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PROLOGO

Un afio mas publicamos las comunicaciones que se presentaron
en el VI Congreso Internacional de Bioética que tuvo lugar en
la Facultad de Filosofia de la Universidad de Barcelona los dias
26 y 27 de noviembre del 2015. Organizadas por el grupo de
investigacién Aporia. Etica y pensamiento contemporéneo, y el
Instituto docente y de investigacion Sant Pere Claver, el congreso
quiere abordar, desde la interdisciplinariedad, la relacion entre la
filosofia y la salud mental.

En linea con ese objetivo, y a pesar de sus especificidades, las
comunicaciones que a continuacion se presentan plantean una
vision critica de las profesiones y organizaciones involucradas en
la atencion de las personas con problematicas de salud mental.
Atendiendo al aspecto que prevalece, hemos agrupado las comu-
nicaciones en tres perspectivas: la filosofica, la asistencial y orga-
nizativa.

En la perspectiva filoséfica encontraremos, por un lado, un ana-
lisis critico acerca del lenguaje con el que se maneja la salud y la
enfermedad mental. Por otro lado, fruto del cambio de modelo
y de legislacion que conllevar la Convencién de los derechos de
las personas con discapacidad, dos comunicaciones aportaron re-
flexiones referentes a los derechos de las personas con problemas
mentales. Por ultimo hallaremos una comunicaciéon que abordas
cuestiones relativas al delirio y a la ética de la excentricidad.
Desde una perspectiva predominantemente asistencial se trataron
muchos aspectos éticos: el uso de placebos en ensayos clinicos
en salud mental; el tratamiento multimodal para el TDAH; o la
complejidad inherente a la toma de decisiones debida a la incer-
tidumbre y a la consiguiente necesidad de promover decisiones
compartidas entre profesionales, familias y pacientes.
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En linea con dicha toma de decisiones compartidas, desde la
perspectiva organizativa se presentan propuestas para mejorar la

participacion de las personas, en tanto que ciudadanos, sujetos de
derechos. En coherencia las organizaciones asistenciales deben
poner a la persona en el centro, para promover su autonomia,
para empoderarla con conocimientos y capacidades, no confor-
mandose sé6lo con la firma de los consentimientos informados.
Subyace en esas propuestas el deseo y necesidad de cambio de la
cultura que debe regir las politicas asistenciales, para mejoratlas,
para humanizarlas, como defiende una de las comunicaciones.
Queremos contribuir con estos Congresos Internacionales de
Bioética a crear un espacio de encuentro y reflexion interdiscipli-
nares con el objetivo de que el conocimiento de los profesiona-
les llegue a transformar los abordajes en salud mental, tanto sus
aspectos teoricos, politicos, sociales, asistenciales o de investi-
gacion. En esa transformacion encuentra su legitimidad la ética
aplicada.

Los editores
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Enfermedades conceptuales en el lenguaje de
la salud mental

Ferran Molins Galvez, José M. Lopez Santin, Patricia Alvaro
Seron, Raimon Paez Blanch

Las personas se han vuelto pacientes sin estar enfermas.
Ivan Illich

Entre nosotros y nosotros mismos se ha abierto un abismo de extraieza que debe ser
colmado de cualguier manera por esas fignras expertas que pretenden enseiiarnos cono
Servirnos de nosotros mismos.

Tiqqun

Resumen: Las cuestiones politico-econémicas afectan en
gran medida la dimensién ética de la atencion en salud mental. ILa
salud mental se ha convertido en los dltimos afos en un terreno
tértil para practicas fraudulentas. Se pretende mostrar algunos de
los aspectos conceptuales y semanticos que han contribuido a
ello y que se consideran de especial interés filoséfico. Algunos
de estos aspectos son problemas recurrentes dentro del lenguaje
de la salud mental y otros son nuevos y responden a estrategias
econdmicas oportunistas.

Palabras clave: fraude, disease mongering, psicopatologia, va-
lores, biopolitica.
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La salud mental se ha convertido progresivamente en un terreno

tértil para practicas fraudulentas. Una de las formas con las que
esto se esta dando es a través de lo que se ha venido llamando
disease mongering. «LLynn Payer, en 1990, empleaba la expresion
disease mongering para referirse a la ampliacién de los limites de
las enfermedades que permite el aumento del mercado para aque-
llos que venden u ofrecen servicios y tratamientos.» (Moynihan y
Henry 20006).

El disease mongering tiene que ver con factores sociales, ideo-
logicos, politicos y econdmicos, pero en concreto se refleja en el
lenguaje de la salud mental, y especialmente en el de los manuales
diagnésticos actuales.

En este trabajo se parte de la premisa de que el lenguaje de
la salud mental acarrea una problematicidad inherente desde su
misma concepcion y adolece de una serie de caracteristicas que lo
han hecho objeto de repetidas criticas a lo largo de su corta histo-
ria, que ponen en cuestion la legitimidad cientifica de su discurso.
Cuando hablamos de lenguaje de la salud mental nos referimos
sobre todo al lenguaje de la psicopatologia.

En primer lugar, se mostraran algunas de las caracteristicas
clasicas y concretas del lenguaje de la salud mental y, en segun-
do lugar, las estrategias conceptuales «modernas» que se han ido
introduciendo en los ultimos afios y que reflejan la tendencia a
ampliar los limites de lo que se consideran trastornos mentales.

Como caracteristicas inherentes «clasicas» del lenguaje de la
salud mental se pueden enumerar las siguientes:

- La salud mental maneja un concepto problematico de not-
malidad psiquica y pretende hablar de desviaciones de la misma.
«Como advertia Foucault (1954), la psicologia no ha podido ja-
mas ofrecer a la psiquiatria un concepto de totalidad como el
que la fisiologfa brinda a la medicina y que permita delimitar lo
normal de lo patologicon.
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- «Es un lenguaje cargado de valores y juicios de valor» (Sad-
ler, 2005). La psicopatologia, desde sus inicios, ha pretendido de-
sarrollar un lenguaje puramente descriptivo. Pero, una revision

de determinadas definiciones de los conceptos psicopatologicos
muestra la presencia de abundantes términos evaluativos. En las
definiciones y descripciones de muchos términos psicopatologi-
cos basicos en los actuales manuales diagnosticos, encontramos
calificativos tales como: apropiado/inapropiado (p.ej. afecto in-
apropiado), excesivo/insuficiente (p.ej. euforia excesiva), sobre-
valorado/infravalorado (p.¢j. ideas sobrevaloradas), relevante/
irrelevante (p.ej. habla irrelevante), exagerado, raro, extrafio, co-
herente/incoherente, estable/inestable, querulante. Asimismo,
en los criterios de determinadas categorias diagnodsticas del ma-
nual DSM, como la del trastorno de personalidad narcisista, en-
contramos enunciados tales como: «inflan sus logros de manera
arrogante y pretenciosa, muestran expectativas irrazonables de
recibir un trato de favor especial o de que se cumplan automatica-
mente sus expectativasy, o: «es interpersonalmente explotador...»
(American Psychiatric Association, 2013). Es decir, encontramos
también términos evaluativos tales como: pretencioso o explo-
tador. «Putnam (2004) ha establecido una distinciéon dentro de
los términos evaluativos, distinguiendo entre los términos eva-
luativos finos y densos. Los términos evaluativos finos no poseen
apenas significado descriptivo. Como ejemplos, encontramos tér-
minos tales como: bueno, mejor, peor, irrelevante, importante,
etc. Por otro lado, los términos evaluativos densos, también deno-
minados conceptos éticos densos, presentan como caracteristica
especial que consiste en que pueden ser empleados unas veces
con propositos normativos y otras como términos descriptivosy.
Ejemplos de este segundo tipo serfan los términos pretencioso
o explotador antes mencionados. Esta caracteristica muestra las
limitaciones que implica postular una dicotomia absoluta entre
hechos y valores. En el lenguaje psicopatologico, encontramos
tanto términos evaluativos finos como densos. «Sadler (2005) sos-

9
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tiene que, a parte de la existencia de términos evaluativos en el

lenguaje psicopatoldgico, también encontramos enunciados que
tienen una semantica evaluativa. El examen del significado de es-
tos enunciados, aunque no contienen términos evaluativos, oculta
aspectos normativos». Como ejemplo, se puede mencionar uno
de los criterios del trastorno de personalidad histrionico en el ma-
nual DSM: «utiliza permanentemente el aspecto fisico para atraer
la atenciéon» (American Psychiatric Association, 2013). En este
ejemplo, aunque no encontramos ningun término evaluativo, hay
una referencia implicita a una regla que se esta vulnerando. El su-
puesto o la regla implicita es que determinados modos de expre-
sarse, tales como el mencionado, son considerados reprochables
en nuestro contexto sociocultural. Asimismo, en las definiciones
de algunos trastornos encontramos enunciados que tienen una
semantica evaluativa acerca de lo que se supone que es llevar una
vida buena. Por ejemplo, en las definiciones de algunos trastor-
nos de personalidad encontramos criterios tales como: «falta de
amigos intimos o de confianza aparte de los familiares de primer
grado» (American Psychiatric Association, 2013), «incapacidad de
mantener un trabajo con constancia o de hacerse cargo de obli-
gaciones econémicas» (American Psychiatric Association, 2013);
estos enunciados suponen enunciados evaluativos implicitos, ta-
les como: es preferible tener amigos intimos o de confianza o
es preferible tener la capacidad para mantener un trabajo. «Para
Markova y Berrios (2012), la constitucién del objeto de la psi-
quiatria sigue un orden en el que, primero, lo que se considera
locura se define a partir de prescripciones y juicios de valor por
parte de una sociedad en un determinado periodo histérico. Una
vez la locura se ha configurado de esta manera, es decir, sus limi-
tes conductuales han sido prescritos de acuerdo con los valores
presentes en las ciencias humanas en un determinado periodo, las
ciencias naturales se movilizan. Es solo en este momento cuando
las ciencias naturales pueden explorar la relacion entre esas confi-
guraciones comportamentales y el cuerpo humanon.

10
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- «El lenguaje de la psicopatologia es frecuentemente metafo-
rico» (Molins y Lopez-Santin, 2015). Recorrer los glosarios de la
psicopatologia se asemeja a pasearse por un cementerio de meta-
foras marchitas, ateniéndose a la imagen nietzscheana del lengua-

je. Muchas de estas expresiones metafdricas estan ya presentes
en los lenguajes naturales, pero la psicopatologia ha explotado
sus posibilidades inferenciales. Metaforas mas o menos acertadas
que dejan entrever las maltiples y diversas tentativas de engendrar
conceptos y expresiones para captar la experiencia ajena y hacerla
transmisible. La conciencia, el yo, la afectividad, el pensamien-
to y el lenguaje, son aspectos del lenguaje psicopatologico ricos
en metaforas. En relacion a la conciencia, encontramos términos
tales como: el nivel de conciencia, los estados crepusculares, la
obnubilacién de la conciencia, que sacan provecho de las image-
nes que evocan las metaforas que toman la conciencia como un
fluido o como una fuente de luz. En cuanto al yo, encontramos
términos que lo presentan como una entidad fisica con determi-
nadas propiedades: actividad del yo, identidad del yo, vitalidad del
yo, fragilidad del yo, rigidez del yo, debilidad del yo, demarcacion
del yo, consistencia del yo. La afectividad también se presenta
bien como una entidad sélida con propiedades fisicas (p.¢j. en los
términos ansiedad flotante, afecto aplanado, labilidad afectiva),
como un sonido (p.¢j. armonia o sintonfa emocional) o como un
fluido (p.ej. incontinencia emocional). Finalmente, en el ambito
del pensamiento y el lenguaje se usan términos que participan de
metaforas que los hacen aparecer como una entidad objetiva (p.ej.
robo e insercion del pensamiento, pensamiento circunferencial,
pensamiento tangencial, pérdida de objetivo del pensamiento,
torpeza cognitiva) a una onda electromagnética (p.¢j. retransmi-
si6én del pensamiento) o a un fluido (p.¢j. fuga de ideas, presion
del pensamiento, fusion y condensacién del pensamiento).

- No hay consenso en la mayoria de las definiciones de algunos
conceptos clave. Es el caso, por ejemplo, de la nocion de delirio.

11
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Berrios (1999) ha revisado histéricamente las diversas nociones
del concepto de delirio y propuesto una nueva concepcion del

mismo. Pero la discusion en torno a este concepto, lejos de darse
por cerrada sigue siendo objeto de debate y en parte debe atri-
buirse a diferencias en los marcos tedricos de fondo. Se entiende
que para definir conceptos se requiere de un marco teorico. La
existencia de diversos marcos en la salud mental conlleva que los
términos psicopatolégicos sean definidos de acuerdo a ésta mul-
tiplicidad de teorfas psicologicas.

- «Es un lenguaje semiotizado en falso, sus signos no cumplen
con los requisitos de las relaciones semidticas sintomaticas de la
semiologfa médica y, sin embargo, quiere regirse por sus normas
y entenderse conforme a sus patrones» (Rejon, 2012). Asi, por
ejemplo, la diferencia entre el sigho en neurologia y en psiquiatria
reside en que, en neurologia, el signo se construye con vinculos
causales mas o menos directos, mientras que en psiquiatria debe
incluir asuntos en los que la propia estructura y funcion cerebra-
les dispersan la causa por lugares variados.

- «Es un lenguaje altamente inestable en perspectiva histori-
ca y con muchos condicionantes externos que lo determinany
(Ramos, 2011). Términos tales como histeria o neurosis fueron
abandonados dada la falta de estabilidad de su significado y la
confusion a la que daban lugar. El concepto de psicosis ha ad-
quirido diversos sentidos en los dltimos 150 afios, no existe una
definicion clara y especifica del mismo y, como resultado, su utili-
dad se ha cuestionado. El término autismo ha pasado de referirse
a una caracteristica de las esquizofrenias a significar un trastorno
del desarrollo infantil. Finalmente, diversos autores han sefialado
los limites imprecisos entre el concepto de delirio opuesto al de
obsesion, asi como entre delirio y alucinacion.

12
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Las caracteristicas del lenguaje psicopatologico revisadas posibi-

litan que en la actualidad se puedan dar una serie de estrategias
conceptuales que han facilitado y promovido la ampliacién de los
limites de lo que se consideran trastornos mentales. Entre ellas,
cabe mencionar:

- La creciente presencia de espectros dimensionales. Como
ejemplos, cabe mencionar la reciente introduccion del espectro
autista en el DSM-5, el espectro obsesivo-impulsivo de Hollander
(Hollander, 1997), 1a clasificacién del espectro bipolar de Akiskal
(Akiskal, 2000) o la discusion sobre el umbral de tratamiento en
los asi llamados sintomas de alto riesgo de psicosis.

- El uso de definiciones vagas y de categorias con limites im-
precisos. Basta revisar la definicién de un episodio hipomaniaco,
o las categorias otras especificadas o inespecificada asociadas a la
mayoria de trastornos en el DSM.

- La descontextualizaciéon de las conductas. La definicion de
los trastornos principalmente a partir de las conductas, obviando
aspectos biograficos, motivacionales o circunstanciales, da lugar a
una sobreinclusion de casos bajo una misma etiqueta diagnostica.

- La polisemia y banalizacién de los términos psicopatologicos.
LLa popularizacion de términos como depresion o incluso trastor-
no bipolar ha contribuido a extender el nimero de casos que se
incluyen bajo estos términos, alejandose de su sentido técnico y
original, mucho mas restrictivo. Esta circunstancia parece haber
sido aprovechada por algunos para aumentar los limites de estas
categorfas diagnosticas, hasta incluir cualquier tipo de tristeza en
el caso de la depresion o de inestabilidad emocional en el caso del
trastorno bipolar.

13
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- El convertir problemas sociales en problemas individuales.

En los ultimos afos, y con la aparicion de las nuevas clasifica-
ciones diagnosticas, se produjo una desapariciéon progresiva de
la discusion sobre el concepto de normalidad psiquica a favor
del concepto de funcionalidad. La evaluacién de la funcionalidad
parecia evitar, asi, las controvertidas discusiones relativas a la de-
finicion de normalidad, e imitando las valoraciones funcionales
en otros ambitos de la sanidad como la traumatologia o la neu-
rologia, presentar evaluaciones con un mayor caracter de objeti-
vidad. «Derek Bolton (2008) hace una analogfa entre disfuncion
de un 6rgano como, por ejemplo, las arterias, y una enfermedad
como un infarto». En el caso de la salud mental, considera que
la funcién comprometida serfa la que nos permite adaptarnos al
entorno. El problema recae en que la disfuncionalidad de una
enfermedad vascular se define en relacion a leyes fisicas o na-
turales (la obstrucciéon de un vaso produce un mayor riesgo de
infarto por ejemplo). En cambio, en relacion a la salud mental,
lo que esta en juego es la adaptacién a unas normas sociales, un
orden simbdlico contingente construido por los hombres que no
se puede tratar de la misma manera que las leyes naturales. La
nocién de funcionalidad en salud mental encubre las cuestiones
morales, poniendo todo el peso de la adaptacion en el individuo
sin dirigir la mirada critica al funcionamiento y las dinamicas so-
ciales. Una persona puede no funcionar socialmente por razones
diversas que pueden tener que ver con conflictos morales, cues-
tiones de principios, o estilos y formas de vida que no encajen
en un contexto social. Ejemplos histéricos de esto no escasean,
desde la Alemania nazi a los regimenes soviéticos pasando por el
franquismo, sin olvidar que lo mismo puede ocurrir respecto de
las democracias parlamentarias.

- Convertir diferencias individuales en trastornos. Patologizar
la timidez, el retraimineto social, la inatencion o la elevada emo-
cionalidad en trastornos tales como la fobia social, el espectro

14
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autista, el trastorno por déficit de atenciéon e hiperactividad, o el

trastorno de personalidad limite, es muy controvertido.

- Incluir como criterio de un trastorno el desafio a la autoridad.
Quién no sigue las reglas de juego en una sociedad tiene dos po-
sibilidades: acabar siendo etiquetado como delincuente o como
enfermo mental. El transito de una categoria a otra ha sido una
constante en la historia de la psiquiatria y evidencia el aspecto po-
litico e ideoldgico que esta en juego. Esto se refleja en categorias
como: el trastorno de la conducta desafiante, el trastorno negati-
vista, el trastorno antisocial.

- Literalizar metaforas del lenguaje ordinario. «Kovecses (2000)
ha mostrado las caracteristicas metaféricas del lenguaje de las
emociones. En el lenguaje ordinario existen metaforas asociadas
a los llamados sentimientos negativos (tales como la ira, la rabia,
la envidia, los celos, la soberbia...) que juegan con el campo se-
mantico de la enfermedad». La literalizacion de dicha metafora
contribuye a que los llamados sentimientos negativos sean trata-
dos literalmente como enfermedades y se busque un tratamiento
médico-psicologico para ello que los anule. Pensamos que esta
distincion entre los sentimientos positivos o negativos en si es
problematica e ideoldgica, los sentimientos no son ni positivos ni
negativos en si, mas bien actian como dispositivos que condicio-
nan el juicio moral, nos orientan, nos informan y solicitan nuestra
interpretacion de los mismos.

Para poder poner limites a esta tendencia se presentan las siguien-
tes propuestas:

1 - Creacién de un observatorio de practicas fraudulentas en
salud mental.

2 - Promover la investigacién académica de los factores histo-
ricos, filosoficos y lingtisticos en juego.

15
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3 - Acabar con la falacia de que las clasificaciones diagnosticas
en psiquiatria son ateoricas y libres de ideologfa.

4 - Promover una formacién de los profesionales indepen-
diente de la industria que muestre los problemas desde una pers-

pectiva filosofica, antropoldgica, ética y politica, y no los disimule.

5 - Dirigir la mirada critica a las formas de vida y organizacion
social, y no solamente hacia las capacidades de adaptacion del
individuo. Con ello mostrar la ineludible dimension sociopolitica
de la salud mental.

6 - Denunciar aquellas politicas que prioricen el desarrollo
econémico basado en el mercado por delante de politicas sociales
mds equitativas y estrategias de salud publica.
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La relacion entre neurosis y alienacion a través
de nuestro narcisismo

Nacho Bafieras Capell

La comunicacién que queremos presentar versa sobre la relacion
entre neurosis y alienacién y lo hace pivotando sobre la forma, a
nuestro parecer, mas generalizada de alienacion, a saber, el narci-
sismo.

En primer lugar, queremos hacer referencia al motivo que nos
empuja a relacionar neurosis y alienacion. Ello nos obliga a anali-
zar las modulaciones en el sistema mercantil que han influencia-
do de manera radical en la forma de alienacién y, de modo mas
general, en la socializacién y el modo de darse del individuo, ge-
nerando un sujeto movilizado internamente para la acciéon consu-
mo-produccion. Esta obligada referencia nos sefiala la necesidad
de referirnos, también, al entrecruzamiento entre Capitalismo y
vida, sefialado por multitud de autores contemporineos'. Son sus
repercusiones, expresadas a través de la interiorizacion de los dis-
cursos o del malestar colectivo, por poner algunos ejemplos, lo
que nos permite apuntar a dicha relaciéon. A la vez, en la ligazén
entre ambas y gracias a la figura que emerge, el narcisismo, apare-
ce un nuevo mercado y nuestra propia alienacion se convierte en
algo por explotar.

1. Byung-Chul Han es el mas reciente ejemplo.
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La neurosis supone un desequilibrio a través del cual el suje-

to despliega una estrategia cuyas consecuencias equiparamos con
la alienacion. Aparece cuando se rompe, de manera reiterada, el
equilibrio, la egostasis, entre las polaridades de impulsos que se es-
conden en cada accién, pensamiento u omision de la naturaleza
humana. Este desequilibrio siempre tiene lugar con la recurrencia a
los mecanismos de defensa como sustitutos de un deseo o conflic-
to que no puede ser resuelto en la via directa: su expresion abierta.
Cuando la utilizacion de estos mecanismos se convierte en una via
recurrente y dejan de ser meros compensadores para convertirse en
sustitutivos de una accion y expresion directa es cuando podemos
empezar a hablar de neurosis.

LLa alienacion la caracterizamos como un extrafiamiento del
sujeto para consigo mismo, como una escision del propio sujeto
que deja de ser duefio de si mismo, como la falta de conciencia
o como aquel estado mental caracterizado por una pérdida del
sentimiento del si mismo.

Para engarzar ambas nociones y observar como se retroalimen-
tan y enriquecen, desplegamos cémo se configura nuestra aliena-
cién o neurosis en nuestro presente; como la constante y reitera-
da ejecucion de estrategias que tienen por finalidad solventar una
insatisfaccion permanente se identifica con las caracteristicas de
la neurosis resumidas en los atributos de compulsion, compensa-
cién y desviacion; y como, estas estrategias, obligan al propio in-
dividuo a realizar una duplicidad sobre si mismo caracteristica de
la definicion tradicional de alienacion. Hacer converger neurosis y
alienacion en el territorio de la estrategia, nos permite vislumbrar
la naturaleza de la subjetividad humana, 1abil, social y maleable,
pero, también, nos sefiala una via de emancipacion, puesto que su
conocimiento o toma de conciencia permite abrir caminos para
una mayor autonomia o acercamiento para con el si mismo, atri-
butos, ambos, anténimos de la neurosis o la alienacion.

Enriquecida la nocién de alienacién con la de neurosis a través
de la interiorizacién del malestar, resulta imprescindible ver, ade-
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mas, como se combinan Capitalismo y neurosis, y como la figura

que entrelazan, el narcisismo, se ejecuta a través de la dualidad
producciéon-consumo, nuestra movilizacion, manteniendo, asi,
izada nuestra imagen y enajenacion. Volvemos, por tanto, a recu-
perar el marco historico y a sefialar las recientes modulaciones del
sistema mercantil que, a su vez, han variado la forma y la confi-
guracion de nuestra propia enajenacion, derivandola de la subje-
tividad-identidad a la subjetividad narcisa. Este es el diagnostico
a través del cual partimos, incluso para aquellas vidas donde la
crisis se ha llevado la movilizacién, la imagen y la vida por de-
lante. En los sujetos-supervivencia® también juega el natcisismo,
juega la voluntad de poder sin apenas disfraces, siempre y cuando
mantenga, en su supervivencia, el yo-puedo, y siempre y cuando
no hayan desertado de su omnipotencia, o no hayan optado por
aceptar y reconocer su frustraciéon y su impotencia, es decir, con-
tinden respondiendo con la légica del valor a la frase del inicio:
vivir es aceptar que tu vida no vale nada.

Sila alienacion o neurosis se manifiesta hoy como narcisismo,
el engranaje con el Capital, en su perversiéon y maximizacion mas
elevada, se ejecuta tanto en el movimiento para sostener, alcanzar
o aparentar la imagen narcisa como en los medios y mecanismos
utilizados para derivar la atencién, para evitar la frustracion, el
descanso o la distraccion, y, en definitiva, para poder mantener
este engranaje en el circulo vicioso que ejecuta. Ambas dinami-
cas, el narcisismo y sus mecanismos de defensa, retroalimentan
el mercado produccién-consumo. Por poner algunos ejemplos,
el fatbol como espectaculo o el deporte, pueden ser catalizado-
res de la auto-agresividad antes mencionada y, en este sentido, el
suicidio es una agresividad ejercida hacia uno mismo (el ejemplo
mas claro de interiorizacion del malestar colectivo). El consumo

2. Mediante este término queremos hacer referencia a aquellos sujetos
que, manteniendo las mismas caracterfsticas de subjetividad alienada, es decir,
narcisa, no pueden evidenciarla por estar excluidos, a través de la pobreza, de
la movilizacién consumo-produccion.
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de estupefacientes es un intento de aplacar el deseo, desconectar

o permanecer en la ilusién, pero, también, el cine, la televisién o
las redes sociales puede ser una senda ideal para la evasion o la
posibilidad de testar la fantasfa de vivir vidas ajenas. Es evidente
que el Capitalismo ha conseguido hacer de estas estrategias de
deflexion un verdadero mercado, no sélo consiguiendo la duplici-
dad de abrir nuevos sectores para el flujo y reflujo del dinero, sino
que, potenciandolos, consigue marcar la senda hacia la deflexion
de la verdadera realidad que subyace en esta diabdlica dinamica.
Recuperando el marco historico, recordemos que aquello que
permitié una movilizacion interna del binomio consumo-produc-
cion hasta mediados del siglo XX fue convertir la identidad, la
subjetividad-identidad, en parapeto, estrategia y nucleo tras el que
contrarrestar un mundo ideologicamente en decadencia. El Capi-
talismo lo fomento a través de un consumo igualitario y masifica-
do vy, a finales de siglo, a través de una diferenciacion cultural. No
obstante, esta dinamica muté hacia un nuevo fenémeno que dura
hasta nuestros dias, desplazando la identidad como base y deri-
vando la fuerza de la movilizacién hacia un narcisismo mas ductil
y no sustentado sobre un ideal base y, hasta entonces, fijo. Satura-
do el mercado material y cada vez mas evidente el cansancio por
alcanzar una imposible identidad fija, la subjetividad identidad se
desplazé hacia el narcisismo, a saber, la posibilidad de pivotar
la movilizacién sobre un consumo-produccion que, sin acabar
de marginar lo material, pone todo su énfasis en el ambito de la
experiencia. Es decir, la imposibilidad por alcanzar un sustrato
estable que se proyectaba en una subjetividad identidad capaz de
hacer frente a un vacio existencial cada vez mas evidente, provoca
un doble movimiento estratégico que nosotros resumimos con el
narcisismo, consistente en derivar, primeramente, la movilizacion
hacia un ideal que ya no se proyecta hacia el futuro, sino que se
consume en el presente y, seguidamente, en un ideal que no tiene
un sustrato estable, sino que se modula bajo los estandares, mas
labiles, de una satisfaccion evasiva, momentanea e infantil, orien-
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tada a hacer aparecer una sensacion de omnipotencia capaz de

compensar un vacio que, por otro lado, se intuye, aunque silen-
ciado, de una forma mas radical.

Esta modulacién se concreta en el binomio producciéon-con-
sumo, en la posibilidad de vivir identidades multifacéticas y sin
compromiso, diversificandose el mercado en una compra-ven-
ta de experiencias que permiten convertir la vida misma en un
parque de atracciones. El antiguo pivotar sobre una personalidad
clara, definida y estable se desplaza hacia una nueva forma de
entender la subjetividad que ya no requiere de un pedestal para
hacer frente a la tormenta de sinsentidos, sino que, mediante el
naufragio a la deriva, consigue reflotar el oleaje consumista. Sa-
turado el mercado de bienes de consumo dirigidos a aupar una
unica marca personal, se abre el camino para un nuevo tipo de
consumo y experiencia, mas aleatorio y no sujeto a parametros de
seleccion identitaria, sino segun parametros de satisfaccion nar-
cisista o deflexion narcisa. Como veremos, este nuevo consumo
ya no requiere de un cumulo de coordenadas orquestadas por
una identidad fija a través de la cual orientar una acciéon, moldear
una vida o decidir un consumo. Nuestro consumo opta por ptio-
rizar la experiencia narcisista, el intento reiterado por alcanzar
una imagen ya no anclada en un ideal mas o menos inalterable,
sino, todo lo contario, una imagen movil en funcién de la posi-
bilidad de continuar sosteniendo la capacidad de ejercicio de po-
der u omnipotencia, entendiendo poder u omnipotencia como la
capacidad de sostener la movilizacién consumo-produccién. La
estrategia de movilizacion, por tanto, nuestra propia alienacion y
neurosis, aparece mas descarnada. El circulo que dibuja con el sis-
tema mercantil deviene mas cerrado, mas eficiente y mas viciado.
Desplaza la importancia del contenido, la subjetividad identidad,
hacia la preferencia por la imagen, pues es ésta, al menos, la que
posibilita la sensaciéon de poder que caracteriza, en el fondo, a
todo yo-Narciso. Pero tampoco nos engafiemos, se trata de un
poder reorientado a la posibilidad, al poder de la accion, a hacer
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posible el movimiento continuado y sin fin del doble eje produc-

cién-consumo. Son estos dos polos la forma de reflejar poder y,
por ende, de mostrar imagen y, en ultima instancia, validez y ser.

Ya no importa el contenido, aquello con lo que se izaba una
determinada identidad. La saturacién de bienes de consumo, la
aceleracion de los tiempos vitales o la competencia entre noso-
tros, lo descartan como una finalidad inviable tanto por la obli-
gada dedicacion que demanda como por su propia finitud. La
precariedad obliga a centrar los esfuerzos en una imagen mas vo-
luble y maleable que permite, no obstante, una mayor capacidad
movilizadora. Es la libertad del reflejo lo que permite, a la vez,
mantener el movimiento en continuo y ser, ¢l mismo, su propio
motor. Es por ello que el yo deja de anclarse en la identidad y se
desplaza, en vacio, hacia la multiplicidad de imagenes, pivotando
su movimiento en una voluntad de poder mas trasparente, mas
descarnada, que se ejecuta y realiza a través de si misma, esto es,
buscando su propia realizacién, en nuestro presente, su propio
consumo-produccion.

Este reflote obliga a desplazar la importancia de una perso-
nalidad estable y en permanente construccion a un mero deve-
nir marcado por la necesidad de satisfacer un deseo orientado al
consumo de uno mismo. Este proceso, ain en sus inicios, no ha
dejado de avanzar. Progresivamente, pasa de marcar identidades
a utilizar el deseo, a buscar la movilizacién del propio sujeto aten-
diendo a las coordenadas de realizacién-satisfaccion. A convertir
el deseo en una fuente de generar deseos, a movilizar el sujeto
para hacerlo visible, a modular el deseo en un yo-Narciso a satis-
facer. Al mismo tiempo, abre un campo de produccién-consumo
en el espacio que aparece en las deficiencias de esta dinamica.
Evita la frustracion o la desesperanza creando un mercado parala
deflexion y el ocio que permitan la desviacion de la mirada cuan-
do este deseo no pueda ser satisfecho.

En la constante busqueda de la satisfaccion narcisa, queda el
cansancio y el hartazgo en un trasfondo imposible de hacer emer-
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ger. En la atareada marcha por alcanzar la plenitud de lo subjetivo,
va cayendo, como fruta madura, la imposibilidad de su consecu-
cioén, ain zarandeada por rebrotes desesperados en su busqueda.
La fatiga de ser uno mismo va, lentamente, haciendo mella en

la compulsion al consumo, modificando asi las pautas y las cos-
tumbres, mutando hacia una explosiéon orgasmica de reflejos en
multifacéticas imagenes, sin un obligado anclaje mas alla de la
pulsion del ser visto a través, de nuevo, de la unica via permitida,
la produccién-consumo. Esta mutacién de una identidad movili-
zadora a una imagen narcisa vino auspiciada por una anunciada
saturacion del mercado. Todo estaba ya producido y quedaron
las experiencias como lo unico por conquistar. Ademads, muto,
también, por el cansancio de una dindmica que nunca podia ser
finalizada, que nunca pudo descansar en la atalaya de una identi-
dad firme, estable y eterna. La identidad también fue descartada,
como en su tiempo, lo fueron la razén o Dios. El cansancio lo
hizo posible. Esta aproximacion al fracaso de la subjetividad iden-
tidad, tuvo un primer frente: la aparicion de las tecnologfas. En un
principio, éstas fueron concebidas como aquello que, finalmente,
podia suponer el fulgor prometeico, la brecha de ilusion que harfa
posible la realizacién de la identidad plena del sujeto. Las aper-
turas prometian, en su flexibilidad, adaptabilidad y conexion, al
menos, una realizacién en el campo virtual. No obstante, con la
aparicion de esta dltima zanahoria, el cansancio por la infructuosa
busqueda de este ideal, que no dejaba de ser una huida, hacia ade-
lante, en soledad, de un presente hecho escombros, desvanecio,
progresivamente, esa ilusiéon evasiva por alcanzar una platafor-
ma identitaria. Esta auto-realizacién empez6 a husmearse como
imposible. Fue esta imposibilidad la que abri6 las puertas a la
estrategia narcisa, no centrada mas que en buscar una experiencia
sobre uno mismo, como ultimo humanismo por alcanzar. Se des-
carto, entonces, el esfuerzo por llegar a ser y se opto por priorizar
el presente como plataforma donde aparentar. En este sentido,
el desarrollo de la tecnologfas manifiesta esta misma dinamica,
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potenciando, cada vez con mayor ahinco, un mundo virtual don-

de el juego se expresa como una ostentacion momentanea de la
omnipotencia. Maticemos, no obstante, que la preferencia por el
presente no se dio, ni se da, en un presente radicado en lo que hay.
El presente se vive como un no-futuro, como una base hedonista
a través de la cual expresar el malestar mediante una imagen que
busca, en su alienacién, todo lo aparentemente contrario, es decir,
alzar su narcisismo.

E/ no futuro es la forma de vivir el agotamiento de lo posible’.

Derrocado el ultimo referente, la promesa moderna converti-
da en panacea del individualismo, la auto-realizacion, va acallan-
dose. Sin embargo, el movimiento no se detiene. El individuo se
aboca a consumir, ahora, Unicamente experiencias. Experiencias
de si mismo. El consumo se convierte en un bisqueda hedonista
por consumir el propio deseo. La fatiga de ser uno mismo muta
en un hedonismo narciso.

E1 narcicismo no es este amor de si mismo que es uno de los mecanismos de
la alegria de vivir, sino el hecho de estar prisioneros de una imagen idealizada
qgue torna impotente a la persona que puede convertirse en dependencia’.

Por ello, para nosotros, el narcisismo se concreta, lo iremos
desarrollando, en una estrategia compensatoria (como cualquier
neurosis) que tiene por finalidad derivar la atencion de la vulne-
rabilidad, vacio, insatisfaccion y carencia, sensaciones que se han
radicalizado y evidenciado por la propia dinamica del sistema,
a través de una experiencia, realizada en el consumo o la pro-
duccidn, que se expresa a través del deseo de uno mismo, y que
busca, finalmente y de manera reiterada, invocar la omnipotencia
como ideal ficticio y pseudo-emancipador.

Arrebatada cualquier promesa, utopia o ideal, queda sélo el
consumo del presente, sin referente, coherencias o finalidades.

3. LOPEZ, S., Entre el ser 'y el poder. Ed. Traficantes de suefios, Madrid,
2009, p. 71.

4. EHREMBERG, A., La fatiga de ser uno mismo. Ed. Nueva Vision, Bue-
nos Aires, 1998., p. 151.
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Sélo consumo o produccién en busca de satisfaccion, de tal for-

ma que pueda abrirse, en el acto, un abismo que posibilite la esca-
pada de la insatisfaccion, y inicamente a través del consumo y de
la producciéon de nosotros mismos, pues son estas dinamicas, en
la carencia de alternativas o la fagocitacion de las mismas, las que
permiten el margen de libertad mercantil. La auto-movilizacion
lo hace posible, nosotros lo hacemos posible. Es solo, en los dias
de recrudecimiento de nuestra crisis, cuando esta movilizacion,
en la precariedad en la que vivimos, debe orientarse, por obliga-
cion, hacia el mantenimiento de la propia vida, nuestra sobre-viven-
cza. Sin embargo, como desarrollaremos mas adelante, continta
perpetuandose el narcisismo, ya que en estos casos reside ain el
grito del nosotros podremos. Mora, aun incluso aqui, la voluntad de
poder que perpettia nuestra propia auto-movilizacion. Toda afir-
macion consistente en aguantar o soportar lleva en su trasfondo
la idea de poder, la de poder superar una situacion a través de la
situacion misma, y mantiene en su trasfondo la l6gica de la frase
esta vida que vives no vale nada. El cansancio de querer ser nosotros
mismos, de un eterno encaminarnos en peregrinaje en busca de
un imposible en imagen, va desplazandonos hacia un monétono he-
donismo de consumo de deseos. Un deseo que palpita a través
de una frustraciéon no realizada, de una enajenacion, hilvanando
un engranaje entre ambos que mantiene el movimiento y, a su
vez, lo retroalimenta. Un deseo mas proclive a encaminarse por
las sendas faciles y marcadas por un deflectar constante en busca
de satisfaccion, que a probar ese deseo y esa alienaciéon como
arma arrojadiza. Si el envite, cansancio de por medio, trata de
hundirnos en nuestro propio deseo, en la desesperada corrediza
por una compulsion constante en busca de una minima y pasajera
satistaccion, desvanecido lo comun, eclipsado el individuo, enca-
denado ahora el deseo, ¢qué nos queda?

Ver la neurosis como una estrategia para sostener una vida
imposible hace mas evidente el envite del ambito psi en la vida
cotidiana, y la necesidad de criticarlo. El llamado poder terapéu-
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tico emerge como aquel mecanismo que permite el engrase y el
mantenimiento del propio sistema. Con sus practicas y sus dis-
cursos, potencia la interiorizacion del malestar colectivo, justifi-
cando las finalidades del Capitalismo a través de nuevas definicio-
nes del ser humano que pivotan sobre el egoismo, interiorizando
los malestares colectivos a través de ocurrentes nuevas tipologias
de enfermedades mentales (p.¢j. Trastorno obsesivo compulsivo,
Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, Bulimia...) y
haciendo de ellos una responsabilidad individual que ya nada tie-
ne que ver con su verdadero origen.
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La Convencioén sobre los derechos
de las personas con discapacidad.
Algunas reflexiones criticas desde Habermas,
Apel, Honneth y Sen

Sergio Ramos Pozon

Resumen: El objetivo de este articulo consiste en revisar
criticamente el texto de la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad asi como la Observaciéon General n®
1 cuando las aplicamos al ambito de la salud mental. Para ello,
tomamos como referencia algunas teorfas éticas como son las de
Habermas, Apel, Honneth y Sen. Tenemos como finalidad reflex-
ionar sobre si siempre es positivo y posible un modelo basado en
el soporte, investigando a su vez si un modelo paternalista puede
ser éticamente justificable.

Palabras clave: Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad; salud mental; soporte a las decisiones; deci-
siones por representacion; paternalismo.

29



1- Introduccion

El 13 de diciembre las Naciones Unidas aprobaron el proyecto
sobre la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad
(Convencion) (2006), aunque en Espana entr6 en vigor en 2008.
Supone un avance en materia de derechos humanos, pues es el
primer tratado enfocado exclusivamente hacia la dignidad y los
derechos de las personas con discapacidad. Es un tratado inter-
nacional sobre derechos humanos en materia politica, social y
sanitaria, enfocado en la discapacidad fisica, mental, intelectual o
sensorial. El propio texto establece un proposito claramente de-
limitado, a saber: «promover, proteger y asegurar el goce pleno y
en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y lib-
ertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente» (art. 1).

En cuanto a los principios generales, el articulo 3° constata, entre
otros, la dignidad, la autonomia, la no-discriminacion, la partici-
pacioén e inclusion en la sociedad, el respeto por la diferencia, y la
igualdad de oportunidades.

Ademas, se indican unos principios fundamentales como por ejem-
plo el derecho a la vida (art. 10), el igual reconocimiento ante la
ley (art. 12), al acceso a la justicia (art. 13), a la libertad y la segu-
ridad de las personas (art. 14), a la proteccion contra la tortura y
otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes (art. 15),
a la proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso (art.
16), a la proteccion de la integridad personal (art. 17), a vivir de
forma independiente y a ser incluido en la comunidad (art. 19),
a la libertad de expresion y de opinién y acceso a la informacion
(art. 21), al respeto de la privacidad (art. 22), a la salud (art. 25) o
al de habilitacion y rehabilitacion (art. 26).

El articulo 12 ha tenido una gran importancia a la hora de pro-
teger y defender los derechos de las personas con discapacidad.
Principalmente, en los intentos de evitar y suprimir la discrimi-
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nacién de este colectivo. Y es que este articulo no ha sido incor-

porado suficientemente en las practicas y leyes de los Estados
partes. Por este motivo, el Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Comité) (2014) elabord una Observacion General n’
1 sobre el articulo 12, el cual tiene fuertes comentarios en el am-
bito de la salud mental. Uno de los principales motivos es que el
modelo de la discapacidad implica pasar de un paradigma basado
en las decisiones por representacion a uno fundamentado en el
apoyo para las decisiones para que sea la propia persona quien
decida (Lawson, 2007; Dhanda, 2007). El problema, sin embargo,
es que tal nuevo enfoque no es facilmente aplicable en todas las
personas que padecen algun tipo de discapacidad, puesto que su
aplicabilidad va en funcién de sus condiciones bio-psico-sociales'
(Debi, Bickenbach y Stucki, 2011).

Asi pues, este nuevo enfoque implica que los Estados partes
han de examinar sus leyes y politicas que regulan la guarda y la
tutela para fomentar un modelo basado en tal soporte a las de-
cisiones y garantizar la voluntad y preferencias (Comité, parrafo
26). Ademas, se anima a implantar “salvaguardias’” para garantizar
dicho respeto (Comité, parrafo 4).

1. En el articulo 1° se dice que «las personas con discapacidad incluyen a
aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
a largo plazo». Esta definiciéon es muy amplia y sujeta a interpretaciones. Por
ejemplo, en el campo de la salud mental podria englobarse a una persona con
algin tipo de psicosis que haya cronificado los sintomas (largo plazo), mien-
tras que falla al catalogar a una persona con un trastorno psicotico breve (cor-
to plazo). Ambas situaciones pueden tener deficiencias mentales. Y si se acepta
esta posibilidad, la propia definicion estarfa discriminando a aquellas personas
que no tengan deficiencias a largo plazo.
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2.- De las ‘decisiones por sustitucion’ al ‘apoyo’ a las
decisiones. Un cambio necesario

Es frecuente sostener que en salud mental atn estamos ancla-
dos en el paternalismo. El estudio de Pelto, Engstrém y Eng-
strom (2013) muestra que aunque los profesionales reconocen la
necesidad de respetar la voluntad de los pacientes y de aplicar un
modelo de reciprocidad, la perspectiva dominante en la practica
médica psiquiatrica es la paternalista. Pese a que, como defender-
emos posteriormente, ciertas formas de ese modelo podrian estar
justificadas, el ideal ha de ser un tipo de relacion asistencial fun-
damentada en el consentimiento informado y, por tanto, en todas
aquellas formas que posibiliten la aplicacion de la autonomia de
los pacientes.

El texto del Comité propone ese modelo fundamentado en la
autonomia, en tanto que sea la propia persona quien decida por
s{ misma sobre las cuestiones vinculadas a su propia vida. Aho-
ra bien, reconoce que las personas con discapacidad no siem-
pre pueden hacerlo; aunque, empero, si que podrian con ayuda
(soporte en las decisiones). Gracias a ese soporte en las decisiones
sera el paciente quien, en ultimo término, escogera, aunque lo
haga con ayuda. Esto garantiza el cumplimiento del articulo 12
sobre el igual reconocimiento ante la ley y posibilita el respeto por la
dignidad y la autonomia. Es, por tanto, necesario que el principal
afectado por la decision sea tenido en cuenta.

En todo momento se han de adoptar unas salvaguardias para
preservar la autonomia y proteger a los pacientes; el problema, sin
embargo, es que no se define qué significan tales salvaguardias.
En un intento de definirlas, la bibliografia (Ten, 2013; Pathare
y Shields, 2012; y Browning, 2010) ha optado por varios enfo-
ques. En el contexto de la salud mental, varios son los modelos
que se usan para preservar la autonomia, a saber: la toma de de-
cisiones compartidas (Hamann ez a/., 2003 y 2008; Ramos, 2012;
Dabhlqvist, e al., 2015), el documento de voluntades anticipadas
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(DVA) y la planificacién anticipada de las decisiones (PAD) (Ra-
mos y Roman, 2014; Ramos y Robles, 2015).
Todas estas opciones quedan recogidas por el Comentario Ge-

neral (parrafo 17) al establecer que las personas con discapacidad
tienen el derecho a poder planificar su decision en igualdad de
condiciones. El problema es que estos modos de planificaciéon no
han sido incorporados en nuestro sistema de salud y, mucho me-
nos, en salud mental. Esto tendria que fomentarse debido a que
un tipo de relacion asistencial basada en las decisiones compartidas
estd avalado por motivos dinicos, éticos y legales’. En cualquier caso,
en ese marco de decision y planificacion se da un didlogo entre
el paciente (quizas también con el tutor, representante, etc.) y el
equipo de profesionales sobre qué lineas terapéuticas tomar.

Al decidir con el paciente aceptamos, implicitamente, una pers-
pectiva ética, dialégica y no una monoldgica: el “yo pienso” es
sustituido por el “nosotros argumentamos”, ya que las decisiones
no se toman unilateralmente (sea por el paciente o por el equipo
de profesionales). Por tanto, al basarnos en el dialogo intersubje-
tivo para llegar a acuerdos consensuados, adoptamos una meto-
dologia propia de las éticas dialogicas (Habermas, 2000; y Apel,
1985).

En efecto, partiendo de un reconocimiento reciproco, Apel
desarrolla un concepto de persona que es el que esta ejemplificado
en dicho dialogo intersubjetivo:

2. A nivel dinico esto incide en que haya un menor indice de recidivas
y rehospitalizaciones, una mayor adherencia farmacolégica, un aumento del
bienestar de la calidad de vida y un mayor cumplimiento con los avisos de los
profesionales. Ademas, a nivel ético se da un respeto por la autonomiay la digni-
dad de la persona, se busca el mayor beneficio y se evitan dasios, y en definitiva,
se promueven las decisiones justas. Pero, a su vez, a nivel /egal se respetan los
derechos que quedan regulados como es el derecho a aceptar o rechazar libre-
mente un tratamiento, el derecho a ser informado, etc. (Ramos, 2012; Ramos
y Roman, 2014; y Ramos y Robles, 2015).
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Todos los seres capaces de comunicacion lingtistica de-

ben 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
ningun interlocutor y a ninguna de sus aportaciones virtua-

les a la discusion (Apel, 1985:380).

El sujeto aparece como un hablante que interactta, en un dialo-
go, con un oyente. En este didlogo queda evidente la necesidad
de que todos los interlocutores tienen capacidad comunicativa,
que son igual merecedores de participacion, independientemente
del contenido de su proposicién. Si se excluye algtin interlocutor
virtual o no se le dan las mismas oportunidades que al resto, se
esta renunciando a la busqueda de intereses objetivos perseguidos
en el dialogo. Con ello, Apel esta aceptando la tesis kantiana de
la dignidad de las personas: «aquello que constituye la condicién
para que algo sea un fin en s mismo no tiene un valor mera-
mente relativo o precio, sino que tiene un valor interno, es decir,
dignidad» (Kant, 2001:112). El reconocimiento de esa dignidad
supone el respeto por los ofros y es la constatacion de un valor que
carece de precio. Dicho reconocimiento y respeto queda ejempli-
ficado en la decision sanitaria, sea anticipada o no.

Aunque ciertamente el perfi/ del paciente con enfermedad
mental pueda poner en duda —al menos en teotia’- que sea com-

3. Ciertamente, es frecuente la idea de que los pacientes con enfermedad
mental no pueden participar debidamente en la toma de decisiones, principal-
mente los que padecen psicosis. Aunque sf que pueden tener problemas para
poder decidir por si mismos debido a la intensidad de la psicopatologfa, al de-
terioro cognitivo (en particular en los procesos de atencion), al rendimiento
intelectual bajo, a los problemas para el almacenamiento de informacioén o a la
carencia de /nsight. No obstante, ha de quedar claro, en el caso de la esquizofrenia
por ejemplo, que la presencia de esta psicopatologfa no dafia, necesariamente,
la competencia, de modo que tendremos que evaluar el caso particular en el
momento especifico y no establecer correlaciones y generalizaciones que, en
definitiva, estigmatizan a estos pacientes (Palmer ez a/., 2004; Jeste ez al., 2000).
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petente para tomar decisiones, no por eso tendriamos que dejar

de aspirar a que participe y, mucho menos, a negatle el soporte
para intentar que manifieste su voluntad. Sea como fuere, se trata,
en definitiva, de respetar un proyecto de vida elegido libremente y
que viene a constituir una decision auténoma, un reconocimiento
de la persona.

Honneth (1999:32) defiende una triparticién sobre las diversas
tormas de reconocimiento, a saber: 1) 1a esfera del amor; 2) 1a esfera del
derecho; y 3) la esfera del reconocimiento social. Ex la esfera del amor el
sujeto es reconocido como un ndividuo que tiene unos deseos y
unas necesidades. En la esfera del derecho el singular es reconocido
como persona, con derechos y obligaciones. Por dltimo, en la esfe-
ra del reconocimiento socialla persona tiene un valor constitutivo para
una comunidad. En este espacio se promueve un sentimiento de
solidaridad y preocupacion por su bienestar.

Estas tres esferas han de concebirse conjuntamente si quere-
mos sostener una posicion moral, sin embargo, no puede haber una
relacion armoénica entre ellas, al contrario, subyace una tension
permanente. Ademds, este autor sostiene que se carece de una
jerarquizacion a priori de tales esferas, de tal manera que ante
conflictos éticos la unica herramienta que nos queda es la delibe-
racion individual: «en la situacion concreta, estamos obligados a
realizar los reconocimientos que corresponda a nuestro tipo de
relacién social; pero, en caso de conflicto, tenemos que decidir,
segun otros puntos de vista, a cual de nuestros vinculos le conce-
demos la primacia» (Honneth, 1999:35).

Ahora bien, cabe aqui una matizacion: el reconocimiento reci-
proco tiene un caracter universalista que supone una restriccion
normativa a las decisiones. Hay una obligacién moral de reco-
nocer como personas a todos los seres humanos, lo que implica
tener el mismo derecho a la autonomia. Esta obligacion moral
impone, por tanto, una restriccion hacia aquellas decisiones que
implican una ofensa hacia las personas. De esta manera, «en el
caso de conflicto moral, obtienen absoluta preferencia las pre-
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tensiones que todos los sujetos, en la misma medida, tienen de
respeto de su autonomia» (Honneth, 1999:35).

Esto le lleva a Honneth a postular que la integridad de la per-
sona depende en gran medida de la experiencia de reconocimien-
to intersubjetivo. La ausencia de dicho reconocimiento implica,
necesariamente, una experiencia de desprecio personal que puede des-

glosarse en tres formas elementales (1992 y 19906).

Un primer tipo de desprecio esta asociado a la integridad
fisica de la persona a la que se le retira por la fuerza todas las
posibilidades de ser duefio de su propio cuerpo. Esta concep-
cién de desprecio puede ser ilustrada con los casos de tortura o
violacion; sin embargo, lo peculiar no es el dolor corporal que
conlleva, sino mas bien «su unién con el sentimiento de estar
expuesto indefenso a la voluntad de otro sujeto hasta la priva-
ciéon consciente de la realidad» (Honneth, 1992:81). La conse-
cuencia es la desconfianza tanto de la persona hacia si misma
como con el resto del mundo.

El hecho de estar a merced de otros implica que se le retira
de derechos, es decit, se le niega la posibilidad de llevar a cabo su
realizacion social, teniendo en cuenta que las personas tienen legiti-
midad para participar libremente en una comunidad en igualdad de
condiciones. ILa persona es reconocida como sujeto con la capaci-
dad de emitir juicios morales, de modo que despojar de este dere-
cho implica no concebirle de igual manera que al resto de sujetos.

Otro tipo de humillacién se da cuando se retira el valor social
de un individuo o grupo. Esto viene a significar una ofensa o
deshonra. Cuando nos referimos a los conceptos de ‘dignidad’,
‘honor’ o ‘status’ hacemos mencion al aprecio social que damos a
una persona en la tradicion cultural de una sociedad. No respetar
esto significa desprestigiar formas de vida o convicciones indivi-
duales al considerarlas de un rango inferior. Esto, nuevamente,
implica una pérdida de autoestima. Por lo tanto, se esta privando
a la persona de la aprobacion social a una forma de autorrealiza-
cién que ha escogido libremente.
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En definitiva, en ese reclamo se inserta el derecho de llevar a

cabo decisiones basadas en la autonomia y al dignidad. Cuando
las personas ejercen ese derecho y anticipan o forman parte activa
de la decision, se respeta su dignidad y se fomenta su autonomia.

Aunque, como veremos, los profesionales tienen la obligacion
legal y ética de respetar la autonomia de sus pacientes, pueden
darse situaciones en las que por diversas circunstancias esto no
puede suceder (el paciente carece de competencia, son contextos
de urgencia médica, etc.). En casos en los que no esté éticamente
justificado algun tipo de paternalismo, no respetar la autonomia
de los pacientes va a ocasionar una experiencia de desprecio personal,
pues no se estard respetando un plan de vida escogido racional
y razonadamente. Pero ademas, ese rechazo va a conllevar, 16-
gicamente, la imposiciéon de algun tipo de tratamiento médico.
Pensemos, por ejemplo, en una persona Testigo de Jehova que se
le niega su decision de no ser transfundida. Esta situacion signifi-
cara un tipo de desprecio hacia su integridad fisica, ya que no se
respeta el derecho a ser duefio de su propio cuerpo. Aunque esto
claramente es una vulneracion fisica, en tanto imposicion, supone
también un dolor psicolégico porque considerara que esta a mer-
ced de otros. A su vez, esta situacion llevara implicito un deshonor,
una desacreditacion de su dignidad, implicando que su decision
y su proyecto de vida son considerados de rango inferior, y que
queda supeditado a los intereses profesionales.

Por tanto, observamos que un modo por el cual se ejerce ese
reconocimiento reciproco es mediante la elaboraciéon de algun
tipo de decision anticipada o compartida, confirmando que el
motivo que se alude es ese profundo respeto por la dignidad de
la persona, el cual se da mediante las tres esferas. En primer lugar,
la esfera del amor se centra en el bienestar por la otra persona y
esta fundamentada en el cuidado. El querer cuidar a la persona
no es simplemente una actividad profesional tecnificada como lo
podria ser un cuidado derivado del ambito de la enfermeria. Tal y
como han constatado los defensores de la étca del cuidado, es algo
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mas que eso. Se trata de querer respetar al paciente como perso-

na, de acompanatrle en sus decisiones (Ramos, 2011). Asi pues,
en el contexto del reconocimiento reciproco esta esfera del amor
significa llevar a la practica sus decisiones anticipadas, es decit,
respetar sus preferencias y deseos.

El hecho de acatar las decisiones anticipadas no es inicamente
una cuestion ética, sino también legal®. En la esfera del derecho todas
las personas se reconocen con derechos y obligaciones, lo cual
tiene un caracter universal. Todas las personas tienen el derecho
a que se les respete su autonomia, a que se les trate dighamente y
de manera justa. Y esta exigencia supone la igualdad ante la socie-
dad. Es en la esfera del reconocimiento social donde las personas se ven
reflejadas como iguales y desde la cual piden que se respeten sus
decisiones como ciudadanos que acuden a un servicio de salud.

Sin embargo, no deberfamos caer en el error de considerar
tgnalmente legitimas todas las decisiones que se tomen en el seno de
la relacion asistencial. Una frecuente preocupacion de los profe-
sionales sobre los pacientes que realizan un DVA en salud mental
consiste en que los pacientes rechacen todos los farmacos’. Aunque
esto es posible, los pacientes no swelen hacerlo (Backlar, ez al., 2001;
Swanson, ¢t al., 2006; Elbogen, ¢7 al., 2007).

Srebnik, ez al. (2005) definen la wtilidad clinica como aquellas ins-
trucciones especificas que son fiables, utiles y consistentes con lo
que se considera buena praxis, pero que aquellas indicaciones de
rechazo de todo tipo de medicacion no son consistentes con esos
canones de buena praxis, aunque estas pueden ser aplicables. Estos
autores consideran que, aunque serfa éticamente licito tal rechazo,
no serfa una buena estrategia terapéutica, razon por la cual no se-

4. Asi queda recogido en nuestro ordenamiento juridico Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obliga-
ciones en materia de informacion y documentacion clinica. Boletin Oficial del Estado,
15 de noviembre de 2002, num. 274.

5. Este fue el caso Hargrave v. Vermont en el afio 1999. Nancy Hardgrave, una mu-
jer con esquizofrenia, habfa realizado su DVA rechazando todo tipo de medicacién
psiquiatrica. Un analisis del caso se encuentra en Appelbaum P. (2004).
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rfa aconsejable desde un punto de vista clinico. En cualquier caso,

considero que se tendria que dialogar sobre los motivos por los
que se da tal rechazo, intentar consensuar lineas intermedias que
impliquen algin tipo de tratamiento y, en el caso de negativa per-
sistente, evaluar en todo momento cuales son las consecuencias
y repercusiones en la propia persona. Esto implica, pues, dejar
abierta la posibilidad de algin tipo de paternalismo.

De nuevo, se tendria que revisar dicha decisiéon en el marco uni-
versal requerido por la ética dialogica. En este sentido, Habermas
considera que

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 satis-
faccion de los intereses de todos y cada uno puedan ser
aceptados sin coaccién por todos los afectado (Habermas,
2000:142).

Se trata de una norma incondicionada o categoérica, implicita en
la voluntad de argumentacién, que defiende que quien argumen-
ta con sentido presupone unas reglas légicas y morales que ha
aceptado incluso antes de entrar en el dialogo. No se trata de una
aceptacion factica, es decir, de aceptarla o no, sino que viene a
constituir una regla inherente del lenguaje humano, por lo que
constituye la condiciéon de posibilidad de toda argumentacion y
autocomprension valida.

Asi pues, una decisioén de rechazo de todo tipo de tratamiento
que la persona necesita, sin el cual puede tener recaidas, derivar en
un deterioro cognitivo y fisiolégico, podria desembocar en con-
ductas auto y/o heteroagtresivas motivas por delitios, etc., supone
por lo tanto que tal decision conlleva unas consecuencias que no
resulten previsiblemente de un seguzmiento universal para los intereses
de todos los afectados. Como defenderemos posteriormente, en tales
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casos se podria apelar a la necesidad de abogar por una decision

por representacion que vele por los intereses de la persona, aun-
que esto signifique un detrimento de las decisiones supuestamente
auténomas. A continuaciéon examinamos algunas consideraciones
en torno a las decisiones por sustitucion a la luz del Comentario General,
justificando a su vez algunas formas de paternalismo.

3.- Sobre la necesidad de adoptar decisiones subrogadas y
medidas coercitivas

Como se comentd, ese cambio de paradigma requiere que las de-
cisiones sanitarias estén basadas en el consentimiento libre e infor-
mado. No obstante, parece obvio que haya situaciones en las que
esto no sea posible, como el caso de que el paciente esté en coma,
que padezca una grave afectacion cognitiva, etc.; sin embargo, estos
aspectos no son contemplados por el texto del Comité pues parece
que siemipre se tiene que recabar el consentimiento de la persona.

Ademais, es comprensible que algunos pacientes no quieran
participar en las decisiones y no por ello tendriamos que seguir
insistiendo en su participacion, evitando, por tanto, las decisiones
subrogadas (Levinson, ez a/. 2005).

Mas problematica es el hecho de que la persona, incluso con
soporte, no pueda decidir por si misma. Algunos pacientes po-
drian tener problemas cognitivos (Jeste e# al., 2006; Owen ef al.,
2013) o no tener conciencia de enfermedad lo cual puede incidir
negativamente en que haga una mala interpretaciéon de su situa-
cion clinica y no sepa qué es lo mas conveniente, de manera ob-
jetiva, para su propia vida (Owen et al., 2013; Richardson, 2013).
Todo ello puede dificultar el proceso para la toma de decisiones.
Por consiguiente, esto puede desembocar en la necesidad de to-
mar decisiones por el paciente sin su consentimiento debido a la
carencia de competencia® para decidit.

6. Es importante diferenciar entre “competencia” y “capacidad”. L.a competencia
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Ahora bien, el Comentario General (parrafo 14) constata que la
competencia no es una variable objetiva ni médica:

La capacidad mental no es, como se presenta comun-
mente, un fendmeno objetivo, cientifico y natural, sino que
depende de los contextos sociales y politicos, al igual que
las disciplinas, profesiones y practicas que desempefan un
papel predominante en su evaluacion.

En este punto discrepamos notablemente, pues la bibliografia re-
ferente a la valoracion de la competencia indica unas variables y
métodos que pueden ser utilizados con rigor cientifico. E1 Mac-
CAT-T representa una buena valoracion para la competencia y se
centra en cuatro ejes: comprension, razonamiento, apreciacion y
eleccion de una opcidn terapéutica’ (Appelbaum, 2007). Se trata
de una herramienta validada también en pacientes psiquidtricos
(Hamann, 2007; Adams, 2007), de modo que tenemos suficiente
evidencia empirica como para constatar el error del Comite.

Asi pues, en aquellos casos en los que se verifique que la per-

significa las «aptitudes del sujeto, aqui y ahora, para realizar dicho acto y no otros»,
mientras que la capacidad 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» (Simén, 1999:315).

7. En la valoracion de la competencia hemos de tener clara algunas normas basi-
cas: 1) la incompetencia para decidir no viene establecido por el diagnéstico clinico;
2) se valora para una tarea especifica, en un contexto concreto y en un momento
determinado; 3) la competencia puede ser fluctuante (momento liacidos); 4) la grave-
dad de la situacién a tomar determina el “grado” de competencia que se exija; 5) la
eleccion A, B... nunca sera considerada como “incompetente”, pues quien es com-
petente o no es la persona. Esto indica que jamas se tienen que juzgar las opiniones
de los pacientes, de modo que aunque estén en contra de las creencias y/o valores del
profesional, este tendria que respetatla si el paciente es competente patra decidir por si
mismo; y 0) las herramientas que se utilicen para valorar la competencia solo son un
instrumento mas en la decisién sanitaria, por lo que el veredicto final reside en un jui-
cio subjetivo del profesional que de manera conjunta (valorando deseos, preferencias,
razonamientos, etc.) considera que es competente o no. Por todo eso, aquello que ha
de valorar la competencia es el por gué y el como se elige, y no tanto el gué.
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sona no puede participar en la toma de decisiones, una decision
por representacion tendtia que ser aplicada®. Apelar a un cierto
hiperautonomismo podria dejar a los pacientes desprotegidos y en
peligro ante sus propias malas interpretaciones y decisiones. En

este punto, los ingresos y los tratamientos involuntarios’, aunque
ciertamente problematicos (Kelly, 2014; Szmukler, ez al., 2014), se
deberfan considerar como una posibilidad ya que el paciente esta
en una situaciéon de extrema vulnerabilidad.

Pero el Comité (parrato 7) rechaza tales medidas coercitivas y
aboga por su abolicién, pues se tratan de una negacion del igual
reconocimiento ante la ley, una violacién del derecho a la integri-
dad, libertad y tortura, de modo que suponen un abuso. Pero la
realidad muestra que las medidas coercitivas son frecuentemente
utilizadas, lo cual se traduce en un gran desafio para el respeto
por las personas con discapacidad ya que se le priva de su libertad
(Dawson, 2015; Colin, ez al., 2015; Szmukler, ef al., 2014).

Por nuestra parte, consideramos que tales medidas coercitivas son
perfectamente compatibles con la esencia de la Convencion. Han de
ser una medida de urgencia, aplicable solo como una medida tera-
péutica, dado que el paciente no tiene competencia para decidir por
si mismo. El criterio de peligrosidad no tendria que ser la clave para
justificar dichas medidas, pues discrimina, etiqueta y no siempre es
cierto (Large, e al, 2008). Su aplicacion tiene que ser siempre con

8. Ciertamente, no es facil constatar un critetio para determinar si se pueden
adoptar medidas en contra de la voluntad de las personas y que, a su vez, estas no dis-
criminen a las personas con discapacidad. En el contexto de la enfermedad mental,
Szmukler, et al. (2014) analizan detalladamente este asunto y constatan que el criterio
de la competencia puede ser neutral en el sentido de que se tendria que aplicar a todas
las personas, independientemente de si tienen o no algun tipo de discapacidad. Por
motivos de espacio no podemos desarrollar esta tesis que compartimos plenamente.

9. Es significativo comentar que el Comité (2011) recomendé a Espafia revisar las
leyes y practicas sobre la negacion de la libertad que estén basadas en la discapacidad,
en particular sobre los tratamientos involuntarios, y que adoptara siempre medidas en
base al consentimiento informado. No obstante, el texto no especifica, ni rechaza, la
opcién de tomar dichas medidas en base a otros criterios que no sea la discapacidad
y que, por lo tanto, no discriminen.
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vistas a alcanzar el mayor beneficio para la persona Ademas, suele ser

comun argumentar que estas medidas se tendrian que aplicar cuando
hay un peligro para la salud de la persona por la posibilidad de que
realice conductas agresivas o por el deterioro (fisico y psicologico)
que puede implicar el no seguimiento farmacologico.

Sea como fuere, la aplicacion de alguna forma de paternalismo
ha de ser la excepcion y nunca la regla a seguir. En todo caso,
consideramos que algin tipo de medida coercitiva, sea ingreso o
tratamiento involuntario'’, puede justificarse ya que respeta algu-
nos articulos del texto de la Convencion.

En efecto, el articulo 10 establece la obligaciéon de los Es-
tados partes a garantizar el derecho a la vida (de calidad). Este
derecho se tendria que leer conjuntamente con el de la salud
(art. 25), que engloba tanto una identificacién precoz como una
intervencion en casos de enfermedad mental severa que irreme-
diablemente desembocara en diversos tipos de discapacidades
(mentales o biologicas debido al impacto de la sintomatologia
psiquiatrica, etc.). Un ingreso o un tratamiento involuntario
proporcionarfan tratamiento necesario para la persona, sin el
cual su salud puede verse dafiada. Por tanto, los Estados tienen
la obligacién de minimizar y prevenir tales acontecimientos. En
salud mental uno de los objetivos es la rehabilitacion y la rein-
tegracion de las personas en la sociedad. Esto permitiria que el
paciente pudiese obtener el maximo de independencia, un bien-
estar bio-psico-social y una participacion en todos los aspectos
de su vida (art. 206).

10. Ha de quedar claro que las aplicaciones de los tratamientos ambulatorio in-
voluntarios estan dirigidos a pacientes que padecen afecciones mentales graves (fre-
cuentemente psicosis), sin conciencia de enfermedad, con multiples ingresos hospi-
talarios, 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 heteroagre-
sivas. Por lo tanto, no estan pensados para ser aplicados a todos los pacientes psiquia-
tricos, sino tan solo a un colectivo muy especifico. Aunque reconocemos que es un
tema muy controvertido en nuestro pais, seria importante evaluar su aplicaciéon en
algunos contextos muy concretos (Ramos, 2015).
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Todas estas premisas estan orientadas, a su vez, a la reinserciéon

y capacitacion de las personas con enfermedad mental. En este
sentido, dicha pretension puede estar fundamentada éticamente
desde la propuesta de Sen (1993 y 1998) sobre la teoria de las ca-
pacidades. Dos son los pilares desde los cuales este autor se basa,
a saber: funcionamientosy capacidades.

Los funcionamientos pueden clasificarse en simples o complejos.
Los primeros hacen alusion a las funciones naturales como el es-
tar alimentado, no padecer ninguna patologia, tener buena salud,
etc. Los segundos se refieren a cuestiones sobre la felicidad, la
dignidad... Asi pues, desde la perspectiva de Sen los funciona-
mientos se refieren a lo que la persona consigue hacer o ser, y esto
puede englobar diversas cuestiones sobre las actividades, logros
o estados deseables. Los funcionamientos indican la capacidad
de la que dispone una persona para poder alcanzar aquello que
realmente desea y valora. Por lo tanto, permite valorar el bienestar
de una persona.

Las capacidades son el resultado de un conjunto de funcionamien-
tos que significan la libertad de la persona para alcanzar aquello
que mas valora. En este ambito hallamos el tener una buena sa-
lud, buena nutricién, seguridad fisica, vivir sin estigmatizacion,
llevar una vida normalizada, etc. En definitiva, refleja la libertad
de los individuos para poder alcanzar aquello que realmente desea
y proporciona un marco que sefiala las condiciones sociales, poli-
ticas y econémicas bajo las cuales se vive. Asi, un reflejo negativo
de ello supone la desigualdad o discriminacién que se da en una
persona o colectivo de personas.

Cabe preguntarse, en base a esta teoria de las capacidades, si la
no aplicacion de medidas terapéuticas involuntarias respeta y fo-
menta los funcionamientosy capacidades, o si por el contrario impiden
su desarrollo. Probablemente, una persona con una enfermedad
mental que no esta siendo tratada médica y psicologicamente no
se esta haciendo nada para que tenga una buena salud, una supre-
sion de su psicopatologia, una vida normalizada sin sintomatolo-
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gia, para evitar el estigma y la discriminacion, etc. Por lo tanto, no

se estara haciendo nada para preservar la dignidad e integridad de
la persona, por su integracion en la sociedad, en definitiva, por su
respeto.

En conclusion, la aplicaciéon de medidas coercitivas, con fina-
lidad terapéutica, busca reestablecer y fomentar los funcionamientos
y capacidades de las personas, lo cual ha de ser una obligacion ética
orientada hacia su cuidado. De lo contrario, se imposibilita el de-
sarrollo de ello.

4.- Conclusiones

Tanto la Convencion sobre los derechos de las personas con discapaci-
dad como el Comentario General son bien recibidos en el campo de
la discapacidad, pues vienen a constituir una buena herramienta
para proteger y defender los derechos de este colectivo de perso-
nas. Hemos de fomentar espacios en los que los pacientes puedan
decidir por si mismos sobre su propia vida, de modo que ha de
ser bienvenido ese cambio de paradigma que posibilite pasar de
un modelo fundamentado en la autonomia y, en casos necesarios,
con soporte a las decisiones. Hemos destacado la importancia
de las decisiones compartidas, las voluntades anticipadas y 1a planificacion
anticipada de las decisiones, reivindicando para ello la necesidad de
su aplicacién en el campo de la salud mental. Dichos contextos
vienen a constituir una reivindicacion ética, clinica y legal. La de-
fensa de esta postura esta avalada por las teorfas éticas de Apel,
Habermas y Honneth.

En conclusion, hemos defendido que este modelo basado en
el consentimiento informado ha de ser la regla a seguir con todos
los pacientes con enfermedades mentales.

Ahora bien, también hemos constatado que en algunas cir-
cunstancias un tipo de relacién fundamentada en las decisiones
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por representacion puede ser necesaria, por el contrario, basarnos

en un hiperautonomismo puede poner en peligro al paciente ante
sus propias decisiones. Esto implica que en algunas situaciones
ha de ser necesario aplicar ingresos o tratamientos involuntarios,
es decir, un paternalismo. No obstante, ha de quedar claro que
su aplicacion ha de ser en casos extremos, es decir, como excep-
cién y nunca como regla. Se trata, por lo tanto, de una necesidad
clinica, pero que también tiene el respaldo de las teorfas de Sen
ya que vienen a constituir un intento de respetar y fomentar los
funcionamientos y capacidades.
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Delirio y ética de la excentricidad

Sergi Solé Plans

Trabalhemos ao menos -nds, os novos- por perturbar as almas, por desorientar os
espiritos. Cultivemos, em nds priprios, a desintegragao mental como uma flor de prego.

Fernando Pessoa

Antes el problema era que el yo estaba alienado, abora mids bien que no lo esta lo bastante.

Javier Goma Lanzon

Resumen: El delirio ha sido comprendido como un error de
juicio desde la psicopatologia imperante. El delirante se ha con-
vertido asf en un «excéntricor fuera de la verdad que necesita ser
reconducido. La pretension de verdad fuera de la norma, la «ex-
centricidad» en la obra de JS Mill, ha venido siendo censurada por
distintos autores. Defendemos aqui una comprension del delirio
no como error a2 enmendar sino como efectiva excentricidad, en
su posibilidad de apertura a un horizonte compartido de sentido.

Palabras clave: delirio, error, excentricidad, ética, mayéutica.
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La definicién del delirio como error es una de las mas desafor-
tunadas de la psicopatologia. Lo reconoce Jaspers, lo demuestra
Spitzer, lo asume el cognitivismo sutil de Rhodes y Gipps (2008),
y se dedica a ratificarlo la revista World Psychiatry en su numero
monografico de junio de 2015.

El delirio no se define por el error aunque asi lo haya venido

haciendo hasta la fecha el positivismo cientifico, condicionado
por una estrecha concepcion de lo que es la verdad, mas veritativa
que afectiva segun la distincién que apunta Josep Maria Esquirol
(2015). Delira «el que sale del surco», gusta repetir la ciencia de la
descripcién y el enunciado. Y el que sale del surco sera tomado
por excéntrico.

La filosofia replica en la voz de un premediatico Francesc Tor-
ralba:

Existir significa, para Kierkegaard, estar fuera de si mismo.
Existencia y excentricidad tiene una raigambre comun. El hom-
bre no sélo vive en el mundo, sino que existe. Y existe porque,
como dira después H. Plessner, es un ser radicalmente excéntrico.
El hombre es existente porque ek-siste, es decir, esta fuera de si
mismo (sig se/bef) y del mundo que le rodea, pero de algun modo
también forma parte de la naturaleza en tanto que depende de
ella, vive y se mueve en ella y por ella. (Torralba, 1998).

El hombre, dice, no el delirante; el ser humano — es excéntrico.

kK ok

Delirar no es apartarse del surco, del centro, sino todo lo con-
trario.

Delira el que permanece en la hendidura, en esa oquedad inau-

gural que Fernando Colina (2013) describe como «soledad esen-
cial y constituyente.
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Delira el que no puede remontar el surco para, desde el surco

vecino, enriquecer su perspectiva. El que no puede salir de si.

Delira el que, despojado de afectos, se rodea de certezas y se
entrampa en su centro.

Pensamiento eentrads por definicién es el delirio. Fise es su mal, y
no el de un discurrir extraviado que haya que hacer «entrar en ra-
z6n». De ella anda sobrado el delirante, como mostré Minkowski,
y lo que precisa no es entrar sino salir, abrirse al horizonte, ganar
amplitud para dotarse de sentido. Lo dltimo que le conviene es
otra verdad frente a su verdad, positivismo sobre positivismo, el
de la psicosis frente al de la ciencia, erre que erre.

Y en esas andabamos, alzando la vista del surco al hotizonte,
cuando vemos regresar el dictado del error y el reparto de cer-
tezas. Las personas, los ciudadanos, especialmente los enfermos
y —por supuesto— los locos, necesitan —se nos dice— un pastor, un
guia, sin el que andan descarriados.

En su Tetralogia de la ejemplaridad el fildsofo bilbaino Javier Goma
Lanzén (2014) se rebela contra la invitacién de John Stuart Mill
a cultivar cada uno su excentricidad. Prefiere la «acomodacion
al arquetipo de ciudadano que la polis implicitamente propone
a todos como una oferta de sentido, individual y social». ;Pode-
mos leer esta propuesta como una invitacién a combatir el delirio
como tal excentricidad, como desvario inaceptable que requiere
su reestructuraciéon cognitiva, su reduccién a discurso normali-
zado? El ambito al que Goma alude no es el de la psicopatolo-
gia, por supuesto, pero si ya el ciudadano es para €l, siguiendo a
Tocqueville, débil por democratico y precisa de compania, ¢qué
no requerira la vulnerabilidad del enfermo, maxime del mental?
¢Coémo no suponerle al delirante la necesidad de gufa y pastoreo
si ya «la mayorfa de los ciudadanos constituyen hoy —escribe— in-
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dividualidades interrumpidas en su desarrollo moral»? Asi, con-

mina Goma a «incitaciones convincentes y realistas a la virtud
publica, presentadas al ciudadano en una bandeja de usos» para
ser consumidos ante el temor de que la transgresion alcance cotas
excesivas:

La excentricidad que afioraba Mill, en suma, se ha masificado,
y esto comporta graves consecuencias para la polis democratica.
Porque una republica se puede sustentar albergando en su seno
una pequefa porcion de excéntricos antisociales que, cual nifios
malcriados y consentidos, reclaman para si los privilegios del ge-
nio, se pretenden mas alla del bien y del mal, y acarician ensofiaci-
ones poéticamente exaltadoras del yo. (Goma, 2014).

La sociedad puede tolerar la disidencia siempre que sea con-
finada e identificada como tal. Goma no se refiere, insistimos,
al delirante, pero el distanciamiento de la sociedad aludido, la
romantica afinidad entre genialidad y locura, y la centralidad de
un yo vertebrador del mundo en el delirio acercan demasiado el
retrato que €l hace del ciudadano al de una cierta concepcion de
la psicosis. Sean o no asimilables ambas figuras la respuesta que
demos en uno y otro caso nos parece que no puede ser dispar. La
de Goma es clara, ¢y la nuestra? ;Qué proponemos? sExaltar el
desorden y el capricho? ¢Volver a Kingsley Hall? Decimos que no
conviene a la psicosis mas dogma y certeza porque eso es lo que
le sobra y lepesa. Mas, ¢significa eso abandonarla en su oscuro
pozo de razén? Ciertamente, no. Algo falla en esa autonomia, au-
nque no parece que por exceso. Analicemos —por fin— donde ve
Goma el problema y dénde vemos nosotros el remedio.

Goma reprocha a las filosofias de corte existencialista, en espe-
cial dialogo con Kierkegaard pero también con Heidegger, haber
exaltado la individualidad. Resulta curioso porque, precisamente
de ese Romanticismo en el que Goma ve nacer «los graves con-
flictos de socializacion de la subjetividad», se distancia también
Kierkegaard (1841/2000), quien ve en verdad problematico ese
sujeto romantico hijo del idealismo fichteano «frente al cual nin-
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guna realidad es la adecuada |, ese yo colocado] mas alla de la mo-
ral y de la eticidad», como esctibe en Sobre el concepto de ironia. Pero
a diferencia de Goma no responde Kierkegaard a este individuo
—tan centrado en si— con una exigencia aristotélica de asuncion de

las costumbres, con el requerimiento de «acomodacion al arque-
tipo de ciudadanow; sino mediante la socratica apertura a la duda,
la invitacién a cuestionar(se), por la mayéutica.

Frente a un Aristoteles, que en su Etica a Nicémaco conmina
a «alegrarse y dolerse como es debidow, y para quien las costum-
bres —nos dice Goma— se deben «inculcar en el animo mediante
la repeticion y el habitoy; frente a ello aboga Kierkegaard por la
ensefanza de Socrates, dedicada a «hacer que cada uno pensara
en sus deberesy.

Nos cuenta Hegel en sus Lecciones sobre la historia de la filosofia’
que «aquello que Aristoteles echa de menos en la definicion socra-
tica de la virtud es el aspecto de la realidad subjetiva, [...] es decir,
la pasion y las costumbresy. El albedrio, que no sera la libertad.
La libertad, sola cura del enfermo y unica dignidad posible del
ciudadano, esta en otro lugar. «Tal es el principio de la libertad subje-
tiva —escribe Kierkegaard rescatando a Sécrates:— que uno guie la
conciencia por si mismow». Y de Soécrates dice Hegel: «Puso 1a eti-
cidad a la altura del entendimiento; pero eso no significa otra cosa
que hacer consciente el hecho de que las costumbres, las leyes de
la eticidad, vacilan en su determinatividad y en su inmediatez».
Por ello hay que repensarlas una vez tras otra, por uno mismo.
Hay que reconstruirlas sin cesar. Hay que hacer con el delirio lo
que Socrates, quien «hizo vacilar lo que de otro modo era algo fir-
me para la representacion». Creemos que es eso, y no veleidad de
poeta, a lo que nos invita Pessoa cuando escribe aquello de traba-
jar para «perturbar as almas, por desorientar os espiritos». No hay
otra salida, pues lo que ocurri6 al alienista Francois Leuret en el
Paris de principios del XIX, quien dice que tras comparar la idea
que le parecié mas loca con «un buen numero de las que circulan

1. Todas las citas de esta obra estan tomadas de Kierkegaard (2000)
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por el mundo, me quedé sorprendido y casi avergonzado de no
ver diferencias entre ellas», lo mismo vio Hegel que le sucedia a
Socrates: «cuando lo que se estima firme es comparado con otras
cosas que para la representacion son igualmente firmes y verda-
deras (...) todo lo firme comienza a vacilar, deja de valer como
algo firme». Y asi empieza la educacion, y es posible la terapia.
Apostamos por distinguir entre «el preguntar para obtener una
respuesta y el preguntar para poner al descubiertoy; entre la pre-
gunta destinada a que el delirante responda «como es debido», o
como es costumbre, y aquella que se esfuerza en despejar el hori-
zonte de una realidad que la psicosis, como nos dice Colina, habfa
tenido que «recubrir [para] volverla soportable». Para el delirante
no hay otra salida. Insistir en la «oferta convincente y realista» de

nuestra verdad, empefiarnos en el positivismo (ya sea de ciencia,
derecho o costumbre), amontonar verdad sobre la verdad que ya
pesa al delirante no hace mas que devolverlo al surco, al hoyo, a
su espantoso centro.
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Condicionantes externos del juicio clinico en
psiquiatria

José M. Lopez Santin
Patricia Alvaro Serén

Ferran Molins Galvez

Resumen: El juicio clinico es el procedimiento esencial de la
medicina que subyace a la praxis médica buena. El juicio clinico
en psiquiatria es mas complejo debido a una serie de caracteristi-
cas propias del objeto con que trata. Por otro lado, se trata de un
juicio reflexionante en sentido kantiano, por lo que la pluralidad
de juicios es un elemento constituyente del mismo. Ambas ca-
racteristicas posibilitan el condicionamiento de factores externos
(especialmente politico-econémicos por contexto histérico-so-
cial). Se precisa atender a ello para evitar practicas fraudulentas
y negligentes.

Palabras clave: juicio clinico, semiologia, juicio reflexionante,
gerencialismo.
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1. Cuestiones éticas de la praxis médica

Se asume que, en la practica clinica, existen niveles éticos je-
rarquicamente organizados. Empezando desde el mas basico y
universal hasta el mas concreto y particular, se ha propuesto su
organizacion de la siguiente manera: ética civica, ética de las orga-
nizaciones, ética profesional y ética personal. Consideramos que
esta jerarquizacion basada en la extension del campo ético que se
trata, no se focaliza suficiente en lo esencial: el ejercicio clinico.
Sin un juicio clinico bien hecho, toda la cascada reflexiva ética
posterior pierde sentido. Habitualmente, se parte ya de un a prior;,
segin el cual ese juicio clinico esta correctamente realizado. Sin
embargo, estamos firmemente convencidos de que es convenien-
te repensarlo, especialmente en psiquiatria, puesto que nuestra
practica profesional no esta exenta de desagradables sorpresas en
este punto. Es por eso por lo que queremos resaltar el papel fun-
damental que tiene el juicio clinico en cualquier nivel de reflexién
ética en que deliberemos. Para nosotros, la ética profesional es la
que enmarca lo que es una buena praxis médica (una aplicaciéon
técnica correcta y adecuada de los conocimientos) y una praxis
médica moralmente buena. Y para que la segunda sea posible,
es condicion sine gua non la primera. Es mas, como veremos, el
propio juicio clinico en psiquiatria precisa de reflexiones éticas
propias que en otros ambitos de la medicina no merece o merece
menos.

Partiendo de la concepciéon de Georges Lanteri-Laura definire-
mos juicio clinico como una actividad sintética que une hallazgos
de la exploracion fisica, su historia natural y otros signos presen-
tes o ausentes, sobre una base de conocimiento practico y tedrico
que asegure la correlacién de elementos. Esa correlacion entre
elementos es lo que constituye al signo, en este caso médico, y
es la semiologia o semidtica la disciplina encargada de estudiatlo.
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2. Semiologia psiquiatrica o psicopatologia

Existen diferencias importantes en el material de que se ocupa la
medicina somatica y la psiquiatria. Atendiendo a esas especifici-
dades podemos afirmar que la relaciéon semiolégica es mas com-
pleja en psiquiattia.

Algunos de los rasgos que diferencian al material semiolégico
en psiquiatria son:

a) Manejamos aspectos verbales y no verbales del discurso.

b) Los sintomas tienen un significado intrinseco.

c) El contexto de evaluacién puede afectar la expresion del
sintoma o incluso formarlo.

d) El material semidtico es mas heterogéneo (hay fenomenos
simples como la apraxia o complejos como el delirio, hay fené-
menos resultantes del manejo de otros fenémenos como el ais-
lamiento en la psicosis, hay fenémenos que tienen que ver con
rasgos de personalidad o estilos de experiencia).

e) El signo no remite a la lesion. No hay ni es necesaria la
relacién semidtica vertical. Las relaciones de remision entre ele-
mentos son horizontales. No hay remision especifica conocida
de un nivel de palabra-conducta-experiencia a otro nivel distinto
(anatomopatolégico, fisiopatologico, genético).

f) Las definiciones de conceptos son semanticamente incom-
pletas, tienen una textura abierta, puesto que los sintomas men-
tales son acontecimientos que se efectiian en cada subjetividad.

Esto implica que para la tipificaciéon de cada sintoma se requiera
un proceso de individualizacién mediante una atencion al contex-
to que no podemos eludir. Algunas de las condiciones de indivi-
dualizacion serfan la relacion entre el contenido de lo dicho y las
cualidades expresivas de lo dicho, la biografia y personalidad del
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sujeto, el fondo experiencial del sujeto, la duraciéon y frecuencia

del sintoma, entre otros.

3. Juicio clinico, juicio reflexionante.

Partimos de la distincion de Kant entre juicio reflexionante y jui-
cio determinante. El juicio determinante es aquel que se orienta
al conocimiento teérico y practico del mundo y se atribuye a la
facultad del entendimiento. El juicio reflexionante se atribuye a
una facultad superior que serfa la del pensamiento (razén). En
éste ultimo se incluirfa el juicio estético y el teleolégico. El juicio
determinante serfa el juicio que permite subsumir particulares en
una ley universal ya dada. Se tratarfa de un proceder deductivo.
Cuando no se conoce esa ley universal se trata de un juicio re-
flexionante, que permite establecer la ley que luego se probara
deductivamente o no. El juicio reflexionante estarfa asi para Félix
Dugque en la base del juicio determinante, pues permitirfa distin-
guir y discriminar, y asi enjuiciar la base de concordancia entre lo
particular y lo universal.

Siguiendo a los psiquiatras Pablo Ramos y Carlos Rejon, el
juicio clinico serfa un juicio reflexionante en tanto da cuenta del
caso concreto sin poderlo subsumir todavia en una ley universal.
Por ejemplo, un individuo que experimenta voces en su cabeza y
siente que le observan de continuo se podria juzgar y tipificar de
diversas formas cuanto a diagnostico en funcién de la interpre-
tacion que se haga de las observaciones, de las comunicaciones
que se hacen en la entrevista y de la informaciéon que del caso
concreto se tiene (si sufrié malos tratos durante la infancia, si se
trata de un individuo raro de personalidad desde siempre, si ha
tenido algun acontecimiento vital emocionalmente intenso hace
poco, si esta pendiente algin procedimiento judicial contra él que
trate de eludir...). Esta ley, regla o tipo universal se crea a partir del
caso concreto. Es a partir de este juicio reflexionante cuando se
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posibilitaria el juicio determinante, subsumir el particular en una

universalidad dada. Entonces, mas que un etiquetaje de alguna
cosa que se nos da a los sentidos, setfa la esquematizacion/con-
ceptualizaciéon de una situacion abierta y cambiante a interpretar
segun el material que tenemos (observacion, comunicacion con el
paciente, narracion de los familiares/amigos, contexto, biografia,
personalidad previa...).

Asi pues, y siguiendo el dltimo trabajo inacabado de Hannah
Arendt, Rejon aduce que el juicio clinico compartiria una serie de
caracterfsticas con el juicio estético y el juicio politico. Por un lado
en cuanto al objeto de que se ocupan. Se ocupan de objetos par-
ticulares, de este o aquel objeto, pero siempre como objeto juz-
gable y que no se puede subsumir bajo una ley universal de la que
serfa ejemplo. La ausencia de regla de validez universal que afecte
al objeto es paralela a la pluralidad de juicios necesaria del lado
del sujeto. Alguien que se ocupa de la critica, la politica, la psi-
quiatria, la psicologia clinica, recupera facetas o aspectos del caso
que juzga sin agotarlo y que podran coincidir sélo parcialmente
con lo que juzgue un colega o adversario. Eso conlleva disenso o
enfrentamiento. Pero ademas, es que esos particulares, los sinto-
mas psiquiatricos, no pueden subsumirse bajo una ley universal
porque son acontecimientos que requieren una actualizacion es-
pacio-temporal, actualizacion que se realizaria en la estructura de
la subjetividad. Los sintomas se individualizan en la subjetividad
y esa individualizacion afecta también a la experiencia y conducta
anormales. Por tanto, el hecho que la misma estructura (la subje-
tividad) haga posible la aparicion del sintoma y sea la responsable
de su singularidad, comporta que los sintomas psiquiatricos se
caractericen por la novedad y la apertura a la interpretacion. Por
otro lado, siguiendo el hilo arendtiano de Rejon, el juicio clinico
compartirfa también con el juicio politico y el estético unas carac-
terfsticas relativas a la estructura del juicio. Entendiendo el juicio
como procedimiento para volver inteligibles hechos concretos,
serfa un juicio que llevaria la multiplicidad a la unidad sin que la
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llegase a agotar, y por tanto entrarfa la pluralidad de juicios como

elemento constituyente y no en detrimento suyo. Como ejemplo,
ninguna definicién de bello, o para nuestros propositos de esqui-
zofrenia, es capaz de agotar la idea de belleza o de esquizofrenia
y se necesitan ejemplos particulares para que los legos se hagan
una idea de lo que se quiere decir cuando se afirma que una cosa
es bella o una persona esquizofrénica.

4. Condicionamientos externos en el marco actual de la
practica médica

Al ser el juicio clinico en psiquiatria un juicio técnicamente mas
complejo y en el que la pluralidad de juicios es un elemento cons-
tituyente, existe una mayor probabilidad de condicionamientos
externos interesados, entendiendo esos intereses aqui como dis-
tintos de los que marca la ética profesional que es de lo que esta-
mos tratando.

Todos pueden juzgar un sintoma o un diagnéstico psiquiatrico
desde su posiciéon y con un interés particular. No es casualidad
que en el caso del piloto de GermanWings o de las masacres en
las escuelas de EEUU por ejemplo, se viertan de forma masiva al
ambito publico los juicios de psiquiatras, psicologos, trabajadores
de lo social, empresarios, periodistas, politicos o militares acerca
de la capacidad mental del autor.

Y conociendo esta posibilidad que parte de las propiedades
intrinsecas al juicio clinico en psiquiatria, nos planteamos ¢cual
es el principal condicionante externo en nuestro contexto histo-
rico-social? squé es lo que, siendo ajeno a la propia semiologfa,
mas nos condiciona a la hora de emitir un juicio clinico en nuestra
profesion? Nuestra practica profesional cotidiana sin duda nos
conduce al factor econémico.

Con la progresiva implantaciéon del modelo econémico neo-
liberal, el marco de la organizacién de la asistencia sanitaria se
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ha ido transformando, consolidindose un modelo de medicina
gestionada. Desde los anos 80 hasta la actualidad se ha ido impo-
niendo el condicionamiento econémico explicito de las decisio-
nes clinicas por factores econémicos. La ética de los negocios ha
conquistado la ética de las organizaciones (igual que la politica de
los Estados tiende a reducirse en gran medida a la gestién eco-

némica) y se concibe la salud como una mercancia y no como un
derecho, pasando el paciente a ser cliente.

La nueva gestion publica de la sanidad, la medicina gestionada
o gerencialismo, ha asumido la variabilidad de la practica médi-
ca como Ineficiencia. Asi, ha promovido la protocolizacion de
las decisiones médicas con criterios de la Medicina Basada en la
Evidencia (muy cuestionable en psiquiatria como ha puesto de
relieve no hace mucho el profesor German Berrios) y las Guias
de Practica Clinica elaboradas por consensos de expertos (muy
influenciados por intereses particulares como se ha demostrado
en varias revisiones de literatura especializada). Por otro lado se
han impuesto los incentivos econémicos a los profesionales a tra-
vés de sistemas de retribucion variable para el cumplimiento de
unos objetivos que marcaran las politicas sanitarias y se evaluaran
por indicadores basicamente de tipo econémico o de satisfaccion
del cliente.

5. Conclusiones

Podemos concluir que es la naturaleza del objeto de la psiquia-
tria, con sus especificidades, la que condiciona la posibilidad de
una amplia penetracién de factores politicos y econémicos en su
actividad.

Asi podemos entender que los diagnosticos se modifiquen si
hay crisis econémica, si hay menos camas hospitalarias, si la ins-
titucién para la que se trabaja incentiva o penaliza, si la industria
farmacéutica recompensa determinadas practicas, si los medios
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de comunicacién masiva promocionan diagnésticos concretos, si

las asociaciones presionan, si la industria comercializa un deter-
minado farmaco orientado a la mejoria de un sindrome en parti-
culat, etc.

En ocasiones se ha postulado la ética civica, que se ocuparia
de los derechos humanos, como un dique de contencién basico
contra la racionalidad puramente econémica. Pero la realidad del
siglo XX (con dos grandes guerras mundiales, con nuevas practi-
cas altamente inmorales en las guerras modernas, la explotacion
laboral, el trafico de érganos, la esclavitud infantil y sexual, entre
otros) muestra que tiene grandes limites y sigue siendo un ideal
al que tender. Una ilusiéon que perseguir y que se ha convertido
en un lugar comun que incluir en el discurso como antesala para
disculpar de antemano las practicas poco éticas y mediadas por
la razén econémica. Para ejemplificar esto en el ambito de la sa-
lud mental, podemos dirigir nuestra mirada a algunos Centros
Especiales de Trabajo donde actualmente se prima el beneficio
economico al interés terapéutico del usuario.

Ante este panorama pensamos que es urgente actuar para evi-
tar la instrumentalizacion del ejercicio de la psiquiatria. Con ese
animo se nos antoja imprescindible:

1- Incidir mas en la independencia econémica y politica de la
formacién académica.

2- Ampliar la formacién académica en Humanidades (historia
de la psiquiatria, filosoffa de la ciencia, epistemologia de la psi-
quiatria, sociologia de la salud, etc).

3- Vigilar y denunciar practicas interesadas para explicitarlas y
debatirlas publicamente (las practicas de‘disease mongering como la
creacion de la fobia social o las epidemias de TDAH o trastorno
bipolar, la expansion de tecnologia de poca o nula utilidad en psi-
quiatria, la inclusion de la critica social en la enfermedad mental,
etc).
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¢Es ético el uso de placebo en ensayos clinicos
de psicofarmacos?

Resumen: La Declaracion de Helsinki recomienda usar como
control en un ensayo clinico el tratamiento activo mas eficaz has-
ta el momento. Ocasionalmente se acepta el uso de placebo: si
existen razones metodologicas importantes que defiendan su uso,
la enfermedad investigada es leve y los sujetos participantes no
estan sometidos a riesgos afiadidos o dafio irreversible. En este
trabajo analizamos los aspectos éticos del uso de placebo en los
ensayos clinicos con psicofarmacos.

Palabras Clave: psicofarmacos, placebo, ensayo clinico, gold
standard.
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1. Introduccion

El estudio cientifico mas potente y riguroso para demostrar la
eficacia y seguridad del uso de un nuevo fairmaco en humanos
es el ensayo clinico. En ¢l se compara un grupo de pacientes que
reciben el farmaco nuevo con otro grupo control. En algunos
ensayos clinicos ese grupo control recibe placebo (una substancia
sin actividad farmacoldgica, o «sugar pill»). Otra opcién consiste
en usar como control el mejor medicamento conocido hasta el
momento para la enfermedad que se estd estudiando («gold stan-
dard).

Analizamos los aspectos éticos de usar placebo en lugar de
«gold standard» en el grupo control de ensayos clinicos de psico-
farmacos.

2. Argumentos a favor y en contra

Feifeld" analiz6 detalladamente los argumentos a favor y en con-
tra del uso de placebo en estudios psiquiatricos. Como argumen-
tos a favor considero:

1 - Metodologicamente es mas correcto comparar un nue-
vo farmaco con placebo mediante un ensayo cinico “de supetiori-
dad” que comparatlo con “gold standard” mediante uno de “no
inferioridad”, debido a que si no se obtienen diferencias entre el
farmaco nuevo y el antiguo en el estudio de “no inferioridad” pue-
de ser debido a que ninguno es mejor que es placebo. Este proble-
ma se agrava porque el efecto placebo es especialmente importante
en los ensayos con psicofarmacos. Segin un analisis de la FDA de
ensayos clinicos correctamente realizados un 25% de antipsicoti-
cos que finalmente fueron aprobados no demostraron diferencias
frente a placebo. En el caso de antidepresivos, el porcentaje que no
mostré diferencias fue del 46%. Segtun la FDA supone mas riesgo
aprobar un farmaco que realmente no tiene actividad que someter
a pacientes voluntarios al riesgo de recibir placebo.
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2 - Para un estudio de “no inferioridad” se necesita un ta-

mafio de la muestra mayor que para un estudio de “superioridad”.
Por lo tanto el porcentaje de pacientes que se someten al riesgo
de efectos secundarios se incrementa.

3 - En un estudio de “no inferioridad” el “éxito” (la acep-
tacion de la eficacia del nuevo farmaco) se consigue cuando no se
detectan diferencias entre tratamientos. En un estudio de “supe-
rioridad” se logra cuando se detectan diferencias entre el farmaco
nuevo y el placebo. Por lo tanto en un ensayo de superioridad
existe un interés intrinseco por parte de los investigadores en
conseguir una metodologia lo mas sensible posible. En un ensayo
de no inferioridad el interés esta en no encontrar diferencias por
lo que hay un riesgo de que el investigador no desee un estudio
potente.

Como argumentos en contra del uso de placebo:

Rothman y col® consideran que el uso de placebo en ensayos
clinicos no es ético en la mayoria de circunstancias. Especi-
ficamente consideran inaceptable que los argumentos cien-
tificos tengan mas validez que los éticos a la hora de decidir
qué usar como grupo control. Ponen de manifiesto al menos
un caso en el que la FDA rechazé la propuesta de un nuevo
tarmaco porque el ensayo clinico lo habifa comparado con un
tarmaco activo en lugar de placebo. No obstante si se hubie-
se comparado con placebo, se hubiese contravenido la De-
claracion de Helsinki, segtn la cual todo paciente (incluidos
los asignados al grupo control) deberian recibir el mejor tra-
tamiento conocido hasta la fecha. Rothman analiza una serie
de argumentos que suelen usarse a favor del uso de placebo:

1 - Establecer el beneficio del tratamiento nuevo respecto
de un punto de referencia fijo. Que un farmaco nuevo sea
equivalente al estandar no implica que ninguno de los dos
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--- sea efectivo (podrian ser efectivos ambos o no ser efectivo
ninguno) No obstante segun Austin Bradford Hill, la pre-
gunta clinica que hay que hacerse es si el nuevo tratamiento

es mejor que el existente, no si es mejor que nada.

2 - Bvitar decisiones dificiles a la hora de elegir el trata-
miento de referencia. En ocasiones puede ser complicado
elegir cual es el mejor tratamiento existente, porque una op-
cion puede ser la mas eficaz pero otra puede tener menos
efectos secundarios u ofrecer una mejor calidad de vida. La
opcién de comparar con placebo puede parecer una solucion
sencilla para no tener que elegir. No obstante Rothman se-
fiala la obligacion ética de los investigadores de tomar tales
decisiones.

3 - Mejorar la significacion estadistica. La FDA se basa en
ensayos clinicos comparados con placebo, al parecer porque
es mas facil observar una significacioén estadistica que en los
comparados con farmaco activo. Pero precisamente un estu-
dio con placebo de pequefio tamafio con elevada variabilidad
podtia arrojar una diferencia que no exista en realidad.

4 - Si la enfermedad no es grave no es importante privar
al participante en el estudio de un tratamiento existente. Este
argumento no concuerda con la norma general recogida en
la Declaracion de Helsinki.

5 - Si un participante otorga su consentimiento informa-
do puede incluirse en el grupo placebo y privarlo del trata-
miento existente. Esto supone transferir el problema ético al
paciente. Muy probablemente y por mucho que se informe
al participante, éste no tendra tanta informacién como su
médico, y la decision de privarse del farmaco activo no se
tomara con total conocimiento de causa.
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3. Recomendaciones de la Academia Canadiense de
Psiquiatria

La Academia Canadiense de Psiquiattia establecié su posicion’
argumentando en general a favor del uso de la mejor terapia co-
nocida en el grupo control, y sélo a favor del uso de placebo en
las siguientes situaciones:

1. Cuando el efecto del placebo es muy alto, variable o cerca-
no al del “gold standard”.

2. Cuando las terapias existentes tienen alto riesgo, efectos
secundarios serios o son solo efectivas frente a algunos sin-
tomas de la enfermedad.

4. Psicofarmacos en contraposicion a otros farmacos

Segun lo expuesto anteriormente, consideramos que los psicofar-
macos no son intrinsecamente diferentes a otro tipo de farmacos
en cuanto a la ética de usar placebo como control. La decision de
emplearlo o no dependera de cada caso particular, teniendo en
cuenta la gravedad y las consecuencias de ser aleatorizado al gru-
po que recibe placebo y por tanto no recibir tratamiento activo.

5. Farmacos antidepresivos en contraposicion a antip-
sicoticos

Por el contrario si nos parece que en lineas generales, la conside-
racion ética del uso de placebo como control es distinta en los
antidepresivos que en los antipsicoticos. Por un lado el paciente
psicético no tratado evoluciona desfavorablemente, en ocasiones
de forma irreversible. Por otra parte existe riesgo para el paciente
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y para terceros. Por estos motivos no estimamos aceptable el uso

de placebo como control.

En la depresion estas cuestiones dependen de su gravedad.
Una depresion grave tiene un riesgo de suicidio elevado, y a veces
también contra terceros, y por lo tanto no serfa ético el control
con placebo. En contraposicion, en los cuadros leves si nos pare-
ce que el placebo seria aceptable.

6. Conclusiones

1. Desde el punto de vista metodologico parece mas — reco-
mendable comparar un farmaco nuevo con placebo.

2. La gravedad de la enfermedad psiquiatrica y los riesgos
afiadidos del uso de placebo son muy dispares, por lo que
cada caso deberia evaluarse individualmente.

3. Los psicofarmacos no son intrinsecamente diferentes a
otro tipo de farmacos en cuanto a la ética de usar placebo
como control.

4. La consideracion ética del uso de placebo como control es
distinta en los antidepresivos que en los antipsicoticos.
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Incertidumbre y decisiones compartidas en la
practica clinica: tratar con la psicosis

Ada Ruiz Ripoll y Ana M* Costa Alcaraz

Resumen: La experiencia (sometida a subjetividad) y las prue-
bas (conocimiento probabilistico con margenes de error e incer-
tidumbre) configuran el saber médico. En la clinica, cuenta tanto
la cualificacion del experto como la capacidad de éste para esta-
blecer una relacion basada en la confianza y el reconocimiento
reciproco. No hay confianza sin empatia. Y tampoco es posible
tomar decisiones de forma compartida, un nuevo desafio para
quienes son partidarios de respetar la autonomia del paciente. La
empatfa permite acoger al otro desde su singularidad emocional,
extrafia singularidad en las personas con esquizofrenia.

Palabras clave: Incertidumbre. Decisiones compartidas. Tras-
torno mental. Esquizofrenia. Psicosis.
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1. Incertidumbre y decision compartida.

La decision compartida requiere: intercambio de informacion;
construir un consenso mediante deliberacién sobre las opciones
de tratamiento y las preferencias del paciente; llegar a un acuerdo
sobre el tratamiento a implementarlo (Chatles e# a/, 1997). Desde
el punto de vista ético, favorece la autonomia, reconoce y poten-
cia las capacidades de las personas, con lo que se mejora la calidad
de la relacioén clinica. Desde el punto de vista terapéutico, abre un
camino para favorecer la anticipacion a los escenarios probables
o posibles y facilitar asi la adaptacion y tolerancia a la incertidum-
bre de forma mas ajustada; ademas podria ser un instrumento
para favorecer la adherencia al tratamiento.

La medicina es ciencia, en tanto constituida por un cuerpo
de conocimientos objetivos, pero también es praxis, en tanto sus
conocimientos se aplican a personas. Como ciencia no es exacta,
sino probabilistica, tanto aplicada a la clinica cuanto si se refie-
re a la poblaciéon general (salud publica, epidemiologia). LLos re-
sultados obtenidos a partir de ensayos clinicos controlados son
probabilidades con intervalos de confianza, y solo deberfan ex-
trapolarse a poblaciones de similares caracteristicas a la estudiada.
Asi, la relacion clinica conlleva cierto grado de incertidumbre en
cuanto a diagnoéstico, determinacion de factores desencadenantes
o de factores mediadores del estrés ; o en cuanto a prondstico .
Resulta casi imposible tener la certeza absoluta de haber elegido
lo mejor para un caso concreto, motivo por el cual muchas de las
decisiones tienen que tomarse en base a la /ex artis (consensos y
protocolos) Pero la /ex artis no se basa en la existencia de pruebas
cientificas irrevocables, sino en la opinion de expertos que mu-
chas veces esta sesgada por intereses ligados a grupos de poder
ya sea economico, politico o académico (no siempre declarada
explicitamente como conflicto de intereses).

El terreno movedizo de la incertidumbre clinica se compli-
ca con el mal uso de la medicina basada en pruebas cientificas
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(MBE). Las recomendaciones de la MBE no se fundamentan en
razonamientos, sino en ensayos clinicos controlados para cuyo

analisis se aplican técnicas estadisticas mas o menos complejas
que el médico no siempre conoce. En la formacion (tanto de pre
como de post-grado) apenas se incluyen materias relacionadas
con la lectura critica de la literatura cientifico-médica y, aunque
existen centros independientes que ofrecen formacioén al respec-
to, como la Red CASPe! o la Fundaciéon Cochrane?, y publicacio-
nes secundarias que hacen una valoracion critica de lo publicado
sobre tratamientos u otros aspectos de la medicina, como Pres-
crire’, Hemosleido* y Equipo Cesca’, la competencia profesional
en estos temas queda al albur de la decision privada en cada caso.

Se puede afirmar que, en la clinica, siempre se toman decisio-
nes por aproximacion. La estimacion de la probabilidad de que
un paciente concreto tenga una enfermedad en particular juega
un papel importante ante la decision de iniciar un tratamiento,
u obtener mas informacién de pruebas diagnosticas (Pauker y
Kassirer, 1980).

En teoria, el clinico se mueve en un marco de incertidumbre,
dentro del cual procura tomar la decision mas prudente (Gérvas
y Pérez, 2005) En la practica no siempre se tiene en cuenta eso.
Quien asume la incertidumbre, contempla el error como una po-
sibilidad y acepta las propias limitaciones de conocimientos. La
falta de conciencia respecto a los propios limites conduce a la
imprudencia prepotente.

La ignorancia de los limites del conocimiento cientifico genera

1. Critical Appraisal Skills Programme. Accesible en: http://www.redcaspe.org/dru-
pal/?q=node/8. [Consulta: 24-06-2015]

2. Cochrane Foundation. Accesible en: http://www.cochrane.org/ [Consulta: 24-
06-2015]

3. Prescrire. Accesible en: http://www.prescrire.org/Fr/12/32/0/0/About.aspx
[Consulta: 24-06-2015]

4. Hemosleido. Accesible en: http://wwwhemosleido.es/about/ [Consulta: 24-06-
2015]

5. Equipo Cesca. http://equipocesca.org/equipo_cesca/ [Consulta: 24-06-2015]
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intolerancia a la incertidumbre y ello conduce a la necesidad de

llegar cuanto antes a cerrar un diagnostico. El cierre prematuro de
diagndstico es una de las causas de errores evitables en el proceso
asistencial (Vazquez-Costa y Costa-Alcaraz, 2013) y, especialmen-
te en psiquiatria, tiene como consecuencia que los diagnosticos
terminan siendo desplazados por las etiquetas. Un diagnostico
debe servir para orientar en cuanto a la decision de tratamiento;
en caso contrario no es diagnoéstico, se trata de una etiqueta.

Cada vez con mayor frecuencia los pacientes prefieren que,
antes de tomar decisiones, se cuente con ellos (Chewning ez al,
2012) En el marco de una decisiéon compartida, asumir la incerti-
dumbre diagnéstica no supone adoptar una actitud paralizante en
la cual el experto no sabe qué elegir y delega la responsabilidad en
el paciente. Supone ser consciente de que el conocimiento médi-
co es probabilistico y su razonamiento hipotético. En consecuen-
cia, supone revisar periodicamente la hipotesis elegida estando
dispuesto a adoptar otra si procediese.

La prudencia (tolerar la incertidumbre, confiar a pesar de las
dudas, contemplar el error como una posibilidad, aceptar el no
saber y la impotencia) constituye una habilidad para manejar la
realidad cotidiana en la practica clinica que conviene adquirir. En
este contexto, comunicar al paciente una hipotesis diagnostica o
prondstica y establecer una dinamica de toma de decisiones con
deliberacion compartida es un desafio ético, pero también es el
mejor recurso para afrontar honestamente esta incertidumbre.

En el contexto de los trastornos relacionados con la salud
mental, el desafio parece todavia mayor, dada la especial natura-
leza de los trastornos y sintomas mentales. El trastorno mental
es una vivencia y los sintomas metales no dejan de ser una in-
terpretacion que el profesional realiza de la expresion verbal y
conductual de esta vivencia. Muy raramente aparecen sintomas
patognomonicos, o signos ligados directamente a la disfuncion,
o existen pruebas concluyentes. La apreciaciéon subjetiva de la
vivencia del paciente esta mediada por una protocolizaciéon (en-
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trevistas estructuradas, guias diagnoésticas, arboles de decision)

que muy a menudo se basa en un conocimiento interesadamente
sesgado o simplemente romo. Por otra parte, existen diferentes
aproximaciones comprensivas del trastorno mental, lo que lleva a
una amplia variabilidad de indicaciones terapéuticas, muchas ve-
ces basadas mas en las propias habilidades que en las necesidades
de los pacientes. Finalmente, este tipo de paciente presenta con
frecuencia distorsiones en la comprension, el razonamiento, o
la capacidad de apreciacion y expresion de una eleccion, lo que
afecta evidentemente su competencia para participar en la toma
de decisiones compartidas.

2. La relacion de confianza: aspectos emocionales

En el contexto médico, debido a la vulnerabilidad emocional y la
dependencia intrinseca, la relaciéon entre médico y paciente va ser
asimétrica. Es por ello que el profesional ha de hacer consciente
una actitud proactiva hacia la cooperacion y ha de cultivar las
habilidades humanas para conseguir una relacién ajena a los me-
canismos perturbadores de las relaciones de poder/ dependencia
derivados de la falta de reconocimiento interpersonal (Costa-Al-
caraz, 2012).

Una relacion clinica que responda al compromiso ético se fun-
damenta en el reconocimiento reciproco entre médico y paciente
y se concreta en la practica de medicina centrada en el paciente
(MCP). Para que esta relacién sea eficaz, es preciso tener en
cuenta no solo la calidad cientifico-técnica del conocimiento del
médico, sino también aspectos relativos a emociones y sentimien-
tos implicados en la relacion.

Tener en cuenta la perspectiva emocional del paciente es ac-
tualmente un elemento esencial en los consensos que se publican
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sobre comunicacién médica® " ® En realidad, tener en cuenta la

perspectiva emocional del otro forma parte de las habilidades de
cognicion social. La capacidad para imaginar y predecir la inten-
cion, los deseos o la conducta de los demas resulta esencial en
el desarrollo humano, tanto para la supervivencia de la especie
como para la adaptacion del individuo. Junto con esa capacidad
para construir una teoria de la mente (ToM) del otro (que facilita
el entendimiento y la cooperacion), esta la capacidad para conec-
tar con las emociones del otro (o empatia) ( Decety y Lamm,
2000)

Desde un punto de vista fenomenologico, empatizar supone
sentir, de forma vicariante, la emocién que impregna el estado
mental del otro. Implica distinguir las propias emociones de las
desencadenadas en nosotros al percibir el estado emocional del
otro. Empatia puede entenderse como un “sentir coz el otro”, re-
sonar junto al otro, hacerse cargo de su estado emocional (Edith
Stein, 2004). Al empatizar se conecta con el estado afectivo de
otra persona sin impregnarse de éste; tomandolo desde la perspec-
tiva del otro, o cual permite mantener independiente la cognicion.
Empatizar consiste en reconstruir de forma imaginativa la expe-
riencia de otra persona sin hacer ninguna evaluacion particular
de la misma (Nussbaum, 2012). Algunos autores proponen un
modelo de respuesta empatica en dos fases. Durante la primera,
la resonancia emocional con otra persona activa el componente
cognitivo que conduce a la segunda, la preocupaciéon empatica
que despierta el deseo de ayudar (Tangney ez al., 2007).

Es importante diferenciar la empatia de otros conceptos afines
como simpatfa y compasion. Tanto en la simpatia como en la

6. Calgary Cambridge Guide. 1998 [consulta: 14 de enero de 2016]. Disponible en: <
http://www.gp-training.net/training/communication_skills/calgary/calgary.pdf>.
7. Bayer — Fetzer Conference on Physician — Patient Communication in Medical
Education. “Essential elements of communication in medical encounters: The Ka-
lamazoo consensus statment”. Academic Medicine. 2001, vol. 76, nim 4: 390-93.

8. Rider, Elizabeth A. y Keefer, Constance H. “Communication Skills competenc-
es”. Academic Medicine. 2006, vol. 40, nim 7: 624-29.
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compasion se da mas bien un “sentir por el otro”; se da impregna-
cién de las propias emociones por las de otra persona. El término
simpatia se refiere a la inclinacion afectiva interpersonal en donde

la emocion propia se contagia de la emocion del otro. La simpatia
establece vinculos afectivos placenteros. La compasion, en cam-
bio, es un sentir por el otro que nos mueve, mas alla del sentir ,
hacia una accién prosocial o altruistica (Singer y Lamm, 2009).
La compasion también se entiende como una emocién dolorosa,
ocasionada por la conciencia del infortunio inmerecido de otra
persona (Nussbaum, 2012) y, bien entendida, puede llegar a ser el
substrato emocional del que surja la necesidad de justicia.

En el contexto de la relacion clinica mejor que actitud sim-
patica se trata de mantener una actitud empatica, con resonancia
emocional que posibilite una preocupacién empatica ajustada,
sin confusiéon emocional. Por ejemplo, se puede empatizar con
la rabia que siente un paciente por el retraso de #na cita o de un
diagndstico, pero no conviene dejarse llevar por esta rabia. Cuan-
do, mas alla de empatizar, se experimenta preocupacion empatica
por quien suftre las consecuencias del retraso, es posible que dicha
emocion motive una conducta compasiva dirigida a disminuir en
lo posible el sufrimiento ajeno impulsando a realizar las acciones
pertinentes para disminuir el dafio, o a intentar ayudar en la ges-
tion de esa emocion tan negativa que es la rabia-. Cabe destacar la
importancia de un adecuada regulacion de la capacidad empatica
a fin de evitar tanto el contagio emocional como la sobre-pre-
ocupacion empatica , ya que en ambos casos se puede sesgar de
forma importante la capacidad de pensar y actuar.

Por otra parte, también existe una empatia disfuncional. Es
propia de las personalidades psicopaticas que simulan una reso-
nancia afectiva que no tiene para aprovechar en su exclusivo be-
neficio las relaciones de confianza que establecen.

La actitud recomendada para el médico es la del sujeto que
siente e identifica y distingue sus propias emociones de las del
paciente. Ello no solo aporta un conocimiento de mayor calidad
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sobre la situacion del paciente y facilita una relacion satisfactoria

basada en la confianza, sino que también permite gestionar situa-
ciones de dificultad cuando un paciente proyecte en la relacion
emociones negativas o actie con agresividad.

3. La decision compartida en el contexto del trastorno
esquizofrénico.

La esquizofrenia supone un ejemplo extremo de desafio para la
participacion en la deliberacion y decision compartida. La incerti-
dumbre se extiende densamente sobre la naturaleza del trastorno,
su evolucion y respuesta a los tratamientos. Es un sindrome cli-
nico, heterogéneo y de limites imprecisos; con factores de riesgo
de diferente naturaleza (genéticos y epigenéticos, gestacionales,
inflamatorios, déficits cognitivos, experiencias adversas en la in-
fancia, uso de cannabis) interactuando. Si bien el trastorno con-
lleva un riesgo ocasional de dafio propio o para el préjimo, los
tratamientos biologicos sobre los que actualmente pivota el abor-
daje clinico son poco efectivos en muchos pacientes, van dirigi-
dos mas al control de sintomas que a la funcionalidad y no estan
exentos de riesgos para la salud global del paciente (sindrome
metabdlico, trastornos motores, riesgo tromboembolico).

La evolucion es muy incierta y cursa frecuentemente con sin-
tomas que afectan de forma importante a la calidad de vida y
su funcionalidad. Asi, en seguimiento de pacientes ambulatorios
durante 3 afios se ha podido observar que, si bien un 66 % pue-
de conseguir una remision sintomatica, solo alrededor de un 25
% consiguen una remisioén funcional (Haro ez al, 2011). A pesar
de la gran cantidad de investigacion que se realiza y publica, los
resultados en avances que impliquen una mejora significativa de
la calidad de vida de afectados por el trastorno son mas bien me-
diocres. Ello ha llevado a replantear las directrices y paradigmas
de la investigacién en esquizofrenia, incluyendo entre las lineas
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de prioridad el desarrollo de diferentes abordajes terapéuticos y la
necesidad de desarrollar una sensibilidad para establecer procesos
en la toma de decisiones que tenga en cuenta la perspectiva del
paciente (Silverstein ez a/, 2014).

En los dltimos afios se ha llevado a cabo trabajos empiricos,

algunos en diseno experimental de ensayo clinico randomizado,
que han podido demostrar que la toma de decisiones compartida
respecto al tratamiento psicofarmacolégico en pacientes con esqui-
zofrenia es posible. De las revisiones de estos estudios se concluye
que tanto pacientes como profesionales reconocen su necesidad,
pero que la decision compartida se ofrece menos a menudo de lo
que desearfan los pacientes; es una actividad de altamente comple-
ja, que implica tiempo junto con participacion de varios agentes
y los profesionales necesitarfan un entrenamiento mas especifico
para saber tratar con las situaciones de decisiones dificiles; y una de
las barreras mas importantes es el déficit en la capacidad decisoria
de los pacientes (Beitinger ez a/, 2014). Al tiempo, no se ha podido
demostrar de forma consistente que esta aproximacion tenga un
efecto a largo plazo sobre la recaida y la rehospitalizacion (Hamann
et al, 2007). Ello ha llevado a la propuesta de una aproximacion
integral afiadida en donde tanto pacientes como profesionales re-
ciban formacién y ayuda especifica para potenciar sus capacidades
(Hamann y Heres, 2014); y probablemente se trata de una apro-
ximacién que se ha de mantener y alimentar a lo largo del tiempo
para conseguir efecto sobre la evolucion de los trastornos.

La esquizofrenia puede entenderse como un trastorno de
la capacidad organizadora del yo, como un “self-disorder” que
afecta la percepcion basica de la mismidad, de la otredad y de
la realidad del mundo externo (Henriksen y Parnas, 2013). Con
frecuencia cursa con sintomas deficitarios tanto cognitivos como
emocionales o conductuales; y con distorsiones en las capacida-
des de metacognicion para representar y atribuir la realidad men-
tal y emocional.
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Estas distorsiones se manifiestan, por una parte, en las difi-

cultades para reflexionar sobre los contenidos de la conciencia o
para tener una percepcion ajustada de lo que esta sintiendo uno
mismo (David, 2012) y, en otro sentido, en dificultades para tener
una apreciacién de la realidad mental y emocional del otro, en
definitiva para empatizar (Gren, 2015; Dernt ez al., 2009; Dernt ez
al, 2012).

Asi, entre los factores que pueden dificultar la participacion
en el proceso de deliberacion y decision compartida, se ha de
tener en cuenta no solo las dificultades cognitivas, sino también
las distorsiones en la metacogniciéon que parecen conformar una
parte esencial del trastorno esquizofrénico. Una persona con un
trastorno psicotico seguramente va a presentar problemas para
sintonizar empaticamente o alinearse con la intenciéon del otro,
aunque la intencién del otro sea una accion prosocial o compasiva
dirigida a aliviar su sufrimiento. La construccion de una relacion
en la que se pueda dar un proceso de decision compartida implica
el mantenimiento de la capacidad de empatizar y por tanto de
sentir y reconocer las emociones. Articular este tipo de relacion
requiere interés, sensibilidad, un saber hacer y tiempo. El saber
hacer implicaria tener un abordaje relacional considerando las di-
ficultades intrinsecas de los pacientes para identificar sus propias
emociones; y poder reconocer en el paciente un mundo emocio-
nal disimil y, a veces, tan desorganizado como amenazante. Asi se
entiende las dificultades que se presentan ante los pacientes con
un trastorno esquizofrénico en un proceso de toma de decisiones
compartida. No se trata solo de potenciar capacidades de forma
puntual, sino mas bien, de propiciar un cambio de actitud general
de forma mantenida. Precisa de un compromiso del profesional y
también de las organizaciones.

Una de las dificultades mas sefialadas para participar en la toma
de decisiones compartidas es la falta de conciencia del trastorno.
Un elevado nimero de pacientes presentan déficits en la concien-
cia de trastorno y en la conciencia de necesidad de tratamiento o

84



0

de las consecuencias sociales de su trastorno, asi como dificultades

para reconocer los sintomas como experiencias extrafias incluso,
en el caso de que los puedan reconocer, de realizar una adecuada
atribucion del fenémeno. La falta de conciencia se entiende como
un fenémeno clinico y multidimensional. Se trata de un fenémeno
complejo no exento de controversias tedricas. Segun los estudios
empiricos, una pobre conciencia de enfermedad se relaciona global-
mente con baja adherencia al tratamiento y peor evolucion (Ama-
dor y David, 2004). Como se ha comentado anteriormente (David,
2012), las distorsiones en las capacidades metacognitivas parecen
estar implicadas en las dificultades para reconocer las experiencias
psicoticas o extrafias como debidas a un trastorno, lo que supondria
que existiria una genuina inhabilidad en la metacognicion que afec-
tarfa a la posibilidad de tomar conciencia de las propias dificultades,
tanto para apreciar el contenido de la conciencia como para realizar
una adecuada atribucion. Por otra parte, también se ha postulado
una hipétesis motivacional explicativa del déficit de conciencia de
trastorno; en este sentido, el déficit de conciencia seria una forma
de preservar una percepcion integrada del sujeto (Birchwood ez 4/,
1993). Una mayor conciencia de trastorno se relaciona con sen-
timientos doloroso depresivos y de baja auto-estima; y aunque la
conciencia del trastorno por si misma no parece incrementar el ri-
esgo de suicidio, es probable que sea la depresion y la desesperanza
los factores mediadores que impliquen un aumento de este riesgo
(Mortinigo et al, 2014). Parece ser que un factor mediador impor-
tante entre conciencia de enfermedad y depresion serfa el estigma
percibido (PruB3 ez a/, 2012; Lysaker ef a/, 2013). Hay que facilitar la
desestigmatizacién ofreciendo lugares, tiempos y procedimientos
para la relacion favorecedora del mutuo reconocimiento. Sustraer
al paciente afecto de un trastorno esquizofrénico de una relacion
de mutuo reconocimiento y privatle de la posibilidad de participar
en una deliberacion y una toma compartida de decisiones por muy
dificil que sea, es profundizar en la estigmatizacion.

85



0

Bibliografia

AMADOR, Xavier F, y DAVID, Anthony. S. Insight and psycho-
sis: Awareness of illness in schizophrenia and related disorders. Oxford,
UK: Oxford University Press. 2004(2nd ed.)

BEITINGER Romain, KISSLING Werner, HAMANN Jo-
hannes. Trends and perspectives of shared decision-making in schizophre-
nia and related disorders, en Curr Opin Psychiatry. 2014; 27(3):222-9.

BIRCHWOOD, Max, et al..Depression, demoralization and control
over psychotic illness: A comparison of depressed and non-depressed patients
with a chronic psychosis. Psychological Medicine. 1993; 23(2): 387-
95.

CHARLES, Cathy, GAFNI, Amiram, WHELAN, Tim. Shared
decision-making in the medical encounter: what does it mean? ( Or it takes
al least two to tango), en Soc Sci Med 1997; 44:681-92

CHEWNING, Betti, et al. Patient preferences for shared decisions: a
systematic review. Patient Educ Couns.2012, vol. 86, nam. 1: 345-72.

COSTA-ALCARAZ, Ana Maria. Reconocimiento reciproco en el
dmbito de la salud, en Dilemata (Revista Internacional de Eticas
Aplicadas) [en linea]. 2012, num. 8 [consulta: 14 de enero de 2016]

DAVID Anthony S., et al. Failures of metacognition and lack of in-
sight in nenropsychiatric disorders, en Philos Trans R Soc Lond B Biol
Sci. 2012 5 367(1594): 1379-90

DECETY, Jean, y LAMM, Claus. Human Empathy Through the
Lens of Social Nenroscien,en ScientificWorldJournal.2006;6:1146-63

DERNTL Birgit, et al. How specific are emotional deficits? A com-
parison of empathic abilities in schizophrenia, bipolar and depressed pa-
tients, en Schizophr Res. 2012 ;142(1-3):58-64.

GERVAS, Juan, y PEREZ-FERNANDEZ, Mercedes. Aven-
turas y desventuras de los navegantes solitarios en el Mar de la incertidum-
breen Aten Primaria. 2005;vo0l.35,num. 2:95-8.

GREEN, Michael F,, HORAN, Wiliam P, y LEE, Junghee. So-
ctal cognition in schizophrenia, en Nat Rev Neurosci. 2015 ;16(10):620-
31.

86



0

HAMANN Johannes, y HERES Stephan. Adapting shared de-
cision mafking for individuals with severe mental illness, en Psychiatr Serv.
2014;65(12):1483-6

HAMANN Johannes, et al.. Shared decision making and long-term
outcome in schizophrenia treatment, en | Clin Psychiatry. 2007; 68( 7):
992-7.

HARO, Jose Matia, ¢z al. Cross-national clinical and functional remis-
sion rates: Worldwide Schizophrenia Outpatient Health Outcomes (W-SO-
HO) study , en Br | Psychiatry. 2011; 199(3):194-201.

HENRIKSEN Mads G, y PARNAS Josef. Self-disorders and
Schizophrenia: A phenomenological reappraisal of poor insight and noncom-
pliance, en Schizophrenia Bulletin. 2014; vol. 40( 3): 542-7.

LYSAKER, Paul H, ez al. Depression and insight in schizophrenia:
comparisons of levels of deficits in social cognition and metacognition and
internalized stigma across three profiles, en Schizophrenia Res. 2013;
148 (1-3):18-23

LOPEZ-MORINIGO, Javiet, et al. lusight in schizophrenia
and risk of suicide: a systematic update., en  Compr Psychiatry. 2012
;53(4):313-22.

NUSSBAUM, Martha C. Paisajes del pensamiento. Barcelona:
Paidés. 2012, 2% impresion

PAUKER, Stephen G., y KASSIRER, Jerome P. The threshold
approach to clinical decision making, en N Engl | Med.1980; vol. 302,
num. 20:1109-17.

PRUB, Linda, WIEDL Karl Heiden, y WALDORF Manuel.
Stigma as a predictor of insight in schizophrenia, en Psychiatry Res. 2012
;198(2):187-93.

SILVERSTEIN, Steven M, MOGHADDAM, Bita, WYKES,
Til. Research strategies and priorities to improve the lives of people with
schizophrenia: executive summary of the Ernst Striingmann Forum on

schizophrenia, en Schizophr Bull. 2014 ;40(2):259-65.

87



0

SINGER Tania, y LAMM, Claus. The social neunroscience of empa-
thy. Ann N'Y Acad Sei. 2009; vol. 1156: 81-96.

TANGEY, June Price, STUEWING, Jeff, MASHEK, Debra.
Moral Emotions and Moral Bebavior en Annu Rev Psychol. 2007; 58:
345-72.

STEIN, Edith. Sobre e/ problema de la empatia. Madrid: Trotta,
2004.

VAZQUEZ-COSTA, Marfa, y COSTA-ALCARAZ, Ana
Maria. Cierre prematuro de diagndstico: un tipo de error evitable, en Rev

Clin Esp. 2013, vol. 213, nam. 3:158-62.

88



LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD MENTAL

Marco juridico internacional e implicaciones bioéticas

Maria Angels Porxas Roig

Resumen: Analisis del marco juridico internacional y reflexion
desde la bioética de los derechos de las personas con enfermedad
mental mediante la constatacion de la evolucion de la autonomia
en dos instrumentos internacionales de derechos humanos: el
Convenio Europeo por los Derechos Humanos (CEDH) 1950,
modelo paternalista donde se legitima la privacion de libertad de
las personas con un trastorno mental, y la Convencién por los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) 2006, que
propugna un cambio de paradigma hacfa un modelo social de
entendimiento de la discapacidad que defiende la autonomia y la
igualdad ante la ley como pilares para el empoderamiento de los
afectados.

Palabras clave: autonomia, personas con enfermedad mental,
Convencion para los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, Convenio Europeo de los Derechos Humanos, cambio de
paradigma
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1. El principio de la autonomia en salud mental

El respeto a la autonomia es la gran conquista de la ética médi-
ca y, probablemente, como afirman algunos autores como Puyol
(2012) «el motor que mas y mejor ha impulsado la reflexion moral
en el campo de la medicina en los dltimos afosy. Este principio
ha contribuido, entre otros progresos, al respeto de la voluntad de
los individuos para aceptar un tratamiento médico o rechazarlo,
y evitar asi que se manipule o se invada su cuerpo sin su permi-
so cambiando el paradigma de la relacion médico-paciente. Por
otro lado, la autonomia ha sido el ultimo de los principios en ser
incorporados a la bioética, hecho que no sorprende ya que estd
vinculado a la idea de la libertad individual, concepto moderno
y muy particular del estado liberal de las sociedades occidentales.

Paraddjicamente, este principio, que es una de las piedras an-
gulares de la bioética, no se ha reconocido con tanta facilidad
para ciertos colectivos: los menores de edad y adolescentes, las
personas con discapacidades intelectuales y las personas diagnos-
ticadas con un trastorno mental severo, este ultimo siendo el caso
que aqui nos interesa. En el campo de la salud mental siempre ha
existido una inquietud por los dilemas éticos relacionados con la
asistencia a los pacientes.

Estos problemas y su gestién se encuentran inextricablemente
vinculados al marco politico e ideolégico en el que emergen. Pero
la ductilidad atribuible al derecho y necesaria para su adaptacion
a los cambios histéricos y sociales requiere obviar lo ideologico y
lo politico para el respeto al pluralismo; pluralismo cuyo recono-
cimiento es también imprescindible para la reflexion bioética, que
no puede ser argumento para justificar el desapoderamiento de
una parte de la poblacién como reflejo de concepciones precon-
cebidas mayoritariamente dominantes.

Llegados a este punto debemos preguntarnos cémo han regu-
lado los instrumentos de derechos humanos los derechos de las
personas con una enfermedad mental, derechos que surgen como
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resultado del progreso en el reconocimiento y la institucionaliza-

cién de los principios éticos que propugnan y que, en principio,
y citando a Méndez (2000) «son la consecuencia del encuentro
de cierta unidad basica en los juicios morales compartidos de los
seres humanosy; asi, se presume que deben garantizar a todos los
mismos derechos. ;Pero asi es realmente?

2. Vulneraciones de derechos humanos a enfermos
mentales y la respuesta del Tribunal Europeo de Dere-
chos Humanos

Para conocer cuales son las vulneraciones de derechos humanos
que mas preocupan al colectivo de los enfermos mentales expon-
go los resultados de una investigacién que llevé a cabo anterior-
mente donde hice una busqueda jurisprudencial en el Tribunal
Europeo de Derechos Humanos (TEDH) con el objetivo de co-
nocer qué vulneraciones de los derechos del Convenio Europeo
de Derechos Humanos (CEDH) eran las mas veces denunciadas
ante el TEDH, y por lo tanto también probablemente los mas
vulnerados, con los siguientes resultados (Porxas, 2015):

En primer lugar, las cuestiones referentes a la seguridad y li-
bertad personal y sus garantias (art. 5), especialmente en relacion
a su provision primera, sobre la privacion de libertad de las per-
sonas enajenadas, y a la provision cuarta referente al derecho de
revision de la detencion; seguido por denuncias sobre el estado
de capacidad, el acceso a la Corte y la presuncién de inocencia
(art. 6); con menos, pero destacable jurisprudencia sobre la pri-
vacidad y la vida familiar (art. 8); y en menor medida también
algunos casos sobre prohibicion de tortura y tratos degradantes
e inhumanos (art. 3), en relacion a las condiciones de detencion
y encarcelamiento de las personas con una enfermedad mental.

La medicacion forzosa es otro aspecto controvertido que se
ha tratado en el Tribunal, el cual se ha referido a ello varias veces
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en relacién con el articulo 8, pero sobre el que no hay un cuerpo
claro de jurisprudencia. El Tribunal es reticente a condenar o si-
tuarse en desacuerdo con acciones ejercidas por profesionales de

la salud.

Con una vision general, observamos que la mayoria de las si-
tuaciones denunciadas al TEDH en el campo de la salud mental
hacen referencia a cuestiones que son topicos de discusion ac-
tuales de la bioética en este ambito y que estan claramente rela-
cionados con la autonomia: reducciéon o nulidad de la autonomia
del paciente en la toma de decisiones (tratamiento involuntario,
incapacitacion) privacion de libertad en razén de su estado de
salud, esterilizaciones forzadas, etc.

En sus sentencias mas antiguas el TEDH se posicioné a favor
de enfoques del modelo médico de tratamiento con interpreta-
ciones restrictivas en los denominados «casos psiquiatricos». En
Herczegtalvy v Austria (1992) el Tribunal declaré que esposar a
los pacientes era «terapéuticamente necesario», mientras que en
una sentencia anterior (1987) afirmé que el uso del aislamien-
to en enfermos mentales con objetivos disciplinarios no era una
vulneracion de derechos. Mas recientemente, en Johnson v UK
(1997), el Tribunal admitié que la continuacion del confinamiento
de un paciente rehabilitado debido a la falta de recursos para cui-
darlo externamente no constituia una vulneracion de derechos,
pero no arguy6 ninguna obligacién del Estado de crear los recur-
sos necesarios para poder externalizar el paciente y continuar su
tratamiento en una situacién menos gravosa para sus libertades.

Se observa, en sus sentencias mas recientes, tendencias hacia
posiciones mas progresistas. En referencia a la incapacitacion,
por ejemplo, el Tribunal aboga por la posibilidad de restituir la
capacidad como un derecho inalienable.

En lo que se refiere a la hospitalizacion psiquiatrica involunta-
ria, el Tribunal admitid, en Pleso v Hungary (2012), que forzar a
alguien a la hospitalizacién psiquiatrica para prevenir el deterioro
de su salud no estaba justificado. Este momento puede consi-
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derarse paradigmatico en relacion al confinamiento del enfermo

mental, pues hasta entonces el Tribunal habia negado esta posi-
bilidad.

En lo que se refiere a la medicacién involuntaria, el posicio-
namiento del TEDH es ambiguo. En la sentencia Naoumenko v
Ukraine (2004), en que el solicitante denuncié que habia sido for-
zado a tomar medicacion, el Tribunal dijo que «no importa cuan
desagradable sea un tratamiento terapéutico, pero éste no puede,
en principio, ser visto como tortura o trato degradante, si se de-
mostré que era necesario». De esta manera, el TEDH se estarfa
posicionando a favor del tratamiento involuntario o al menos no
en contra.

3. El articulo 5 del Convenio Europeo de Derechos Hu-
manos

Siendo el articulo 5 del CEDH el articulo mas veces denunciado
ante el TEDH en relacion a las personas con una enfermedad
mental, debemos revisarlo brevemente. El articulo 5 es el garante
del derecho a la libertad y a la seguridad en el CEDH. En ¢l se
establecen garantias para esos casos en que las personas son pri-
vadas de libertad, asf como se listan los supuestos de excepcion
a la regla general: la mayorfa de casos hacen referencia a la comi-
sion de un tipo ilicito; pero llama la atencion la provision 1.e) que
categoriza ciertos colectivos a los que se puede negar la libertad
sin necesidad que hayan cometido ningin delito: «una persona
susceptible de propagar una enfermedad contagiosa, un enajena-
do (unsound mind en el texto original en inglés), un alcohélico, un
toxicoémano o un vagabundo.»

Sin entrar a discutir profundamente el término usado en la
provision: persons ofunsoundmind (mente insana), el cual es discuti-
ble per se, no siendo el mas apropiado, debemos resaltar que estd
asociado a una connotacion peyorativa y se basa en la dicotomia

93



0

normalidad/anormalidad, sano/insano, la cual ya ha sido amplia-

mente criticada en diferentes ambitos. El propio Tribunal admite
que el término #nsound mind (traducido como enajenados) utilizado
para identificar a ciertas personas con trastornos mentales, es in-
terpretable y variable a lo largo del tiempo y dice que depende de
la evolucién del entendimiento de las enfermedades mentales por
parte de la sociedad. Aunque admite el poder de la variabilidad
de la tolerancia de la sociedad hacia las enfermedades mentales
para su aceptacion social, evita, a su vez, dar una definiciéon del
mismo, hecho que contribuye a la confusion y vaguedad del con-
cepto que ha llevado hoy en dfa a una falta de acuerdo universal
sobre la definicién e interpretaciéon de este término. La falta de
consenso para definir el concepto también en el ambito médico,
acarrea inevitablemente un vacio en el ambito juridico respecto al
alcance del mismo. L.a mayoria de leyes que definen enfermedad
mental hacen referencia a definiciones clinicas, con la inexactitud
y la incertidumbre que esto conlleva, sin contar con la variabili-
dad de definiciones que podemos encontrar en diferentes leyes.
Debemos preguntarnos si esta incapacidad de definir el término
y delimitar as{ quién puede y debe entenderse dentro del alcance
de la enfermedad mental ;esta disminuyendo su proteccion en la ley?
O, contrariamente, ¢la flexibilidad del concepto puede ser positiva
para proteger a un grupo mas amplio de personas? ;Si ampliamos
demasiado el alcance del término esto puede provocar la restric-
cién del ejercicio de ciertos derechos en quien no deberia verlos
limitados? Este es un punto que deberfa ser estudiado. Sostiene
Wilson (1995) «definitions of mental illness are notoriously diffi-
cult to draft. If they are framed too narrowly they deny services
to people. If they are too broad they may result in unnecessary
interventiony.

Retomando el articulo 5 CEDH observamos que el Convenio
admite que la negacién de libertad de varios colectivos de perso-
nas: toxicbmanos, enajenados, alcohdlicos, vagabundos y perso-
nas con enfermedades infecciosas, no es contraria a los derechos
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humanos. Todos ellos son colectivos con necesidades diversas

pero con una historia comun de segregacion. «Foucault (2000)
denominé practicas divisorias a las formas de manipulacion que
combinan el discurso cientifico con practicas de segregacion y
exclusion social para categorizar, clasificar, distribuir y manipular
sujetos quienes, inicialmente, forman parte de la misma gente.»
Estas practicas de segregacion y exclusion estan tan arraigadas en
la sociedad, en sus relaciones con los enfermos mentales, que han
afectado y siguen afectando las leyes, politicas publicas y relacio-
nes asistenciales con personas con una enfermedad mental. Tam-
poco los derechos humanos se han librado de estas influencias,
como vemos reflejado en esta provision del CEDH, asi como en
el término usado en la misma.

Debemos tener en cuenta que este Convenio se aprueba en los
aflos cincuenta y refleja asi la mentalidad de la época, el modelo
paternalista dominante entonces y la poca o nula autonomia re-
conocida al enfermo mental en la toma de decisiones que afectan
a su vida. Asi, autoriza y legitima, en el denominado articulo 5, su
privacion de libertad a la vez que lo asimila a personas con enfer-
medades contagiosas, vagabundos y toxicoémanos. Perpetuando,
pues, la segregacion y estigmatizacion de las personas con una
enfermedad mental.

4. Evolucion del reconocimiento de la autonomia a los
enfermos mentales en los insttumentos internacionales
de derechos humanos

Después de la adopcion del CEDH el alcance de la autonomia
otorgada a los enfermos mentales en los instrumentos internacio-
nales de derechos humanos se ha ido ampliando paralelamente al
reconocimiento de sus derechos y garantfas, claramente vincula-
do con el lento pero progresivo reconocimiento de su capacidad
para decidir. Aqui nombraremos sélo algunos de los documentos
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mas relevantes para el tema que nos ocupa con el objetivo de re-

pasar dicha evolucién.

En 1977 el Consejo de Europa (CoE) se pronunci6 en su
Recomendacion 818 (1977) sobre la Situacion de los Enfermos
Mentales, en la cual se insta a los gobiernos a modificar la legis-
lacion civil para que el internamiento no conlleve incapacidad
legal. Hecho que hasta ese momento tenfa lugar «de facto» en
cuanto se producia un ingreso involuntario por trastorno men-
tal en un centro psiquiatrico. En Espana, por ejemplo, a pesar
de que el internamiento en hospitales y manicomios era posible
sin existir declaracién judicial de incapacitacion, el Decreto de
tres de julio de 1931 que regulaba la materia en ese momento
sometia el ingreso del interno a un mero control administra-
tivo. Por lo tanto, en la mayoria de los casos, el internamiento
se convertia en una incapacitaciéon de hecho a la que se llegaba
sin intervencion judicial alguna. Por lo tanto, era una incapaci-
dad sin ningun tipo de garantia judicial. Con la Recomendacién
818(CoE) no se pretende abolir la salvaguarda judicial, sino al
contrario, mantener esta protecciéon judicial pero sin imponer
al internado la extincién de su capacidad de obrar por el mero
hecho de ser internado involuntariamente para el tratamiento de
un trastorno mental.

Dos décadas después, se promulga en 1997 el Convenio para la
proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Hu-
mano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina,
también conocido como Convenio de Oviedo, (Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina), un tratado del CoE que rela-
ciona la bioética con la proteccion de los derechos humanos. Este
reconoce en su articulo 5 que toda intervencion en el ambito de
la sanidad debera efectuarse después que la persona afectada haya
dado su libre e informado consentimiento. Pero admite como
excepcion en su articulo 7 sobre la proteccion de las personas que
sufran trastornos mentales, que estas podran ser sometidas, sin su
consentimiento, a una intervenciéon que tenga por objeto tratar
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dicho trastorno, pero solo en esos casos en que la ausencia de

tratamiento conlleve el riesgo de ser gravemente perjudicial para
la salud del afectado. Este Convenio es trascendental en el campo
de las relaciones sanitarias porqué reconoce como un derecho
basico el no ser sometido a una intervencion clinica sin consenti-
miento. Las personas con trastornos mentales contindan entre las
excepciones a esta regla general, y por lo tanto, se las puede obli-
gar a someterse a un tratamiento, pero se limita esta intromision
a esos casos en que su salud lo requiera. Esta provision es signifi-
cante porque no se menciona el criterio de peligrosidad asociado a
los trastornos mentales como razon suficiente para llevar a cabo
un tratamiento involuntario. Criterio que se ha demostrado insu-
ficiente y discriminatorio (Large, Ryan e# a/ 2008).

En 2005 el Comité de Ministros del CoE aprueba la Recomen-
dacion (2004)10 relativa a la proteccion de los derechos humanos
y la dignidad de las personas con un trastorno mental. La misma
establece en su articulo 12 que los planes de tratamiento, cuando
sea posible, deben ser preparados conjuntamente con el paciente
y que su opinién deberia ser tenida en cuenta. Reconoce también
que ningun tratamiento debe ser proporcionado sin el consenti-
miento del afectado o de la autoridad o representante legal en el
caso que no disponga de la capacidad para otorgarlo él mismo.
En cambio, en su tercer paragrafo, el mismo articulo reconoce
que se puede tratar un trastorno mental sin consentimiento cuan-
do en una situaciéon de emergencia este es necesario para evitar
dafos severos a la salud del afectado o proteger la seguridad de
otros. Reaparece pues el criterio de la peligrosidad bajo la forma del
dario hacia los demds. De todas formas, con esta Recomendacion se
avanza de nuevo hacia un mayor grado de autonomia del enfermo
mental en las decisiones sanitarias.

El mismo documento también se refiere a la cuestion del in-
greso involuntario, especificando como condicién necesaria para
el mismo (junto con otras condiciones) que se haya escuchado la
opinién del afectado.
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Sin duda, el cambio mas radical llega con la Convencién para
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de Na-
ciones Unidas (ONU) aprobado en 2006. Este ha innovado en

su enfoque hacia la diversidad, adoptando un modelo social de

derechos humanos de trato a las discapacidades. Entiendo, y asf
lo ha confirmado la prolifera doctrina que se ha referido a la im-
plementacion del Convenio en las relaciones de atencion psiquia-
trica, que las personas con una enfermedad mental severa entran
dentro del ambito de aplicacioén del Convenio.

El factor mas novedoso y clave del Convenio es la lucha me-
diante el empoderamiento contra la causa estructural del déficit
de ciudadania que sufren los afectados, que es la discriminacién
y el estigma impuesto por el rechazo de la sociedad, y no la dis-
funcién en si misma. Las personas con una discapacidad pasan
de ser objetos de cura a sujetos de derecho. Esta idea es la base
del modelo social de discapacidad que promulga el Convenio. No
es necesario reconocer mas derechos de los que ya existen, sino
aplicarlos a las particularidades de las personas con una discapa-
cidad. Particularidades que requieren que sean estas personas las
que reclamen su propio espacio en la sociedad para conseguir un
respeto pleno de su igualdad. Es la capacidad juridica de la que
gozamos como personas la que nos hace titulares de derechos y
obligaciones, y es pues el mantenimiento de esta capacidad juridi-
ca en todas las situaciones y en igualdad de condiciones a los de-
mas, la necesaria para conseguir también ser tratado en igualdad.

Es el articulo 12 del CDPD el que reconoce la capacidad juridi-
ca de los afectados en igualdad de condiciones a los demas. Arti-
culo que ha sido interpretado por el Comité para los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CoDPD), 6rgano encargado de
controlar la implementacién del Convenio, que ha desarrollado y
definido el contenido del articulo 12 en su Observacion General
n°1 (OG). La OG es radical en su interpretacion, y refiriéndose a
una generalizada mala interpretacion por parte de los Estados del
articulo 12, aboga por la abolicion de ciertas instituciones como
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la incapacitacién, que afirma son contrarias al espiritu del CDPD
y que considera perpetuadoras de un sistema de desigualdad en
el reconocimiento de la plena capacidad juridica de los afectados.

Cabe destacar también el articulo 14 del CDPD, que en total
contraposicion con el articulo 5 del CEDH antes comentado, es-
tablece que la discapacidad no puede ser nunca una razén para
restringir la libertad.

5. Conclusion

La legislacién internacional de derechos humanos ha evolucio-
nado progresivamente hacia un mayor reconocimiento de la
autonomia de las personas con una enfermedad mental. Con el
CDPD los derechos humanos viven un momento paradigmatico
de culminacién de la progresiva transicion del reconocimiento
de la autonomia al enfermo mental. Una transiciéon que, tarde o
temprano, transformara también los modelos asistenciales. Los
retos ético-juridicos se materializan en la practica asistencial en
retos diarios. Asi, los legisladores y también los profesionales de
la medicina deberan entender la filosofia bajo el CDPD para po-
der implementar el modelo que en él se menciona.

En general, existe un acuerdo sobre la necesidad de ir mas alla
del modelo médico en salud mental y de la necesidad que exista
cierta autonomia, ¢pero es el otro extremo el adecuado? ;Puede
provocar el abandono de una parte del colectivo? ¢Es otra con-
secuencia mas del estado liberal e individualista de la sociedad
occidental? ¢Y se podria, de hecho, implementar en la asistencia
diaria en la red de salud mental?

Personalmente, hago un llamamiento no sélo a cambiar el ar-
ticulo 5 del CEDH y homogeneizarlo con otras regulaciones de
derechos humanos mas actuales, sino también a llevar a cabo in-
vestigaciones practicas que nos digan como y dénde intervenir,
como implementar la filosofia del CDPD en la practica asisten-
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cial, por qué no es suficiente decidir que vamos a devolver al en-

fermo mental sus derechos, a empoderarlo. De poco sirve el re-
conocimiento de los derechos si los mismos no pueden cumplirse
de forma satisfactoria, y de poco sirve el reconocimiento de una
plena capacidad juridica cuando la misma no puede ser ejercida.

Dawson (2010), critico del espiritu en el que se ha asentado la
bioética, afirma que «la autonomia se ha convertido mas en una
ideologia que en un principio éticon.
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TDAH: Tratamiento Multimodal

M* Lorena Fernandez Huerta, Inés Garcia Longoria,
Beatriz Fuertes Quintero.

Resumen: El Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactiv-
idad es uno de los trastornos mas comunes en la infancia y, debi-
do a los estudios que existen sobre su prevalencia, representa un
problema de salud publica. Son caracteristicos los sintomas que
se padecen en la enfermedad, pero su presencia no es suficiente
para identificarla. Hay que asegurarse de que no es otro problema
psiquiatrico, médico o efecto de alguna sustancia. Es un proble-

ma serio y no existe cura pero hay tratamientos para aliviar los
sintomas.

Palabras clave: hiperactividad, Atencion, TDAH.
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El TDAH es uno de los trastornos mas estudiados en psicopato-

logfa infantil. Su inicio es muy comun en la infancia, puede afectar
en los nifios de distintas maneras y perdurar hasta la edad adulta.

Estudios han demostrado que su origen es neurobiologico. Es
uno de los trastornos psiquiatricos con mayor prevalencia y que
determina mas remisiones a médicos de familia, pediatras, neuro-
pediatras y psiquiatras de nifios y adolescentes.

No se sabe exactamente cual es su causa, sin embargo, inves-
tigadores que estudian el cerebro estan llegando a comprender
lo que puede originarlo. Creen que algunos de los afectados no
tienen la suficiente cantidad de determinadas sustancias quimicas
llamadas neurotransmisores, que ayudan al cerebro a controlar la
conducta. No es un trastorno de una sola causa, se cree que esta
provocado por diferentes causas de muchos tipos y que cada una
contribuye a que, en parte, el trastorno se manifieste. En oca-
siones se manifiesta con el el conjunto de varias circunstancias
débiles, en otras, basta una causa muy fuerte.

Podemos distinguir entre factores de origen biolédgico y facto-
res psicosociales-ambientales como posibles agentes agravantes.
No se creen factores determinantes aunque si desempefian un
papel muy importante en el trastorno.

El TDAH representa un problema de salud publica. Hay una bi-
bliograffa amplia sobre su prevalencia: en la poblacion espafiola
las cifras se estiman entre el 1.2 y el 8%.

Existen dos sistemas de clasificacion de las enfermedades
mentales, uno el Internacional de la Organizacién Mundial de la
Salud (CIE-10) y el Americano (DSM-V), siendo este ultimo el
Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales el
mas utilizado en los dltimos cinco afios.

LLa mayoria de autores fijan la prevalencia global entre el 3 y el
7% de nifios en edad escolar de la poblacion general y entre el 10
y 15% de la poblacion clinica. Estudios recientes han encontrado

103



0

que el 9% de los nifios remitidos a los médicos de Atencién Pri-
maria presentan el TDAH.
Existe un gran margen de variabilidad en funcién de la edad,

sexo, nivel sociocultural, etc. En lo referente a la distribucion por
sexos, hasta el momento, los estudios sefialan una mayor inci-
dencia del TDAH en varones, con una relacién de entre 4/1 (por
cada nifia) en poblacién general y 9/1 en poblacion clinica. Cabe
destacar que hay pocos estudios sobre nifas.

Las conductas que se toman en consideraciéon para valorar un
TDAH son dimensionales distribuyéndose en un conjunto que va
desde la normalidad hasta la patologia.

Los sintomas incluyen:

Dificultad para concentrarse y prestar atenciéon y dificultad
para controlar la conducta e hiperactividad.

La hiperactividad es uno de los sintomas mas faciles de reco-
nocer por su evidencia. El déficit de atencion es probablemente
uno de los sintomas mas dificiles de percibir en edades infantiles,
sin embargo, es posible que sea uno de los principales motivos de
consulta. Suelen aparecer generalmente cuando se inicia la eta-
pa escolar, debido a que se requiere una actividad cognitiva mas
compleja.

La impulsividad es el sintoma menos frecuente de los tres: se
refiere fundamentalmente a la dificultad para pensar en las cosas
antes de actuar.

Estos sintomas se manifiestan en mayor o menor grado en fun-
cién del subtipo. Hay tres subtipos:

En el subtipo inatento predomina el nivel de atenciéon. Es el
mas frecuente entre las nifias y tiene un gran impacto a nivel aca-
démico. Los nifios que padecen este subtipo son mas dificiles de
identificar, pasan mas desapercibidos, no son tan conflictivos,
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van a su aire y hacen poco caso a los demas, son desorganizados

para sus actividades y se olvidan de las tareas.

Los nifos que padecen el subtipo impulsivo son mas hipe-
ractivos y agresivos. No guardan el ritmo en el juego, pierden
las cosas, no se organizan, no se mantienen sentados, contes-
tan antes de que se le pregunte. Los sintomas deben darse en
casa y en el colegio porque, si no, podria ser un problema de
adaptacion.

El subtipo combinado es el mas frecuente de todos y tiene
un impacto en el rendimiento global. Se les ve precozmente una
conducta disruptiva y alteraciones de la regulaciéon emocional
en referencia a su edad, lo que repercute en una limitada interac-
cién social, e incluso una dificil relacién con sus padres.

Se tienen que dar ciertas condiciones:

Los sintomas comienzan antes de los 7 afios y deben mante-
nerse en el tiempo un minimo de 6 meses.

Hay que asegurarse de que no se trata de otro problema psi-
quiatrico como la ansiedad o la depresiéon depresion, y que no
se trata de un problema médico o efecto de alguna sustancia o
medicamento.

Por lo tanto, la presencia de los sintomas no es suficiente.
Los nifios deben presentar, al menos, seis o mas sintomas del
trastorno, y para los adolescentes y adultos el DSM-V registra
que deben tener al menos cinco sintomas. Es necesario que los
sintomas tengan un impacto en la vida del nifio y que afecten al
menos en dos ambientes.

Los nifios con el TDAH tienen mucha dificultad para per-
manecer sentados en clase, para estar quietos, enredan con pies
y manos, hacen ruido, les resulta complicado prestar atencion,
se distraen mucho, con frecuencia parece que no escuchan lo
que les dicen vy, para los padres y profesores, es muy dificil que
acaben sus deberes o tareas, ya que retrasan o dejan para después
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cualquier cosa que les cueste esfuerzo mental.

Uno de los principales errores que se comete al pensar en un
nifio con trastorno reside en creer que el nifio tiene que ser hipe-
ractivo. Como se ha visto, no todos los nifios con TDAH lo son.

Una vez diagnosticada la enfermedad, hay tratamientos para ali-
viar los sintomas, ya que no hay cura. El tratamiento del trastorno
por déficit de atencién e hiperactividad debe plantearse desde un
enfoque multidisciplinar y multimodal. Debido al impacto que
tiene el trastorno sobre las diferentes areas de la vida del afectado,
es necesario atender e intervenir sobre los aspectos cognitivos,
conductuales, educativos, familiares y sociales.

Hay tres tipos basicos de tratamiento:

Varios medicamentos pueden ayudar. Los mas comunes son
estimulantes. Ayudan a concentrarse, a aprender y estar tranqui-
los. En ocasiones tienen efectos secundarios como problemas de
sueflo, dolores de estomago. Habra que ver cual funciona mejor.

Hay dos tipos de medicamentos para tratar los sintomas del
TDAH:

Estimulantes: Sales de anfetaminas, dextroanfetamina, lis-
dexanfetamina, metilfenidato. Pueden ser de acciéon breve o pro-
longada. Por lo general, suelen ser bien toleradas por el paciente,
y suministradas mediante parches en la piel. El metilfenidato es
el mas usado en nifos y el principal estimulante prescrito debido
a la rapidez con la que aparecen los efectos y el control de los
efectos secundarios.

No estimulantes: Atomoxetina, clorhidrato de clonidina, guan-
facina ER. La atomoxetina destaca dentro de estos. Tiene la mis-
ma eficacia que el metilfenidato pero tarda mas tiempo en verse
los efectos.

Numerosos estudios han constatado que los medicamentos
estimulantes resultan efectivos a corto plazo para reducir los sin-
tomas esenciales del TDAH y los problemas asociados en la eta-
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pa escolar, de manera que, en la practica clinica, estos farmacos
constituyen el tratamiento de primera eleccion. No obstante, aun-
que en los dltimos tiempos se ha aumentado el empleo en nifios
menores de seis afios, su administraciéon es menos frecuente y

mas controvertida.

Hay distintas clases de terapia. La terapia conductual puede
ayudar a ensefiar a los nifios a controlar su comportamiento con
el objetivo de que puedan desempefiarse mejor en la escuela y
en su casa. En lineas generales, se ha encontrado que el entre-
namiento a padres suele ser efectivo para mejorar los problemas
que estos nifilos manifiestan en el contexto del hogar, pero la in-
formacién es limitada en relacién con la generalizacion de estos
resultados positivos a otros contextos naturales como la escuela.

Combinacion de terapia y medicamentos: se han hecho inves-
tigaciones experimentales en las que se han empleado tratamien-
tos con medicamentos. Combinados con tratamientos educativos
y a largo plazo se han obtenido mejores resultados cuando se
emplean técnicas conductuales.

Los psiquiatras apuntan que es muy facil confundir el diagnéstico
de TDAH porque estos nifios presentan un 80% de comorbili-
dad con otras enfermedades psiquiatricas y neurologicas como el
autismo, trastornos especificos del lenguaje, trastornos del desa-
rrollo de la coordinacion, depresion, retraso madurativo mental,
trastorno de conducta desafiante, Sindrome de Tourette, trastor-
no del sueno e irritabilidad.

Es un problema serio y su tratamiento con los recursos del
colegio y la colaboracion de los padres, debe estar dirigido por
especialistas médicos con experiencia en niflos con trastornos
psiquiatricos y del comportamiento.

La aceptacion activa del TDAH es esencial para garantizar la
eficacia del tratamiento y alcanzar una evolucién positiva. El en-
torno que rodea al afectado debe comprender, aceptar y formar
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parte activa de la intervencion multimodal del tratamiento, asu-
miendo su rol de coordinacién con el resto de las personas que

estan implicadas.

Hoy en dia, no se ha investigado lo suficiente para saber si la uti-
lizacion de estimulantes, solos o junto con la terapia conductual,
ayuda a los nifios a mejorar el TDAH.

Se esta mejorando en el disefio de tratamientos multimodales
especificos para cada nifio y cada familia combinando medica-
cién, psicoeducacion a los padres, manejo conductual, preven-
cion de explosiones conductuales y apoyo escolar especifico para
las necesidades de cada nifio en cada momento.

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit
de Atencion e Hiperactividad (FEAADAH) se dedica a promo-
ver la investigaciéon del TDAH y a colaborar en areas educativas
de atencion social y cientificas, con las entidades consagradas al
estudio y atencion de ese trastorno.

En definitiva por todo ello es una necesidad urgente para los
investigadores en este capo combinar esfuerzos y llegar a consen-
sos en el desarrollo de procedimientos de evaluaciéon uniformes
y estandarizados con el fin de emplear metodologfas comunes.
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Desafios en el trabajo asistencial
desde una perspectiva cognitivo-racional

Sergio Riquelme

Resumen: El trabajo asistencial conlleva una serie de dificul-
tades para el trabajador que pueden derivar en estados de an-
siedad y, en consecuencia, a comportamientos poco funcionales
como la falta de compromiso, el cansancio o el escepticismo. En
este articulo se repasan elementos que pueden distorsionar la eje-
cucion del trabajo asistencial, asf como soluciones para conseguir
una mayor eficacia en la ejecucion de dicho trabajo.

Palabras clave: trabajo asistencial.
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1. Introduccion

Les escribo desde la trinchera del trabajo asistencial de la primera
linea de combate, donde la complejidad de este trabajo se revela
en toda su crudeza y donde surge la siguiente pregunta:

¢Por qué sufrimos tanto?

Es complejo contestar tal pregunta, pero es evidente que exis-
ten varios factores que inciden en el personal de atencion directa.

Estos desafios se dan generalmente de forma mas acusada en
los campos sanitarios y de servicios sociales, donde la interaccién
con los companeros y con el usuario es mas intensa. Y no solo
intensa; en ocasiones también extensa. De tal manera que puede
ocasionar estados de ansiedad, que a su vez pueden dar lugar a
comportamientos poco funcionales, como pueden ser: falta de
compromiso, cansancio, escepticismo, etc. Estos comportamien-
tos afectan de manera negativa tanto al mismo trabajador, como
a la organizacion y, por supuesto, al mismo cliente.

¢Como podemos evitar, modificar o adaptar estas conductas
que producen tanto dolor? Creo que se debe actuar en tres areas:
individual, equipo y organizacién-empresa.

2. Individual

Nuestra mente, en ocasiones, juega en nuestra contra, nos boi-
cotea y nos pone zancadillas. Nuestra mente es perezosa o alta-
mente eficiente, segiin como se mire, pero lo que es seguro es que
siempre busca el minimo riesgo y gastar la minima energfa. Busca
la seguridad y mantenernos vivos. Todo ello, aunque sea a costa
de nuestro desarrollo, de nuestra creatividad, de nuestra flexibili-
dad e incluso de nuestra estabilidad emocional.

Tal como demuestra la psicologia cognitiva (Albert Ellis, Aa-
ron Beck), en nuestra mente implementamos unas creencias o es-
quemas mentales, de forma automatica, que nos ayudan en nues-
tro dia a dfa. El problema reside en que dichas creencias pueden
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ser racionales, o bien irracionales. Ambas las defenderemos con

la misma fuerza, jamas las discutimos incluso si nos perjudican de
forma evidente.

Las razones por las cuales estas creencias se introducen en
nuestra mente y las defendemos a capa y espada son: biolégi-
co-evolutivas, educativas y sociales. Pero lo importante es que
siempre podemos cambiar o modificar las creencias irracionales
por otras mas adaptativas. Para ello, lo primero que debemos ha-
cer es un trabajo de autoconocimiento, que nos lleve a ser capaces
de identificar dichas creencias irracionales, cuestionarlas y susti-
tuirlas por otras mas adaptativas.

Voy a darles unos ejemplos de creencias irracionales en el am-
bito asistencial:

e Jas cosas se hacen solo y necesariamente de una forma, y
si no es asf sobreviene el desastre.

e Tengo que controlarlo todo, si no lo hago yo, nadie lo
hace bien.

e LEste usuario no mejora, no hacemos nada con €l, es terri-

ble.

Serfa bueno sustituir estas creencias irracionales, por otras mas
racionales. Como, por ejemplo:

e Tengo derecho a equivocarme, me esforzaré en hacerlo lo
mejor posible.

e Yo soy importante, pero no imprescindible.

e [a mejora en las enfermedades mentales puede ser lenta.
Tanto las organizaciones como las personas, tienen sus limita-
ciones.

El objetivo final es el siguiente: conseguir una forma de pen-
samiento donde prevalezcan las preferencias y no tanto las nece-
sidades y los deberias. Sustituir los pensamientos tremendistas por
pensamientos mas serenos. En definitiva, conseguir una mente
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mas flexible y adaptativa que consiga afrontar de una forma mas

racional y pro-activa los desafios que encontramos en nuestro
trabajo.

3. Equipo

Alguna vez he oido la siguiente frase: «temo mas que me pongan
a «menganito» de compafiero, que la unidad a la que me desti-
nen». ¢A qué es debido este temor?

Todos conocemos la complejidad de trabajar en equipo, sabe-
mos que cuando existe un buen ambiente afloran sinergias que
aumentan la calidad asistencial ofrecida. Pero también es cono-
cido que, cuando las relaciones son malas, pueden ser un factor
de sufrimiento que afecta a los miembros del equipo y que, como
consecuencia, provocan un descenso en la calidad de trabajo
ofrecido.

Bajo mi punto de vista, hay un aspecto previo importante para
el buen funcionamiento de los equipos: deben quedar muy claros
los valores, actitudes y metas comunes, que la organizacion espera
que el equipo ofrezca al usuario a partir del conocimiento y acep-
tacion por parte del equipo de dichos valores, actitudes y metas.
Una vez cumplido este punto, se podra comenzar a trabajar de
una manera cohesionada, en base a tres competencias claves:

Saber: Esta competencia engloba las caracteristicas individua-
les de los integrantes del equipo.

Querer: Motivacion, actitud, compatibilidad entre los objeti-
vos.individuales y los de equipo.

Poder: Se refiere a la oportunidad: medios, tiempos... es decit,
que el profesional tenga el equipo para poner en funcionamiento
todos sus recursos y lograr de esta manera sus objetivos.
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4. Organizacion - empresa

Las organizaciones buscan trabajadores comprometidos con sus
empresas, con su trabajo, con sus clientes y con sus jefes. Sin em-
bargo, como explica el bidlogo y divulgador Stanislao Bachrach
esto basicamente no funciona.

Las personas se comprometen consigo mismas. Nuestro cere-
bro es egofsta, primero y ante todo busca sentirse bien él. Es de-
cir, los trabajadores deben sentir que trabajar es bueno para ellos,
no solo necesario e importante. Deben sentir que son personas
que crecen, que se desarrollan, que son escuchadas y que logran
influir en la organizacion.

Légicamente, una persona comprometida consigo misma, flu-
ye hacia los demas, hacia la organizacién y hacia los clientes.

En definitiva, serfa bueno que las organizaciones no olvidaran
el egoismo natural de nuestro cerebro. Para conseguir una ma-
yor eficacia, pueden apoyarse en cinco conceptos claves que les
ayudaran:

Minimizar la falta de control, no sobrecargar el trabajo.
Disminuir la burocracia.

Coordinarse con el Equipo Técnico.

Ofrecer formacion continuada.

Acortar distancias con Gerencia.

En este trabajo, he descrito los desafios a los que nos enfren-
tamos los trabajadores en el ambito de atencién directa y asis-
tencial. Se ha intentado dar una visién desde la perspectiva del
trabajador, con la ayuda de la psicologia cognitiva.

Como todo, siempre es opinable y revisable, pero creo puede
ser un punto de vista a tener en cuenta para ayudarnos en el dia a
dia de nuestro trabajo.
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La atencidn centrada en las capacidades y la
autonomia: una oportunidad y un deber social

Radl Alcazar Gatell y Pepita Cabiscol Pujol

Resumen: La siguiente comunicacion pretende poner de ma-
nifiesto el reto que supone, para todos los agentes implicados en
la atencion residencial (administracion, profesionales, residentes,
familiares y tutores legales), el cambio de un modelo basado en
la asistencia, la proteccion, la rehabilitacion, el paternalismo y el
control, a un modelo que propugna la libertad, la autonomia y
la autodeterminacion en la toma de decisiones de personas con
discapacidad intelectual, trastornos mentales y trastornos de con-
ducta.

Palabras clave: trabajo asistencial, paternalismo, control,
modelos de autonomia y autodeterminacion.
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Nuestra reflexion parte de un analisis del dia a dfa de la resi-
dencia Tres Pins, que Sant Pere Claver - Fundacié Serveis Socials
gestiona desde el ano 2012.

En este centro viven 27 personas con discapacidad intelectual
y trastornos de conducta, derivados principalmente de problemas
de salud mental, y se atiende a 12 personas mas en régimen de
Centro de Dia. De ellas, el 98% tienen alteraciones en la capa-
cidad de obrar, de modo que son necesarios apoyos en todas las
areas de sus vidas. Se encuadran en lo que, en su momento, se
entendia por «incapacitacion totaly, segin sentencia legal.

Actualmente no son tiempos faciles para la libertad. Como
consecuencia, entre otros factores, de los actos terroristas que se
estan dando en los ultimos tiempos, los gobiernos han propues-
to reducir importantes niveles de libertad para aumentar nuestra
seguridad. Por otro lado, parece que la mayoria de la sociedad
acepta la propuesta o la asume como mal menor.

A pesar de ello, las Administraciones y los profesionales te-
nemos el deber legal y ético de acompafiar a las personas que vi-
ven en residencias con modelos que, ademas de cuidar, fomenten
su autonomia y promuevan su autodeterminacion, tal y como se
desprende de la Convencion Internacional de Nueva York sobre
los derechos de las personas con discapacidad que el Gobierno de
Espana ratificé en el afio 2007.

Esta Convencion situa los derechos de las personas con disca-
pacidad en el nivel superior de las aspiraciones que podria plan-
tear la ciudadania en relacién a los derechos humanos.

En la Convencion, el respeto y el apoyo en la toma de deci-
siones se fundamentan en el reconocimiento de la dignidad in-
herente de la propia persona con discapacidad y de la dignidad
intrinseca de cada persona, en el derecho a la vida independiente
y en la desaparicion de cualquier discriminacion por razén de la
discapacidad.

Este planteamiento afecta también a las personas que actual-
mente tienen una sentencia legal de incapacidad.
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La legislacion que regula los sistemas de tutela basados en la

guarda y proteccioén deberian adaptarse al mandato de la Con-
vencion y pasar a ser sistemas individualizados de apoyo en el
ejercicio de la capacidad juridica de la persona con discapacidad,
tal como regula el articulo 12 de la Convencion.

Desde hace algunos afios, los profesionales que trabajamos en el
sector de la atencion a las personas con discapacidad, disponemos
de interesantes metodologias de atencién que nos permiten poner
en valor el derecho a la libertad y a la autodeterminacion de las per-
sonas, con independencia de la complejidad de su situacion.

Contamos también con instrumentos para valorar la compe-
tencia de una persona para tomar una decision determinada y
con sistemas de ensefianza y aprendizaje de dichas competencias
y habilidades.

La libertad no significa escoger lo que nos ocurre en la vida,
pero si optar por aquello que nos acerque a lo que queremos que
suceda en la vida. Pues bien, la mayoria de nuestros residentes no
han sido libres a la hora de decidir si querfan ingresar o no en la
residencia. A muchos ni siquiera se les ha consultado.

A la mayoria les ha llevado al centro la falta de soporte familiar
o la claudicacion de la propia familia. A otros, la falta de recursos
residenciales con menor intensidad de apoyo, como, por ejemplo,
un piso tutelado en el que pudieran ejercitar la capacidad para
vivir de forma independiente.

cQué entendemos, pues, por libertad en nuestro contexcto concreto una veg
que la persona ya ha ingresado en un centro residencial?

Pensamos que la libertad se manifiesta principalmente en la capa-
cidad de eleccién y, al mismo tiempo, en ser consciente de qué se
ha escogido; en que la persona nos pueda decir si o no a una pro-
puesta determinada porque no le interesa, porque no le apetece
o por cualquier otra razén; pero sobre todo sabiendo que puede
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decidir por ella misma.

La libertad también se manifiesta cuando la persona puede
participar en la toma de decisiones que afectan a su vida cotidia-
na, pudiendo asi expresar sus preferencias, su voluntad, sus inte-
reses y su proyecto de vida. Algunos proyectos pasan por dejar el
recurso que se les ha ofrecido.

En la Residencia Tres Pins tenemos como gufa y como refe-

rencia principal tres enfoques o paradigmas que vamos a destacar

a continuacion:

1. El modelo de la provision de apoyos individualizados
de Miguel Angel Verdugo.

Este modelo parte de la teorfa segtin la cual toda persona es unica
y requiere de su propio sistema de apoyos para prosperar en la
vida.

Verdugo profundiza en el concepto de «Apoyos», término que
se introduce como elemento clave en la nueva definicién de Dis-
capacidad Intelectual que propone la AAIDD (Asociacion Ame-
ricana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo). Destaca
el papel que tienen dichos apoyos en la mejora de las capacidades
de las persona con DI y trastorno mental, cuando se les ofrecen
apropiadamente, tanto de manera individualizada como de mane-
ra prolongada.

Como complemento al modelo de apoyos, sefialamos la es-
cala de «calidad de vida» de Verdugo y Schalock, que refleja las
condiciones de vida deseadas por una persona en relacion a ocho
necesidades fundamentales que representan el nicleo de las di-
mensiones de la vida de cada uno/a:

e Bienestar Emocional
e Relaciones Interpersonales
e Desarrollo Personal
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e Bienestar Fisico

e Autodeterminacion
e Inclusién Social

® Derechos

2. E1 Modelo de Atencion Integral y Centrada en la Per-
sona (AICP).

La idea principal de la AICP consiste en que la persona a la que
van dirigidos los apoyos debe ser la protagonista del proceso. La
AICP habla de «persona centraly, pues debe ser ella misma quien
debe tomar las riendas de su vida, mantener un papel activo y ser
escuchada, siempre con el soporte de su red social de apoyo.

El modelo de AICP contempla dos dimensiones: la integra-
lidad y la personalizacion. Por integralidad se entiende la aten-
cion centrada en todos aquellos elementos que nos constituyen
como personas (aspectos personales [biomédicos y psicolégicos],
del entorno [sociales y medioambientales|) y la interaccion entre
estos.

Por personalizacion se entiende que no solo tenemos derechos,
sino que, ademas, debemos ser los protagonistas de nuestros pro-
pios planes de vida (desde la planificacion, hasta el desarrollo y la
ejecucion). Este concepto esta relacionado directamente con los
conceptos de dignidad y autonomfa.

Los principios en los que se basa son:

e La AICP busca centrarse en los puntos fuertes de cada
persona: se preocupa por sus motivaciones y por el desarrollo
de sus competencias. Evita trabajar en base a carencias y nece-
sidades.

e Su ambito de intervencion son tanto las personas usuarias
como su entorno. Para ello, requiere de la colaboracién y com-
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promiso a largo plazo de todas las partes participantes.

e [os resultados se miden en base a una creciente participa-
cién comunitaria de la persona y a una percepcién positiva de
sus relaciones personales.

Aunque este modelo esta basado en los modelos de Apoyos
y de Competencias, merece la pena especificar que el modelo se
centra en las personas y no en otros intereses.

3. También, desde el afio 2013, hemos incorporado la
perspectiva ética en la intervencion con los residentes y
sus familias, y en la organizacion del servicio.

Ademas de la formacion en valores de los profesionales, desde
el afio 2013 contamos con un ERE (espacio de reflexion ética),
que permite reunir periddicamente (cuatro o cinco veces al afio)
a aquellos profesionales mas sensibles a los aspectos éticos de la
asistencia. El equipo es interdisciplinar y esta acompafiado por
un filésofo.

El debate parte, en general, de la preocupacion de los profesio-
nales por la forma de impartir la atencion asistencial mantenién-
dose en un punto intermedio dentro del arco que configuran los
dos extremos: el abandono en nombre de la libertad y el asisten-
cialismo paternalista.

Se trata de conjugar el cuidado y la proteccion a la persona con
la asuncion de los riesgos que a veces supone la toma de decisio-
nes y el hacerlas efectivas.

En los espacios de reflexion ética se intenta ver qué respuestas
filosoficas, legales y técnicas nos ayudan de forma mas efectiva a
encontrar soluciones a los problemas de la vida cotidiana de las
personas con discapacidad, que al mismo tiempo nos ayudan a
mantener una mirada critica respecto a nuestras propias practicas
profesionales.
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Ademas, conviene destacar que, desde el ano 2015, SPC-FSS
ha iniciado un proyecto denominado My LLIFE, cuyo objetivo es
la capacitacion de personas adultas con discapacidad intelectual
y/o problemas de salud mental para vivit de manera indepen-
diente. Se trata de conseguir que, mediante una metodologia debi-
damente probada, las personas con discapacidad y/o problemas
de salud mental con un potencial suficiente para desarrollar com-
petencias para vivir de forma independiente, puedan emanciparse
de sus familias o puedan salir de las instituciones de atencion total

y se integren en la comunidad. Para ello, se ensefian y entrenan
las habilidades necesarias para adquirir plena autonomia, ayudan-
dolos a gestionar aquellos aspectos concretos que estan relacio-
nados con la vida diaria, asi como aquellos que llevan implicitos
algin componente emocional o psicologico (por ejemplo, los
cambios, el estrés, el tiempo, etc.), y a gestionar otros factores que
contribuyen a mejorar el nivel de autonomia y de relacién con el
entorno en general, permitiéndoles, a su vez, ganar en confianza
en s{ mismos. Dicho programa es compatible con otros recursos
que la Administracién Publica ofrece actualmente (incluido el re-
sidencial).

Hasta aqui, los apoyos con los que contamos para el fomento
de la autonomia de nuestros residentes y la mejora de su calidad

de vida.

Vamos a repasar brevemente los obsticulos con que nos encon-
tramos.

Las dificultades surgen, segiin nuestra experiencia, desde tres
ambitos principalmente:

1. Las personas que atendemos tienen limitaciones cogniti-
vas importantes que les dificultan la toma de decisiones. Por
otro lado, los trastornos de conducta limitan la convivencia en
dispositivos menos intensivos y en un entorno comunitario.

2. Las residencias se presentan como recursos finalistas y son
incompatibles con cualquier otro recurso comunitario publico
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(por ejemplo, trabajo adaptado u ocupacional). Ademas, esta

atribucion finalista conlleva un altisimo riesgo de institucionali-
zacién, por dos motivos:
a. Porque la persona ya esta colocada y, por tanto,
asistida.
b. Porque no existen suficientes recursos de vivienda
menos intensivos en la comunidad.

3. El actual sistema de inspeccion y control de los servicios
residenciales esta basado en el modelo burocratico-administra-
tivo y en el sistema del check-list; es decir, se fija en evidencias
concretas (nimero de W.C. en el centro, orden en las habitacio-
nes, anuncios en el tablon de informacion, etc.) y no en resul-
tados relacionados con la participacién comunitaria, la satisfac-
cion, la expresion de preferencias, la inclusion social, etc...

Vamos a ilustrar nuestra opiniéon con algunos ejemplos:

1. Involuntariedad encubierta en los ingresos residenciales.

El ingreso en un recurso publico, aunque contempla la volunta-
riedad de la persona a la hora de acceder a él, acaba escondiendo
que, en realidad, son los tutores legales quienes deciden por la
persona, y no le dejan ninguna alternativa a dicha persona.

Es facil entender que, durante el periodo inicial, algunas per-
sonas solo se planteen la huida del centro y que su percepcion de
éste y de sus profesionales sea mas parecido a una interferencia o
impedimento para lograr sus objetivos que a una unidad de pro-
fesionales de ayuda y soporte. Es muy dificil que, en estas condi-
ciones, se creen vinculos de confianza que faciliten procesos de
empoderamiento y que la residencia no se vea como un apoyo. Al
contrario, se ve como una imposicién y en muchos casos el inico
objetivo de la persona es huir de ella.

Ademas, los problemas de conducta aumentan, el estado de
animo se resiente, la prescripcion de medicacion también se in-
crementa, etc.
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En estas condiciones, es muy dificil que la persona esté pre-
dispuesta a colaborar, a participar y a que sienta su nueva «casa»

como un instrumento facilitador de la autonomia y del bienestar.

2. DPlanificacién en nombre del usuario. La Administracion
publica, a través de sus inspecciones (regidas por normativas y
disposiciones legales) acaba obligando indirectamente a los cen-
tros a tener que tomar decisiones a nivel organizativo que obsta-
culizan que sus usuarios puedan participar de cuestiones impor-
tantes de su propia vida diaria. Con mayor concrecion:

1.1. Elaboracién obligatoria de un Programa de Aten-
cion Individual antes de los seis meses desde la fecha de su
ingreso, que ha de contemplar la participacion en diferen-
tes actividades y la ocupacién de todas las horas del dfa.

Actualmente se exige que la persona esté informada de su plan
de atencion, pero no necesariamente que haya participado en la
elaboracion del mismo (y mucho menos que haga el suyo propio).
No hacer protagonista a la persona de su propia vida conlleva que
ésta se convierta en agente pasivo e insatisfecho.

Este planteamiento administrativo conlleva que el equipo se
vea forzado a planificar en nombre del usuario lo que éste desea
hacer, qué capacidades debe mantener y qué habilidades debe me-
jorar, independientemente de su opiniéon y de sus motivaciones.

Lo que acaba aconteciendo en muchas ocasiones es una falta
de colaboracion por parte del usuario, que no entiende o no sien-
te la necesidad de trabajar los objetivos que se le plantean.

Asi pues:

¢Coémo se puede hacer efectivo el tema de las libertades y las
preferencias en unos programas de trabajo individual encorseta-
dos por una normativa administrativa?
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¢Coémo se respeta el tema de la intimidad cuando cualquier ins-

peccion tiene derecho a pedir o revisar los programas de atencion
de personas determinadas, sin que esta revision incluya el reque-
rimiento de un permiso a la persona a la que atafie?

1.2. Disefo de las dietas alimentarias. En las residencias
deben ser elaboradas por el personal de enfermeria, dietis-
tas, etc. Los menus deben ser predisefiados en periodos
de 4 semanas y deben especificar las calorias, los hidratos
de carbono, las composiciones, etc. sAlguien puede pensar
que esto fomenta la autonomia y posibilidad de manifestar
preferencias a la hora de comer? ¢Alguno de nosotros sabe
qué comera el dia 27 de diciembre del 20157 Los usuarios
que viven en residencias si lo saben.

Cuando los residentes en una asamblea en el centro nos dicen que
les gustaria comer huevos fritos, jqué argumentos les tenemos
que dar para que entiendan que esto esta estrictamente prohibido
por la legislacion actual y que, si un inspector encuentra un carton
de huevos en la cocina, puede aplicar una sancién importante a
los responsables de la cocina/entidad?

1.3. En el trabajo en habitos de la vida diaria, focaliza-
cion de los resultados frente a los procesos. Las inspeccio-
nes sociales, en su protocolo o listado de tareas, incorpo-
ran la visita a varias habitaciones al azar. Realizan dichas
visitas sin pedir previo consentimiento a quienes habitan
en dichas habitaciones. ;Cémo se hace posible el tema de
la autonomia cuando el decreto dice que las habitaciones
deben estar absolutamente ordenadas y las camas bien he-
chas, como si de un hotel se tratara? Si estos requisitos
no se cumplen, queda sefialado en las actas de inspeccion.
¢Qué habitacion de un adolescente o de un joven se parece
a la de un hotel cuando entras por primera vez en ella?
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Estos ejemplos, que pueden parecer triviales o frivolos, forman
parte del dia a dia de las personas que en estos momentos viven
en residencias basadas en modelos burocraticos/administrativos,
rehabilitadores, asistenciales y defensivos.

Finalmente, merece la pena sefialar que a pesar de las dificulta-
des y las contradicciones, los profesionales de la atencion directa
tenemos la obligacion ética de no dejar de plantear la atencion
como algo integral y centrado en la persona. Este deber ético nos
obliga a ser garantes y defensores de los derechos de las personas
a las que atendemos y acompafiamos, y en ese contexto debe-
mos plantear aspectos tales como: el facilitarles un mayor acceso
comunitario, garantizar una sana expresion relacional y afectiva,
facilitar su desarrollo individual y sus posibilidades de decision
en aquellas cuestiones concernientes a la vida diaria, y promover
un entorno de intimidad y confidencialidad. Todo ello con el fin
de que el usuario pueda plantear como o hacia donde le gustaria
orientar su vida y que, una vez lo haga, cuente con las condiciones
basicas para su desarrollo.

Se entiende, pues, la necesidad de atender desde la diversidad fun-
cional y, de este modo, desde la individualidad. Al mismo tiempo,
se hace necesario no hacer de los centros lugares donde el trato y
las condiciones sean homogeneizadoras.

Serfa grato si un dfa un inspector o una inspectora acudiera a
un centro y le preguntara a uno de sus residentes «qué ha hecho
usted durante el dfa de hoy” y pudiera contestarle «pues nada,
porque yo lo he decidido. A pesar de que los profesionales que
me cuidan y acompafian me han ofrecido su apoyo para realizar
un monton de actividades diferentesy.

Tenemos que dar voz a las personas que viven en una residen-
cia a pesar de sus limitaciones, porque lo que esta en juego es su
vida. Y su vida es la unica que tienen y que tendran.
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El papel de la organizacion de la asistencia
en el proceso de deshumanizacion de la praxis
médica

Patricia Alvaro Serén, José M. Lopez Santin, Ferran Molins Galvez

Lo gue aqui reviste, a los ofos de los
hombres, la forma fantasmagdrica de una
relacion entre objetos materiales, no es mis
que una relacion social concreta establecida
entre los mismos honbres.

Karl Marx

Resumen

El ¢jercicio de la medicina adolece de un proceso de deshuma-
nizaciéon a pesar de que en las ultimas décadas se tiende a una
relacién asistencial mas horizontal apelando al principio de au-
tonomia. Los factores organizativos inciden en gran medida en
el proceso de deshumanizacion. Se explicitan aqui los criterios
economicistas que marcan las condiciones reales del ejercicio cli-
nico en la actualidad y que, de no ser considerados y revertidos,
perpetuaran la cosificacion de la relacién terapéutica con las con-
secuencias éticas que de ello se derivan.

Palabras clave: deshumanizacion, modelo asistencial, rela-
cién médico-paciente, ética organizacional, gerencialismo.
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1. Introducciéon

En las dltimas décadas se han publicado diversos articulos aler-
tando sobre la progresiva deshumanizacion de la practica médi-
ca. Dicho proceso alcanza su maxima expresion en los cambios
formales de la relacion médico-paciente, considerada pilar funda-
mental de una buena praxis.

El encuentro médico-paciente se concibe hoy dia como una
relacion de corte impersonal, excluyente de la individualidad y
subjetividad de todos sus protagonistas. Esto deriva, en parte, de
la cada vez mayor superficialidad y fugacidad de las entrevistas en
las que, ademas, intervienen habitualmente un elevado numero
de actores.

Se ha sefialado al mismo modelo biomédico tradicional como
la causa principal de dicha deshumanizacion. Este modelo sitia
al médico como autoridad cientifico-técnica y lo aleja de las cien-
cias humanas. Se concibe un profesional autarquico en su campo,
hasta el punto de saber desde la perspectiva de lo clinicamente in-
dicado lo que es mejor para el paciente. Se establece asi, amparan-
dose en el paradigma paternalista, una relacion médico-paciente
de corte vertical y asimétrica, apelando a motivos de beneficencia.

A la larga, el paternalismo puede provocar que el médico incu-
rra en faltar los principios bioéticos fundamentales, como son el
principio de autonomia y de justicia. Durante el siglo XX conflu-
yeron diferentes acontecimientos para generar descontento con
dicho modelo, como fueron los juicios de Nuremberg, la mun-
dializacion de los ideales democraticos, los movimientos en pro
de los derechos civiles y la inclusiéon del derecho y la economia
en las decisiones médicas, entre otros. Es entonces cuando deja
de considerarse al paciente como mero objeto de cuidados y pasa
a ser sujeto de derechos. Gana peso, asi, el principio de autono-
mia, que da al paciente el derecho a ser reconocido como perso-
na libre en sus decisiones. De este modo se reorienta la relacion
médico-paciente hacia un acto mucho mas abierto y mas franco,
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en el que se respeta y toma como centro de referencia la digni-

dad del paciente como persona. Si se tienen en consideracion las
preferencias y valores del paciente y se toman las decisiones de
forma conjunta, se asegura un trato mas digno y, por lo tanto, mas
humano.

2. Praxis psiquiatrica

Uno de los rasgos fundamentales del proceso de deshumaniza-
cion, es la «cosificaciony, entendiendo esta desde la compartimen-
talizacion del sujeto en 6rganos y funciones y la biologizacion de
cada aspecto del sujeto. Esta visiéon mecanicista del hombre es
intrinseca a la medicina moderna y es la que ha posibilitado la
semiologia médica.

En psiquiatria no tratamos disfunciones del cerebro sino a pet-
sonas, a pesar de que éste posee caracteristicas diferenciales al res-
to de 6rganos (6rgano relacional y plastico). Ser persona incluye
un sistema de valores, una identidad, un estilo experiencial y de
relaciones interpersonales, asi como el posicionarse en relacion a
uno mismo y su mundo. Todos ellos son factores dinamicos, que
se modifican con el tiempo. Nuestro trabajo como psiquiatras
tiene un sentido porque tenemos capacidad para incidir en la mo-
dificacién de dichos factores.

La reduccion de la persona a un conjunto de mecanismos cuya
alteracion debe repararse no sélo tiene implicaciones epistemo-
légicas y clinicas, sino también éticas ya que induce una mayor
probabilidad de la violacién de los coédigos deontoldgicos de las
profesiones sanitarias y de los derechos del usuario del sistema de
salud (privacidad, confidencialidad, autonomia...)

3. Etica de las organizaciones

Es obvio que la manera de concebir al hombre, la vida y la enfer-
medad, por el profesional, desembocara en una praxis determina-
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da, pero la construccién y promocion del ezhos profesional no es

una cuestion solo individual. Actualmente la practica de la profe-
sion suele darse en una organizacién concreta con unas estructu-
ras, una forma de organizar y de evaluar el trabajo, dependientes
del marco ético de la institucién. A su vez, estas organizaciones
se encuentran encuadradas en un marco politico y econémico, el
modelo neoliberal fundamentalmente.

La ética de las organizaciones es la disciplina encargada de
reflexionar y guiar actuaciones que implican las areas economi-
cas, financieras, de gestion, de relaciones profesionales, educa-
tivas y contractuales dentro de una organizacion. La ética de la
organizacion sanitaria depende de que la propia organizacién
tenga conciencia de poseer personalidad moral, no sélo juridica;
de que las personas que la integran sean capaces de identificar
los valores que comparten, y de que los valores compartidos se
hagan explicitos, definan a la organizacién e incidan en su acti-
vidad cotidiana.

Por lo tanto, un comité de ética organizacional en salud mental
debera interesarse por los factores que se trataran a continuacion
ya que, a nuestro modo de ver, influyen de forma directa en el
proceso de deshumanizacion de nuestra praxis y pueden contri-
buir a la transgresion de los derechos del usuario.

4. Factores dependientes de la organizacion
4.1. Inestabilidad del personal y fragmentacion de
los servicios de salud

De forma progresiva la continuidad de un mismo profesional en
la relacién terapéutica ha ido perdiendo valor. Se considera nece-
sario que el paciente sea atendido pero sin importar por quién,
con lo que se desdibuja la figura del referente clinico.

Si en cualquier especialidad es primordial el vinculo terapéuti-
co, en psiquiatria adquiere mayor importancia porque tratamos con
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comunicaciones del paciente y para que éste verbalice una cosa u

otra es necesario que se establezca una relaciéon de confianza siendo
esto solo posible a través del tiempo y el trato continuado. La cada
vez mas extendida protocolizaciéon de procesos con la intencion
de homogeneizar abordajes, facilita la sustituibilidad del referente
clinico ya que vuelve a situarlo como autoridad cientifico-técnica.
A su vez, el que se sabe reemplazable se siente facilmente instru-
mentalizado y, quien se siente instrumentalizado, sera dificil que a
su vez no trate como objetos a cuantos de él dependen.

Otro peligroso factor de deshumanizacion de la asistencia sa-
nitaria es la cada vez mayor fragmentacion de los servicios, lo cual
atenta contra la vision del individuo en su indivisible totalidad.
Asimismo la fugacidad de las relaciones diluye el compromiso del
profesional con el cuidado del paciente y la responsabilidad con
los resultados de las acciones diagnosticas y terapéuticas.

4.2 . Tecnociencia médica

El avance de la ciencia moderna como poder transformador del
entorno en el mundo natural ha llevado a mitificar y sobrevalo-
rar los avances tecnologicos, equiparandolos al progreso y a éste
como algo siempre positivo. Por este motivo, en medicina se ha
ido depositando la confianza en los medicamentos e instrumen-
tos accesorios de diagnodstico o tratamiento en lugar de en la
persona que los indica o ejecuta. Asi, también en el campo de la
salud mental, se han generado unas expectativas desmesuradas
e irreales y se ha promovido la focalizacién de la investigacion
en aspectos biologicos encuadrada en el marco filoséfico realista,
que han conducido a la cosificacién de lo mental.

De este modo, se intenta generalizar, por ejemplo, el uso
de programas de diagndstico y terapias online, se promueven pe-
riodisticamente noticias como la implantacion de electrodos para
tratar alucinaciones o depresion, o se invierte en la expansion de
los test genéticos para decidir la medicaciéon que pautar.
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Sin embargo, no se presta atencion a que la modificacion

del canal de comunicacién con el usuario conlleva de por si des-
humanizacién y atenta de nuevo contra la importancia esencial
de la relacion médico-paciente. Asimismo, se corre el riesgo de
depositar toda nuestra capacidad de curacién Gnicamente en los
procedimientos técnicos, olvidando que también la palabra y el
encuentro son medios eficaces de sanacién y de cuidado.

4.3.Supraespecializacion e incremento del name-
ro de agentes

El vertiginoso ritmo del avance cientifico técnico también ha
comportado una divisiéon de la asistencia médica por sectores.
Asi, han proliferado las figuras de «macroexpertos» en «microte-
mas». Este modelo de atencion supone la pérdida de vision global
del individuo ya que promueve la interpretacion de las comuni-
caciones del paciente en un marco mas estrecho y parcial (Ejem-
plos: unidades TDAH, TLP, Bipolares). Para cada especialista, el
enfermo “no es mas que” la patologia que ¢l trata, pero ninguno
acaba haciéndose cargo del enfermo tnico.

Ademas, en la actualidad el médico ya no es el unico que brinda
atencion a la salud, también participan otros profesionales cuya
relacién con el individuo, puede ser tan intersubjetiva y humana
como la del médico. A su vez, esto ha conducido a la atomiza-
cion de la relaciéon pudiendo provocar una sensacion de desme-
nuzamiento y fragmentaciéon que en ocasiones ha perturbado la
intimidad, la privacidad y la confidencialidad. Por este motivo,
es importante recordar que el equipo nunca es la suma de indi-
viduos; el equipo se forja porque se comparten mision, vision,
valores y pacientes.

Si no hay una buena coordinaciéon y una visiéon compartida
y comprometida de los miembros del equipo asistencial, se ali-
menta la fragmentacion, parcializacion y dispersion del paciente y
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aumentan, entre otros, los problemas de confidencialidad. Es por
esto también por lo que no puede menospreciarse la importan-
cia de la continuidad del personal ni de los tiempos de reunion,
algo desvalorizado con los recortes sanitarios por considerarse no

productivo, sin un rendimiento medible.

4.4. Evaluacion de la calidad de los sistemas de
salud

Con el establecimiento de la economia de mercado de corte neo-
liberal en las dltimas décadas, la salud se convierte en un bien de
consumo, dandose con el tiempo un proceso de clientelizacion,
con todo lo que ello implica. De esta manera aflora el gerencia-
lismo como forma de gestién sanitaria. Este se caractetiza por
la evaluacién y una movilizaciéon practica continua sin espacio
para la reflexién y movida por la competencia entre individuos
evaluados.

Las politicas de salud marcan objetivos que seran evaluados
mediante indicadores, fundamentalmente economicistas, que
pretenden evaluar competencia, productividad y eficiencia (ej:
tiempo de espera primera visita, estancia media, nimero de ingre-
sos, ratios consultas, derivacion, prescripciones) y que tienen re-
lacién con la satisfaccion del cliente (ej: puntualidad, tiempo que
le dedica su terapeuta, disposicion para escucharlo, frecuencia de
las consultas, cree que la medicacion es la que a usted le va bien)

Sin embargo, no se contemplan indicadores cualitativos
de efectividad, mas cercanos al trabajo clinico, relacionados con
los procesos asistenciales y de calidad de vida (grado en que el
tratamiento ha influido para el desempefio de sus roles sociales
habituales y/o su normal desenvolvimiento en el trabajo, vida fa-
miliar, marital, etc.)

De la consecucion de dichos objetivos dependen diferentes
factores econdémicos, como la perpetuacion de las condiciones
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del contrato de servicios con una entidad concreta y los comple-

mentos de retribucion variable del personal. Estos complementos
promueven habitos clinicos y dan a entender que son ésos y no
otros los que la institucion espera de un “buen profesional”. Asi,
los intereses, necesidades y derechos del paciente pueden que-
dar supeditados al logro de una determinada cifra o indicador.
Entre otros ejemplos, esto explicaria por qué son frecuentes las
altas precipitadas o por qué se proporciona una mayor atencion a
usuarios querulantes y reivindicativos aunque no padezcan enfer-
medad mental alguna.

5. Conclusiones

A pesar de la existencia de modelos asistenciales diversos que
expresan una manera concreta de concebir al hombre, la vida y la
enfermedad, la deshumanizacién de la practica médica proviene
en buena medida de factores organizativos, ya que, como hemos
sefialado a lo largo de nuestra exposicion, son las condiciones
reales del ejercicio clinico las que marcan y determinan su praxis.

La deriva economicista de las ultimas décadas en la atencion
sanitaria tiene graves implicaciones también en la atencién a la
salud mental por las especificidades del objeto con que tratamos.
Asi hemos visto como influyen en la progresiva deshumanizacion
de la asistencia la inestabilidad laboral del personal, la fragmenta-
cion de los servicios de salud, la progresiva supraespecializacion,
el aumento del nimero de agentes que intervienen en el proceso
asistencial, la introduccién y rapida expansion de las nuevas tec-
nologfas, la evaluacion de los resultados y la calidad de los ser-
vicios de salud con criterios economicistas o de efectividad, o la
instrumentalizacion de los profesionales derivada de las politicas
empresariales. Podemos entonces concluir que sélo la interven-
cién sobre estos factores podra revertir el proceso.
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una grave laguna en nuestra legislacion sobre autonomia del

paciente? En términos estrictamente éticos, creo que si. Sin em-
bargo, la ley debe tener en cuenta mas factores. Quizas hablar de
consentimiento con conocimiento en los textos legales serfa arries-
garse a abrir la puerta a abusos médicos de corte efectivamente
paternalista. Pues asi como es —generalmente- facil determinar si
un paciente ha sido informado de forma comprensible sobre la
situacion, es mas complejo decidir si un paciente conoce esa situ-
acion.

Por ello no propongo una modificacion legislativa, pero si la
sugiero como una posibilidad a estudiar, pues, al menos desde un
punto de vista filosofico, la legislacion sobre autonomia del paci-
ente tiene mucho que mejorar.
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Un paternalismo justo:
conocimiento vs informacion
¢Existe una grave laguna en nuestra legislacion sobre autonomia
del paciente?

He titulado esta presentacion Un paternalismo justo. Sin embar-
go, no creo que vaya a defender casos de efectivo paternalismo,
pues mi intencioén es la de proponer una politica que realmente
se preocupe por la libertad del paciente o, mejor dicho, que real-
mente no la vulnere.

Supongamos que yo, todo un bromista, tomo barbitaricos para
tratarme los nervios. Con ese fin trituro las pastillas, las disuelvo
en agua y lo meto todo en una petaca, de forma que cuando me
hace falta le pueda dar un sorbo de forma discreta.

Un dia, organizando una fiesta en mi casa, dejo la petaca a la
vista. Entonces, un amigo mio, pensandose que en la petaca hay
algun licor, la coge para beber. Pero, por suerte, lo veo y le alerto.
«Cuidado, gue abi hay medicamentos muy peligrosos» Pero claro, como
yo soy un bromista, mi amigo no me cree. Pero yo instinto: «No,
de verdad, alli dentro hay barbitiiricos, pueden hacerte mucho» Pero, de
nuevo, ni caso.

Incluso empieza a acercarse la petaca a los labios. Entonces, yo
reacciono y le cojo del brazo para evitarlo. Le miro a los ojos con
total seriedad y le explico lo peligroso de la situacion.

Pero, aun asi, tratandose de una fiesta y siendo yo un bromista
empedernido, mi amigo sigue sin creer nada de lo que le digo. Asi
que cuando vuelve a intentar beber de la petaca le doy un fuerte
golpe en la mano para quitarle la petaca.
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Que levante la mano quién hubiese hecho algo asi. ¢ Tantos?

¢De verdad? Vaya, qué paternalistas, sno?

¢Qué muestra esta historia? Algo de sentido comun, y es que en
ciertos casos, en casos como los que he descrito o caricaturizado,
hay que pasar de lo que alguien nos dice. O dicho de otro modo,
del modo mas paternalista, hay que forzar a alguien a hacer algo
por su bien.

Sin embargo, aunque se trata de forzar a alguien por su bien,
no creo que podamos tachar esos inocentes actos de salvamiento
como paternalistas. Pero, bueno, no discutamos el nombre de las
cosas, analicemos qué ha sucedido en la historia.

En la historia alguien tomaba o pretendia tomar una decisiéon:

e claramente lesiva —segun sus propios valores-,
® basada en una creencia falsa.

Notese que hablo de creencias claramente falsas. Es decir,
creencia de tipo descriptivo o afirmativo, esto es, sobre hechos.
Pues una decision basada en valores siempre debe ser respetada
(siempre y cuando también concurran las circunstancias de mad-
urez y lucidez).

Pero ademas, se trataba de personas:

e Adultas

e En pleno uso de sus facultades

e Informadas sobre los hechos relevantes para el caso de
una forma que les fuese comprensible.

Mi amigo tomaba la lesiva decisién de tomar barbitaricos en base
a la creencia de que en esa peta habia licor.

Pues bien, a dia de hoy, si en un hospital se hubiese dado una
situaciéon como las descritas entre un paciente y un profesional
sanitario la legislacion actual obligaba al profesional sanitario a
respetar esa autonoma decision. ¢Verdad?
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En este punto, parte de la audiencia considerara que la legis-

lacién actual de respeto de la autonomia del paciente si hubiese
permitido actuar en salvamento del paciente. Es decir, parte de la
audiencia considerara que los pacientes no reunian los requisitos
de autonomia que la ley exige y que, por tanto, se podian vulnerar
sus decisiones.

Pero no es cierto, la persona de la historia era perfectamente
competente para tomar decisiones segin nuestra legislacion. Eran
adultos en pleno uso de sus facultades e informadas de los hechos relevantes
para el caso en una forma que les fuese comprensible.

Sin embargo, es obvio que esas personas no eran competentes
para tomar las decisiones que tomaban o pretendian tomar. Por la
sencilla y llana razén de que actuaban totalmente engafiados, en
base a creencias claramente falsas.

Es cierto que su decision era una decision informada en el sen-
tido de que se les habia comunicado el estado de la situacion. Sin
embargo, no habian creido en esa informaciéon. Esa informacion
habfa entrado por un oido y salido por el otro, como se suele de-
cir. Su decisiéon era claramente ciega.

Entonces, yo pregunto, suna decision claramente ciega es una
decision realmente libre? ¢Es una decisién en sentido pleno?
Creo que es obvio que no. Esa decisiéon no es mas que un espejis-
mo de libertad. Asi pues, Jtiene sentido que debamos respetar un
espejismo de libertad claramente auto lesivo —siempre segun los
propios valores del lesionado-? Pienso que, en muchos casos, no.

Preguntémonos por qué es tan importante que los pacientes
reciban la informacién adecuada sobre su situacion. Pues porque
consideramos que las decisiones sélo son tales si se conoce la situ-
acion. Es decir, suministrar informacion a los pacientes es fun-
damental para respetar su autonomia porque es fundamental que
conozcan los hechos.

Ahora bien, ¢qué sucede si no creen en la informaciéon que se
les suministra? ¢Si no conocen la realidad sobre la que estan deci-
diendo? Debemos limpiarnos las manos y decir:
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Bueno, pues yo ya he hecho mi parte, que se muera.

Parece claro que no.

Las decisiones o el consentimiento de un paciente que no con-
oce los hechos es tan irrelevante como el consentimiento de un
paciente al que no se le ha informado de la situacién. El consen-
timiento, para que realmente sea libre o autbnomo, debe ser un
con conocimiento y no meramente con informacion.

De este modo, considero que vulnerando una decision sin
conocimiento —aun que sea una decision informada- no vulner-
amos realmente la libertad del paciente, o en general de cualqui-
er persona. O, dicho de otro modo, creo que las decisiones que
merecen nuestro respeto son decisiones con conocimiento, y no
decisiones meramente informadas.

Y, en definitiva, no creo que vulnerado decisiones ciegas incur-
ramos en alguna forma sustantiva de paternalismo, pues:

e ni entramos a valorar qué es lo que es bueno para un tercero,
e ni violentamos realmente la libertad de nadie a fin de que
consiga ese bien.

Es mas, considero que en caso contrario, en caso de respetar
esas decisiones, estaremos proporcionado una proteccion total-
mente maniquea de la autonomia ajena en detrimento total de su
bienestar mas basico.

Esta claro, al menos para mi, que debemos atender antes al
principio de autonomia que al principio de beneficencia. Pero una
decision ciega no puede reputarse autbnoma y por tanto pasar
por encima de la beneficencia.

Asi pues, propongo que no es éticamente reprochable vulnerar
decisiones claramente falsas y lesivas, siempre que ello no supon-
ga un grave atropello, es decir, siempre que para ello no deba
emplearse una violencia excesiva, (algo imposible de precisar a
priori, pues en cada caso variara).

Llegados aqui cabe volver a la pregunta del subtitulo: ;Existe
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una grave laguna en nuestra legislaciéon sobre autonomia del pa-

ciente? En términos estrictamente éticos, creo que si. Sin embar-
go, la ley debe tener en cuenta mas factores. Quizas hablar de
consentimiento con conocimiento en los textos legales serfa
arriesgarse a abrir la puerta a abusos médicos de corte efectiva-
mente paternalista. Pues asi como es —generalmente- facil deter-
minar si un paciente ha sido informado de forma comprensible
sobre la situacion, es mas complejo decidir si un paciente conoce
esa situacion. Por ello no propongo una modificacion legislativa,
pero si la sugiero como una posibilidad a estudiar, pues, al menos
desde un punto de vista filoséfico, la legislacion sobre autonomia
del paciente tiene mucho que mejorar.
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