ultimo, exponemos la opinién de los pacientes y los

familiares sobre la HC.

8.1.- La historia clinica: definicion y estructura
La HC es el conjunto de datos bio-psico-sociales vinculados a la salud de un paciente.

Tiene como fin la asistencia sanitaria, aunque también tiene un uso de caracter judicial,
epidemioldgico, de salud publica, de investigacion y de docencia. La Ley 41/2002, de

14 de noviembre, dedica el capitulo V a la HC. En su articulo 14 la define como

«el conjunto relativo a los procesos asistenciales de cada paciente, con la
identificacion de los médicos y de los demds profesionales que han intervenido
en ello, con objeto de obtener la mdaxima integracion posible de la

documentacién clinica de cada paciente, al menos, en el ambito de cada centro».

Esta ley también contempla qué contenido ha de tener. En el articulo 15 se constata la
necesidad de anotar toda aquella informacion que se considere, a criterio médico,
necesaria para el conocimiento veraz y actualizado del estado de salud del paciente. En
particular, ha de contener: 1) el documento relativo a la hoja clinica-asistencial; 2) la
autorizacion del ingreso; 3) el informe de urgencia; 4) la anamnesis y exploracion fisica;
5) la evolucion; 6) las 6érdenes médicas; 7) la hoja de interconsulta; 8) los informes de
exploracién complementaria; 9) el consentimiento informado; 10) el informe de
anestesia; 11) el informe de quir6fano o de registro de parto; 12) el informe patoldgico;
13) la evolucion y planificacidon de cuidados de enfermeria; 14) la aplicacion terapéutica

de enfermeria; 15) el grafico de constantes; 16) el informe clinico de alta.

El contenido de la HC practicamente esta centrado en el ambito médico en general, y a

penas se hace referencia a otros contextos de caracter psico-social, olviddndose que en
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la salud de una persona intervienen aspectos bio-psico-sociales y no solo biologicos,
como venimos insistiendo en este trabajo. Y si hay poca alusidn a esos aspectos, menos
aun la hay a los problemas especificos de salud mental (Ennis L., Rose D., et al., 2011).
En psiquiatria se quiere restablecer la salud del paciente, por eso no sélo hay que
reparar un organo, sino también hay que aliviar el sufrimiento psicoldgico y abordar
los déficit sociales, cognitivos... que conlleva la enfermedad mental. En el caso de la
esquizofrenia suele haber patologia comdrbida: sintomas obsesivos-compulsivos,
angustia, abuso de sustancias, depresion, etc. (Hwang M., y Bermanzohn P., 2003), de
ahi la importancia de abordar otros aspectos que no son sélo somaticos. Ademas, en
salud mental intervienen muchos profesionales: psicologos, psiquiatras, trabajadores
sociales, etc., y cada uno aporta una informacién distinta. Por tanto, la HC no puede
estar centrada exclusivamente en los datos biologicos, sino que precisa mencionar otras

cuestiones de caracter psico-social.

Dado que estamos analizando una HC psiquidtrica con un caracter bio-psico-social,
descartamos que la psiquiatria pueda ser exclusivamente biologicista. Como sefiala
Baca E. (2007:215) se estructura trifronte: 1) una psiquiatria de hechos en el que el
signo es la manifestacion de la biologia de las enfermedades mentales; 2) una
psiquiatria que refleja la realidad de la identidad humana en el marco de las narrativas,
la cual se expresa mediante sinfomas en cuanto fendmenos, sea a través de actos de
habla o de conducta; y 3) una psiquiatria que reflexiona sobre la implicacién de los
valores individuales y compartidos, tanto en la categorizacion de lo que son las
alteraciones mentales como del modo en el que son vistos y enjuiciados por los
afectados (cuidadores y sociedad en general). Y desde esta estructuracion, creemos que
la HC ha de contener cuatro apartados: signos, sintomas, anotaciones subjetivas y

cuestiones éticas' . Y todo ello ha de estar centrado para y en el paciente.

'% Cafias F., Santander F., y Morera B. (Abel F., Amarilla M., et al., 2002:48), siguiendo a Appelbaum
P., y Gutheil T., estructuran la HC psiquidtrica en: hechos (datos objetivos), juicios (pensamientos y
razonamientos) y reflexiones (que implican un estilo narrativo). Ademas, hay dos tipos de notas: notas de
progreso (similares a las HC convencionales, fundamentadas en datos objetivos y que son de acceso del
paciente) y notas de proceso (constituidas por aspectos menos objetivos del sujeto, como son fantasias,
emociones..., y de las interpretaciones y especulaciones del equipo de profesionales). Por su parte,
Gracia D. (2007:142-147) sefiala una HC por problemas. Considera que a la tradicional HC debera
insertar también apartados que recojan: 1) identificacién de los problemas morales; 2) evaluacion de la
capacidad; 3) consentimiento informado que exprese la informacion que el paciente ha recibido; 4) otros
documentos que indiquen los deseos del paciente, como puede ser el documento de voluntades
anticipadas; 5) un apartado que controle y evalue la calidad del consentimiento informado; 6) los
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En un primer momento se tienen que recoger aquellos signos que ayudan a detectar y
tratar la situacion clinica. Este es el fundamento de una medicina basada en la evidencia.
El signo es una sefial bioldgica, se detecta gracias a procedimientos exploratorios y
puede o no acompafarse de sintomas y/o expresarse mediante ellos. El signo en
medicina es «aquella sefial o hecho que indica valida y fiablemente la existencia de una
enfermedad y que, ademas, posee la