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Resumen

La planificacion anticipada de la asistencia sanitaria es una de las herramientas que pueden promover no solo
una mayor autonomia en los pacientes psiquiatricos, apoyando la construccion de su proyecto vital mediante
el respeto a sus deseos y preferencias, sino también la excelencia asistencial. Entendida como una
deliberacion, la planificacion anticipada mejora factores relacionados con la evolucion de los trastornos, el
vinculo terapéutico, la experiencia de profesionales y pacientes, y facilita los procesos asistenciales en su
conjunto.

El presente trabajo revisa su desarrollo histérico y trata de abordar las ventajas que supone, pero también las
dificultades que encuentra su desarrollo.
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Abstract

Advance healthcare planning is one of the tools able to not only promote greater autonomy in psychiatric
patients, supporting the construction of their life project by respecting their wishes and preferences, but also
excellence in care. Understood as a deliberation, advance planning improves factors related to the evolution of
disorders, the therapeutic bond, the experience of professionals and patients, and facilitates the care processes
as a whole.

The present work reviews its historical development and tries to address not only the advantages that it entails
but also the difficulties that its development encounters.

Keywords: Advance care planning, deliberation, psychiatry, practice.
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What is spoken of a “clinical picture” is not just a
photograph of a sick man in bed: it is an impressionistic
painting of the patient surrounded by his home, his work,
his relations, his friends, his joys, sorrows, hopes and fears
(...) the secret of the care of the patient is caring for the
patient.

Francis W. Peabody
The Care of the Patient, 1927

Introduccion

La autonomia de las personas en el marco sanitario, entendida como el “derecho a
decidir” en aspectos relativos a la propia vida, a la propia salud y las actuaciones
sanitarias que tienen que ver con ella, se ha desarrollado especialmente a partir del siglo
XX, en una perspectiva juridica. Pero la autonomia tiene también una perspectiva de
valor o ética: se considera que no soOlo contribuye al bienestar individual (valor
instrumental), sino que es un objetivo en si misma (valor intrinseco), como soporte de
preferencias, pero también como parte de la construccién del self, del ideal de persona
gue se pretende llegar a ser (Buchanan y Brock, 1990). La progresiva internalizacion
(entendiendo como tal una autodeterminacion creciente), se asocia a indicadores
positivos en la asistencia, como adherencia al tratamiento o bienestar derivado de la
consecucion de objetivos personales; la eleccion se relaciona con la responsabilidad y
tiene influencia en la mejora terapéutica (Winick, 1992).

En la asistencia a pacientes psiquiatricos, la presuncion de capacidad, la apreciacion de
la autonomia practica y su favorecimiento, han entrado en conflicto con prejuicios
histéricos; el padecimiento de un trastorno mental ha sido, tradicionalmente, sinGnimo
de incapacidad (Beauchamp, 2001). El juicio previo de incapacidad se ha asentado en
la conviccion de que los conflictos internos, y la distorsion de la percepcion interna y
externa, propios de los trastornos psiquiatricos, hacen imposible la autorregulacion y el
autogobierno, y ello pese a multiples estudios
El desarrollo de la planificacion empiricos que reflejan que la sinonimia entre
anticipada en psiquiatria es muy escaso . . . .
y afronta problemas con el estigma que incapacidad y enfermedad mental es insostenible
relaciona trastorno mental e incapacidad (Grisso y Appelbaum, 1998). El estigma asociado
I BTy BEE SDTEs, a la enfermedad mental ha impuesto desventajas
interpersonales y sociales a quienes la padecen
en algunas de sus formas, y ha condicionado el fenémeno de “self-handicapping”
(Winick, 1995), cerrando un circulo vicioso de limitacion al desarrollo de los proyectos
personales.

Son muchos los trabajos que confieren a la eleccion la doble connotacién de elemento
practico de realizacion del acto autdnomo, y de elemento promotor de la autonomia
(Deci et al., 1981; Ryan y Deci, 2000). La autonomia ejercida a través de la eleccion —
proyeccién en definitiva de la voluntad de ser en un futuro que se pretende
autogestionado— es mucho méas que un acto normativo, se convierte en un elemento
de realizacion y de moralidad.
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Por todo ello, y sin negar la importancia de un marco legal que favorezca, sustente y
promueva estrategias congruentes con la autodeterminaciéon, no sera éste el eje del
analisis, sino la posibilidad de desarrollar la autodeterminacion a través de estrategias
prospectivas como la planificacién anticipada, en el campo especifico de la asistencia
psiquiatrica. La reflexién que sigue trata de, partiendo de la realidad (hechos), identificar
algunos de los valores implicados—agotarlos seria tarea imposible—y establecer
estrategias que promuevan su realizacion (deberes), siguiendo el esquema del método
deliberativo.

1. Hechos: el desarrollo de la planificacién anticipada de la asistencia (PAAS) y
sus variantes

1.1. Antecedentes y desarrollo en la practica asistencial en medicina fuera de
Espafia

En general los autores se refieren a la Planificacion Anticipada de la Atencion o de la
Asistencia Sanitaria (abreviada ACP en los textos anglosajones y PAAS en los textos
espafoles) como un “proceso que implica prepararse para futuras decisiones médicas
en una situacion hipotética en la que los sujetos no sean capaces de manifestarse por
si mismos y sea necesario tomar esas decisiones’, y se refieren a las
Instrucciones/Voluntades Previas o Anticipadas
(abreviadas AD en los textos anglosajones y El de;arfollcl) de la planificacion anticipada
VVAA o IIPP en los textos espafioles) como “un ;n p;ﬂgﬁx; . 32 e';’;’e“m PrEETe S
personas con
documento que refleja formalmente las trastorno mental.
decisiones individuales respecto a determinadas
decisiones médicas y que serian de aplicacion cuando esa persona pierde la capacidad
de tomar estas decisiones” (McCune, 2015). En este marco terminolégico, un proceso
de planificacién anticipada puede culminar (o no, si se decide que quede reflejado de
otra forma, como, por ejemplo, en la historia clinica con un formato narrativo) en la
elaboracion de un documento de VVAA, pero resulta dificil pensar en un documento de
VVAA fuera de un contexto de PAAS.

Este punto de partida no puede eludir el problema que supone la falta de acuerdo acerca
de una definicién formal acerca de qué es lo que constituye la planificacién anticipada.
Respecto a los elementos esenciales, Sudore et al. (2017) realizaron una propuesta de
consenso, que se considerard el marco de referencia en este trabajo:

¢ La planificacibn como proceso en el que se comprenden y comparten los valores
personales, objetivos vitales y preferencias acerca de su futura asistencia.

o El objetivo de este proceso es ayudar a que las personas puedan recibir un cuidado
médico congruente con aquellos, en casos de enfermedad crénica y grave.

e Este proceso puede incluir elegir y preparar otra u otras personas de confianza, para
gue puedan tomar decisiones asistenciales en el caso de que la persona afectada no
pueda hacerlo.

El despegue inicial en EE. UU., tras el primer hito que represent6 el articulo de Luis
Kutner (1969) acerca del Living Will, se redujo a diferentes documentos de voluntades
anticipadas, en un desarrollo legislativo que, entre 1976 y 1977, se llevé a cabo en 43
estados. Afios después, hay acuerdo en afirmar que ni la elaboracion ni el uso de este
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tipo de documento se ha podido generalizar, no se ha podido resolver el
desconocimiento (mayoritario) entre los profesionales, y no ha cuajado en la practica la
necesidad de promover procesos antes que documentos, que pueden ser herramientas
facilitadoras, pero no deber ser el objetivo en si mismos (Teno et al., 1994; Emmanuel
et al., 1995; McCune, 2015; Fleuren et al., 2020).

El desarrollo del ACP ha transcurrido parejo a las AD. En algunos paises existen
iniciativas que pretenden generalizar su uso, como las del National Health Service
inglés, o del Department of Health australiano o neozelandés. En otros paises, como
algunos estados de EE. UU., existen programas como Five Wishes, Let Me Decide o
Respecting Choices (también desarrollado en Australia), que son diferentes formas de
realizar un ACP, la mayor parte de las veces en entornos de final de vida (Diestre, 2017).

1.2. Antecedentes y desarrollo en la practica asistencial médica en Espafia

En nuestro pais, el punto de partida fue la ratificacion y entrada en vigor del Convenio
para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto
a las aplicaciones de la biologia y la medicina (articulo 9), con una regulacién especifica
en la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacion clinica
(articulo 11) relativo a Instrucciones Previas. Con posterioridad, la mayoria de las
CC.AA. han establecido un registro de instrucciones previas, diez las han regulado
especificamente y cuatro de ellas contemplan la planificacién anticipada (Aragon,
Madrid, Valencia y Euskadi) en la normativa relativa al final de vida.

_— — — Pese a un marco normativo amplio, la
- ;‘;;ﬂga:]'ggt::zedr:’:rgg‘;z ff(‘:’l‘gg'ap‘:‘]‘ljva; implantacién en la practica supone una tasa
intrapersonal, a nivel interpersonal, a minima si exceptuamos Catalunya, Navarra,
nivel organizacional, y a nivel de sistema Euskadi y La Rioja, que superan el 11 por mil
de Senvicios: habitantes (Registro Nacional de IIPP, enero
2022). Esta baja cumplimentacion no permite
estudios fiables sobre las ventajas e inconvenientes que se asocian a su uso, como
tampoco cabe estudiar la estabilidad en las preferencias al no existir un periodo de
renovacion (Barrio et al., 2013). Se constata un escaso conocimiento entre la poblacion
general y un escaso conocimiento y promocion de su uso entre el personal sanitario
(Guerra, 2016, Aguilar-Sanchez et al., 2018).

En cuanto a la planificacion anticipada de la asistencia en nuestro pais, se han producido
desarrollos tentativos en Murcia (Judez, 2014) y Andalucia (Simoén et al., 2013), pero la
implantacién en la préactica sigue siendo una asignatura pendiente.

1.3. Antecedentes y desarrollo en la practica asistencial psiquiatrica

Las primeras referencias, May Ellen Redfield (Will for the living body, 1964), Reinert (A
living will for a commitment hearing, 1980) y Szasz (Psychiatric Will, 1982), fueron, sobre
todo, el reflejo publico del enfrentamiento entre posturas proteccionistas y coercitivas y
posturas voluntaristas y libertarias en el tratamiento psiquiatrico (Chodoffy Peele, 1983).
A partir de los afios 90, los analisis coinciden en la pertinencia de establecer directrices
de asistencia anticipada, dada la naturaleza especifica de algunos trastornos
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psiquiatricos, en especial los mas severos: en primer lugar por su reiteracion, que dota
a la experiencia de cierta familiaridad y facilita la prospeccion (Atkinson, 2007); la
segunda, por la posibilidad de que el trastorno afecte a la capacidad de los pacientes de
percibirse a si mismos o a la realidad que les rodea, por lo que las decisiones que tomen
en el marco de la enfermedad pueden no ser expresion de sus preferencias y valores,
0 de su proyecto para si mismos (Applebaum,1991; Srebnik y La Fond, 1999), v,
finalmente, por la alternancia con periodos de capacidad en los que esto si seria posible
(Campbell y Kisely, 2012), lo que permite un proceso de personalizacién desde la
experiencia de la propia enfermedad (Ramos-Pozén y Roman del Olmo, 2015).

Con el desarrollo de esta perspectiva prospectiva, han surgido en la literatura multiples
términos relacionados y diferentes formatos y procedimientos (Henderson et al., 2008):
directrices anticipadas psiquiatricas (Psychiatric Advance Directives, PAS en
publicaciones en inglés) o directrices anticipadas en salud mental (Mental Health
Advance Directives, MHAD), que se corresponden con la terminologia tradicional de las
directrices anticipadas en otros ambitos; los Crisis Plan (Copeland, 1997) o Joint Crisis
Plan (Henderson, 2004), Crisis Card, Preferences for Care Booklet, Facilitated
Psychiatric Advance Directives, Treatment plans o Wellness recovery action plans, han
sido otras iniciativas de naturaleza similar. Valentine et al. (2021) han propuesto,
recientemente. el término Advance Statement como término de referencia, para esta
diversidad de herramientas. Los diferentes tipos de anticipacion asistencial presentan
algunas diferencias en cuanto a finalidades, participacion de los profesionales,
presencia o no de una tercera parte, valoracion previa de la competencia o naturaleza
de los contenidos que reflejan.

En nuestro pais, la reflexion sobre la PAAS en salud mental ha seguido la estela de la
reflexion sobre planificacion anticipada en otros dmbitos asistenciales. La Escuela
Andaluza de Salud Publica ha sido pionera en el intento de implementar estrategias; la
guia de apoyo para profesionales y personas usuarias de 2015, recientemente
actualizada (2020) es un buen ejemplo de ello, como parte del Plan Integral de Salud
Mental de Andalucia. Por su parte, la Federacié de Salut Mental de Catalunya elaboro,
en 2018, un informe sobre la “Planificacié de Decisions Anticipades (PAD) en salut
mental a Catalunya”, siguiendo el trabajo del Comité de Bioética de Catalunya (2017),
con propuestas especificas de implementacion.

2. Valores: ¢qué se pretende promover o preservar?

2.1. Fines de la planificacién anticipada en salud mental. Una revision critica

Srebnik et al. (1999) describen cuatro areas de potencial beneficio en la aplicacion de
directrices anticipadas en salud mental: a nivel intrapersonal promoviendo el
empoderamiento, la autonomia y autodeterminacion de los pacientes; a nivel
interpersonal mejorando tanto las relaciones intrafamiliares —al crear cauces de
comunicacion—, como entre pacientes y profesionales, al apoyar la resolucion de
conflictos y generar alianzas; a nivel organizacional, promoviendo dindmicas de respeto
a las elecciones y rutinas de control de cumplimiento de la directrices vy, finalmente, a
nivel de sistema de servicios, facilitando un mejor control de costes (por disminuir los
procedimientos judiciales y aligerar procesos en casos de rechazo y restriccion de
medidas a utilizar).
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La Fond y Srebnik (2002) afirman que, en general, “eleccion y control en las decisiones
significativas de la vida, como decisiones acerca de ddnde vivir o qué tratamiento recibir
son esenciales para el bienestar fisico y psicolégico” de los pacientes. La planificacion
anticipada puede generar en el paciente una vivencia de implicacién que dota de
significado al proceso terapéutico y da fuerza a su voz durante éste. Ademas, su
elaboracion genera procesos comunicativos y estrategias de resolucion de problemas
muy Utiles, por ejemplo, para el abordaje del dificil problema de la negativa a tratamiento
(Appelbaum y Gutheil, 1982). Distintas formas de planificacion parecen contribuir a la
adherencia al tratamiento (Wilder et al., 2010) y facilitan la deteccion y tratamiento en la
recaida, en pacientes con trastorno mental grave, limitando el empleo de la via judicial
y las medidas involuntarias (Henderson et al., 2004; Molyneaux et al. 2019). Existe una
relacion entre medidas coercitivas (la mas frecuente de las cuales es el ingreso
involuntario) y un peor pronéstico en la evolucién general del trastorno (Balducci et al.,
2017), por lo que la prevencion de medidas coercitivas no sé6lo ayuda en la percepcién
del paciente (menos negativa acerca del tratamiento), sino que mejora elementos
evolutivos y facilita su relacion con el sistema de asistencia y cuidado (Elbogen et al.,
2007; Murray y Wortzel, 2019). También han demostrado su utilidad en aminorar el
impacto emocional de los ingresos involuntarios en pacientes y familias (Stuart et al.,
2020) y la frecuencia de emociones negativas como aislamiento, desesperanza, ira o
miedo (Bone et al., 2019).

El reciente trabajo de Sugiura et al. (2020) ha analizado el fendbmeno desde una
perspectiva inversa, el analisis de factores en la coercion (que llamariamos “disvalores”):
un meta-analisis y revision sistematica de trabajos que estudian la experiencia de
pacientes, cuidadores informales y profesionales en la decisién de ingreso involuntario,
concluye que la falta de informacién, y el desequilibrio en el peso que cada parte tiene
en la decisién, son fendmenos frecuentes, y que la actitud de los profesionales
contribuye a esta experiencia. Esta misma sensaciéon de desencuentro y de falta de
participacién se prolongaba hasta el momento del alta. La PAAS podria, por ello, actuar
como herramienta facilitadora del proceso de comunicacién, construyendo confianza y
sentido de colaboracién no sé6lo entre pacientes y profesionales, sino también entre
pacientes, allegados y profesionales (Emanuel et al., 2000; Papageorgiou et al., 2002).
La elaboracion de planes anticipados no sdélo sefiala y apoya potenciales representantes
y sustitutos, sino que establece los limites a sus atribuciones, facilitando una tarea a
veces complicada (Appelbaum, 1991).

, , " La mayoria de las revisiones sisteméaticas
Existen grupos de pacientes idéneos para la

aplicacién de las estrategias de planificacion sefialan que los estudios se han limitado a
%ﬂtlil_?adgl de lal aftlstenCIa ?;1 ps!qglatrga, pacientes con trastornos esquizofrénicos o
identificables por la alternancia de periodos de . .

incapacidad y capacidad, por la conciencia de af?_Ct'VOS (|O que no permite ev_aluar su
trastorno y por la reiteracién de episodios de utiidad real en otros colectivos de
enfermedad, que facilita la “familiaridad” y las pacientes), y han tenido dificultades para

estrategias prospectivas.

establecer por qué mecanismos se reducen
las medidas coercitivas, 0 qué otros
aspectos implicados en el tratamiento y sus resultados (adherencia, conciencia de
trastorno, relacion terapéutica, etc.) pudieran beneficiarse. También sefialan problemas
comunes en el bajo reclutamiento, la pérdida de muestra o la diversidad de servicios y
marco legislativo entre los diferentes estudios (Thornicroft et al., 2010; Thornicroft et al.,
2013). Una dificultad afiadida se encuentra en la estandarizacién y analisis de los

8
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estudios observacionales y de datos cotidianos en la asistencia cotidiana que podrian
aportar evidencias valiosas (Molyneaux et al., 2019). Campbell y Kisely (2012), en un
metaanalisis exhaustivo, no pudieron establecer diferencias significativas entre
personas con voluntades anticipadas (de cualquiera de los tres tipos habituales:
instrucciones, nombramiento de representante o mixtas) y personas a las que se aplicé
lo que denominaron “cuidado estandar” (no guiado por directrices previas), pero
subrayaron la dificultad para el manejo estadistico comparativo por las dificultades
metodoldgicas (variables y cuantificacion). Clarificar estos aspectos es el objetivo del
estudio DAIP (Tinland et al., 2019), un estudio prospectivo multicéntrico francés en
curso, que pretende obtener datos acerca de las diferencias en cuanto a ingresos
involuntarios, calidad de vida, satisfaccién, alianza terapéutica, conciencia de
enfermedad, empoderamiento, costes, y otros en funcién de aplicar o no herramientas
de planificacién anticipada, con una amplia muestra de pacientes con trastorno
psiquiatrico grave.

Otro elemento de valor que puede aportar la planificacion anticipada se relaciona con la
investigacion en salud mental. Winick et al. (2006) sefialan que, al limitar la investigacion
en los pacientes psiquiatricos en periodos de incapacidad, ademas de excluirlos de los
estudios y dificultar hallazgos que resulten en mejoras terapéuticas, se obvian los
naturales sentimientos de altruismo y se agrava el estigma. Podria ayudar a modificar
esta realidad el establecer niveles de capacidad especificos, o que los pacientes
pudieran tomar decisiones anticipadas sobre la posibilidad de participar en una
investigacion, que es el lugar de la PAAS.

En resumen, los fines de las estrategias de anticipacion en la asistencia psiquiatrica son
multiples e implican valores individuales, profesionales y de buena praxis: mejorar la
autonomia de los sujetos implicados, mejorar la alianza terapéutica y promover una
asistencia integral entre las diferentes estructuras asistenciales implicadas (Zelle et al.,
2015). Implementar estrategias de planificacion anticipada apoya la recuperacion de los
pacientes en multiples vias potenciales (Scheyett et al., 2007), no sé6lo permite el
empoderamiento y la autogestion, sino que facilita y promueve una asistencia centrada
en la persona, individualizada, holistica, que facilita tanto la responsabilidad del
paciente, como la identificacién de sus fortalezas y debilidades, y sus necesidades de
soporte externo, de una forma flexible y adaptada. Otros objetivos son: mejorar la
experiencia personal acerca de las crisis, mejorar la planificacion avanzada de la
intervencion en crisis, incrementar la posibilidad de aceptar tratamiento farmacolégico,
reducir la posibilidad de intervenciones coercitivas y promover el respeto a los derechos
humanos. Todo ello sugiere que, mas alla de una perspectiva de derechos, la PAAS en
psiquiatria puede mejorar la calidad del cuidado, tratamiento y apoyo que reciben los
usuarios y pacientes, y, a través de ello, apoyar la recuperacion, entendiendo como tal
el encontrar “un camino a través de la enfermedad” (Maylea et al., 2018).

En ultimo término, conviene subrayar el valor de la relacion terapéutica, como valor en
si misma, y como soporte de otros valores (buena praxis, solidaridad, compasién, buen
trato, respeto, etc.). Es el encuentro bidireccional con el paciente y su familia lo que
permite establecer las expectativas respecto a esta relacion; es donde se exploran los
valores implicados y se negocia el plan conjunto. Sélo asi es posible desarrollar una
relacion de mutuo respeto y cooperacién (Balint, 1999). Parece imprescindible un
enfoque humanista en la interaccién y una disposicion real a la escucha. El lugar desde
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donde se establece la relacion, el tipo de relacion que se construye entre el profesional
y el paciente y su entorno, es crucial para posibilitar o imposibilitar, en diferente grado,
el desarrollo de la PAAS. Siguiendo a Ellis et al. (2011), en un marco de asistencia
centrada en el paciente, donde se plantea la autonomia del paciente como una
autonomia relacional —que considera la identidad del paciente en relacién con su
medio, su biografia y sus interacciones—, se hace posible el proceso deliberativo en el
que las elecciones son el reflejo de un proyecto de vida, tanto para el presente como
para el futuro.

2.2. Conflictos de valor previsibles en su aplicacion

Teno (1994) ya anticipé que la planificacion anticipada debia afrontar tres tipos de
problemas: en primer lugar, el de tratar de establecer el peso moral de la autonomia del
paciente en la toma de decision, y en funcién de ello si la autonomia debia prevalecer o
debian considerarse otros elementos de valor (relativos al empleo justo de recursos, a
intereses familiares o de terceros, o0 a elementos de indicacién, por ejemplo), si existian
0 no limites respecto a lo que podia articularse con anticipacion y cémo abordar las
diferencias transculturales respecto a la autonomia y el respeto a las diferencias en una
sociedad multicultural. En segundo lugar, y en lo concerniente a las preferencias
manifestadas anticipadamente, sefalaba dificultades en establecer el grado de
especificidad del tipo de deseos y preferencias expresados y su flexibilidad en la
aplicacion; se preguntaba: “j hasta qué punto se puede decidir por un futuro yo?”, en la
linea de lo que expresaba Parfitt (citado por Martinez, 2007: 97) referido a cémo los
cambios biogréficos configuran una nueva persona, y cOmo considerar, en esta nueva
realidad, aspectos como la estabilidad o la autenticidad de las directrices. Y, en tercer
lugar, Teno se planteaba qué salvaguardas podrian ser adecuadas: el grado de
adhesion de los profesionales a las decisiones establecidas y cuando podrian ser
ignoradas, los limites de la autoridad moral de las VVAA y de las decisiones subrogadas,
y situaciones en las que las VVAA deberian revisarse.

La libertad de eleccion, la autonomia individual no es el Unico valor por considerar, ni
siquiera es el mas importante para todos los pacientes y en todas las situaciones. El
respeto a ultranza de la autonomia no es sino una forma de “tirania de los valores”. En
palabras de Diego Gracia (2013: 66): “Cualquier valor, llevado hasta sus Ultimas
consecuencias, se transforma en tirano, porque lesiona otros muchos valores”. La
eleccién tendria que transcurrir, idealmente, entre diferentes alternativas terapéuticas,
en un lugar coman entre la beneficencia del profesional y la autonomia del paciente,
buscando el equilibrio entre la indicacion y eleccion responsable, con el limite de la
contraindicacion y del dafio a los elementos

El contenido de la planificacion anticipada de justicia que salvaguardan la equidad en
R el reparto y uso de recursos  a prevencion
los cambios personales y sanitarios que puedan del dafo evitable a terceros (Comité de
darse longitudinalmente. Bioética de Catalufia, 2017). Es por ello por
lo que puede resultar problematico aceptar

una voluntad expresada que incluya el rechazo a todo tratamiento (Atkinson, 2007),
imposibilitando cualquier actuacion asistencial, o que deba abordarse el problema de
aquellos pacientes que aceptan tratamientos menos apropiados que aquellos que se
rechazan (Campbell y Kisely, 2012), generando, para el profesional un conflicto entre la
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indicacion oOptima y la voluntad expresada antecedente. La planificacion anticipada
puede ser un arma de doble filo si no forma parte de una buena asistencia global (La
Fond y Srebnik, 2002).

El tema de la capacidad y su evaluacién es central. Como sefialan muchos autores
(Winick y Goodman, 2006), capacidad e incapacidad no son categorias dicotomicas o
binarias, sino un continuo, que requiere una perspectiva dimensional. Los criterios de
competencia para la toma de decisiones sanitarias han sido motivo de controversia
desde hace lustros (Grisso y Appelbaum, 1998), no sélo a la hora de marcar el limite
capacidad/incapacidad, sino también a la hora de determinar si ese limite puede
mantenerse estable o deberia variar en funcién de la decisién de que se trate y de la
sintomatologia presente. Tampoco hay acuerdo acerca de los requerimientos o
condiciones para negar la capacidad. El respeto a la autodeterminacién o autonomia
puede tener valor terapéutico, pero no puede dejar de “contrapesarse” con otros valores
como la salud fisica, o el bienestar futuro tanto del paciente como de otros. Relacionado
con este se plantea el problema de como evaluar retrospectivamente la capacidad de
un paciente cuando la validez de sus indicaciones esta cuestionada (Appelbaum, 1991)
y la relacion de la capacidad con elementos como la informacién o el apoyo externo en
la toma de decisiones (Backlar et al., 2001). Este espino asunto se torna aun mas
complejo en la interfaz medio asistencial-medio judicial: un profesional puede verse
confrontado a situaciones en las que un paciente incapacitado legalmente sea
competente para la toma de determinadas decisiones o, por el contrario, que un paciente
no incapacitado legalmente, lo esté, de hecho, para una decision sanitaria concreta o
en un momento concreto (Atkinson, 2007). La nueva legislacion (Ley 8/2021 de 4 de
junio) hard necesario reconsiderar todos aspectos, al sustituir el concepto de
capacidad/incapacidad por una nueva perspectiva basada en la capacitacion mediante
la provision de los apoyos necesarios, con una visibn restrictiva de la
sustitucidn/representaciéon. Un punto de partida prudente seria reconocer que las VVAA
y la PAAS en psiquiatria estan en linea con el modelo de apoyos o de toma de
decisiones compartidas que propone este nuevo marco juridico nacido de la Convenciéon
de Nueva York, y podrian implementarse en sujetos cuya discapacidad no afecte
especificamente a su elaboracion.

Cuando no es posible mejorar la competencia con un sistema de apoyos, se activan las
decisiones de representacion (en terminologia legal). Cabe preguntarse ¢todas estas
decisiones tienen la misma condicion moral? ¢Soportan la misma exigencia? Xabier
Etxeberria (2016), propone diferenciar entre la delegacion voluntaria de las decisiones
en una persona o personas, que se denominaria “representacién”, y el ejercicio no
designado de esa delegacion, por motivos de necesidad, que se llamaria “sustitucién”.
El representante, pese a todo, aunque tiene en sus manos la responsabilidad de la
aplicacion de las directrices previas, no es un
La planificacion anticipada de la asistencia es mero transmisor, sino en cierto modo un
un proceso deliberativo donde la relacion L .
terapéutica y la comunicacion son elementos intérprete, puesto que rara vez la realidad se
centrales. acomoda exactamente a las previsiones. El
representante/sustituto busca dar cauce a la
autenticidad del sujeto, en aras a esta autenticidad, es necesario interpretar con fidelidad
los deseos de las personas y minimizar las propias proyecciones. Buscar la sintesis de
valores (indicacion, seguridad, promocion de la autonomia, calidad de vida,
interrelacion, etc.) resulta imprescindible.
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Un problema habitual viene dado por la cuestién de los limites a la actuacion del
representante y a los limites de la decisién capaz (una vez mas). Este tema ya se planted
por Kutner (1969) al hablar por primera vez del testamento vital. Winick et al. (2006)
afirman que esto puede y debe clarificarse en el proceso de AD (y por tanto la PAAS),
pero que debe considerarse que, en general y si no existe un rechazo explicito, cuando
la ratio riesgo/beneficio es favorable en la decision de representacion, hay que pensar
que probablemente la persona lo hubiera aceptado.

No menos importante es el problema que surge cuando el sujeto carece de personas de
referencia que puedan actuar como representantes (Joshi, 2003). Esta realidad plantea
la enorme dificultad de aplicar directrices anticipadas y la idoneidad o no, en estos
casos, de sefalar una figura de apoyo profesional, no implicada en la asistencia directa,
que pueda ayudar a establecer el mayor interés.

3. Deberes: estrategias de aplicacion de la PAAS en salud mental

En la préactica, la psiquiatria genera un escenario idoneo para la planificacion anticipada
de la asistencia: se trata de que un sujeto que padece un trastorno que puede afectar
profundamente su psiquismo, y desvincularlo de si mismo, durante el tiempo en que el
padecimiento no condiciona su capacidad, en un espacio deliberativo en el que le
acompafan personas significativas y los profesionales implicados en su cuidado, pueda
dar cauce a sus valores y preferencias, posibilitando vivir y ser asistido de acuerdo a
sus deseos, preferencias, convicciones y creencias incluso en momentos de
incapacidad. Los valores gque se protegen en este tipo de intervencién, como hemos
visto, tienen que ver tanto con el paciente o usuario, como con su entorno o con los
profesionales.

3.1. Elementos por precisar en la PAAS en psiquiatria: quién, cuando, qué, y
cémo

A la cuestién de qué pacientes serian idéneos para aplicar una PAAS en psiquiatria no
se puede responder de forma tajante. Parece, a la vista de los textos consultados, que
para que una planificacion anticipada sea Util se hace necesario que el paciente haya
anticipado adecuadamente las circunstancias en las que deberan tomarse las
decisiones y las alternativas. La fiabilidad en la anticipacion parece un elemento
importante a considerar y, por ello, parece aconsejable que el paciente tenga “cierta
experiencia” en su padecimiento (Le Fond y Srebnik, 2002). Con la debida asistencia o
facilitacion, los adultos con trastornos mentales graves pueden realizar procesos y
documentos que reflejan fiablemente sus preferencias y que les ayudan a conseguir
ayuda en periodos de reagudizacion limitando la necesidad de coercion (Swartz et al.,
2021). Aungque en la mayor parte de los paises que han desarrollado algun tipo de
planificacion anticipada en psiquiatria, los pacientes habituales han sido pacientes
afectos de trastorno mental grave (trastornos psicéticos, esquizofrénicos o afectivos),
algunos autores hablan de la potencial utilidad en pacientes no psicéticos graves, como
pacientes que padecen trastorno limite de la personalidad (Henderson et al., 2015).
Algunos autores sugieren la conveniencia de que se trate de pacientes “crénicos” en los
gue sea posible una relacion prolongada con los profesionales sanitarios. En todo caso,
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los profesionales tendrian que estar entrenados para poder iniciar y facilitar el proceso
(Herreros et al., 2020).

No existen muchos datos acerca de cuando seria el momento oportuno para iniciar un
proceso de planificacion anticipada. Probablemente en este aspecto concreto solo
pueda afirmarse que la relacién terapéutica tiene que estar madura para permitirlo.
Gorrotxategi y Romero (2012) sefialan la necesidad de encontrar el momento idéneo
para el paciente, que probablemente no sea cuando acaba de ser dado de alta de una
hospitalizacion involuntaria, o en el marco de una reagudizacion; los autores afirman
gue se necesita no s6lo atemperar la vivencia traumatica, sino también evaluar la
conciencia de enfermedad y, sobre todo, la conciencia de vulnerabilidad para iniciar el
proceso con garantias.

En todo caso, el requisito basico para, en la practica, iniciar un proceso de PAAS es que
se trate de un paciente competente, con capacidad para tomar ese tipo de decisiones.
Una planificacién prospectiva debe acreditar, para que su validez no sea cuestionada
en el momento de la aplicacion de la PAAS, que las decisiones corresponden al deseo
real del sujeto. Ademas de otros factores (la valoracion del profesional o el testimonio
del representante), puede ser de utilidad el uso de instrumentos estructurados. Entre
ellos destaca el Competence Assessment Tool for Psychiatric Advance Directives (CAT-
PAD) de Srebnik, Appelbaum y Russo (2004), derivado del MacCAT de Grisso y
Appelbaum para tratamiento, este Ultimo validado en Espafia por Ventura et al. (2014).
Es un instrumento que se describe con una elevada consistencia interna y fiabilidad
interexaminadores respecto a las escalas de Comprensién y Razonamiento, y algo
menos en la escala de Apreciacion, lo que no afecta a una validez de constructo que se
considera adecuada. En su aplicacién, algunos autores sugieren considerar variables
gue pueden afectar a su elaboracién, como la duracion de la enfermedad, el hecho de
estar 0 no bajo tratamiento, motivacion por experiencias pasadas adversas, habilidades
cognitivas de comprension y manejo de conceptos relacionados con las directrices
anticipadas o motivacion para la blsqueda de ayuda (Swanson et al., 2006). El
Decisional Competence Assessment Tool for Psychiatric Advance Directives (DCAT-
PAD) es una version mas breve del anterior
diseflada para la comprension de los PEMENEIREGECER eI ERR FERl Sl cl

. . . la planificacion anticipada de la asistencia en
elementos esenciales de una directriz psiquiatria pueden soslayarse promoviendo
anticipada psiquiatrica, de la apreciacion de una adecuada cultura entre profesionales y
su relevancia o no para el propio proceso, la (A TR IR
ponderacion de como afectaria su porvenir o normativo facilitador.
la eleccion de llevar o no a cabo el
documento. Asimismo, permite valorar la capacidad para “escribir” una directriz
anticipada psiquiatrica (Elbogen et al., 2007). Todavia no disponemos una versién de
este instrumento especifico que haya sido validada en nuestro medio. Los instrumentos
de validacién pueden tener mayor utilidad cuando so6lo puede accederse al documento
de VVAA; en el caso de una PAAS registrada en una historia clinica, el propio registro
longitudinal y la valoracién registrada por el profesional habitual permite acreditar la
consistencia de la preferencia, su estabilidad y su relacién con la capacidad de los
pacientes, de forma mucho mas sélida.

En los sujetos con mas dificultades cognitivas 0 mas afectacion clinica, las actuaciones
de facilitacion (mas informacién, suscitar conflictos, revisar experiencias, dar tiempo al
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proceso, entre otras) son basicas para adquirir mayor capacidad de seguir el proceso.
(Elbogen et al., 2007; Swanson et al., 2006 y Judez, 2014). Por otra parte, conviene
plantear la PAAS como “un traje a medida”. Es posible que su contenido inicial sea
sencillo o limitado, y que conforme avance el tiempo y se desarrolle mas experiencia,
tanto en usuarios/pacientes, allegados/representantes como profesionales, sea posible
incorporar contenidos mas complejos.

Los contenidos que deberian quedar reflejados en la PAAS (y, eventualmente, en un
documento de VVAA psiquiatricas), han sido objeto de mudltiples publicaciones y con
notable coincidencia entre los diferentes autores (Srebnik y La Fond, 1999; Srebnik et
al., 2005; Gorrotxategi y Romero, 2012; Elbogen et al., 2016; Murray y Wortzel 2019;
Lenagh-Glue et al., 2020).

Con fines de clarificacién, las &reas sobre las que cabe establecer decisiones
anticipadas podrian estructurarse como sigue:

Medidas preventivas: Su objetivo es detectar precozmente una reagudizacion y lograr
un abordaje inicial que pueda modular o limitar una descompensacion.

e Grupo de sintomas o signos habituales en el inicio de una recaida y que deben
activar una intervencion.

e Personas de referencia que se van a implicar en este momento del tratamiento

e Estrategias Utiles para yugular o acompafiar la recaida

e Dispositivos que se consideran Utiles en esta etapa

e Elementos que pueden actuar como protectores en caso de iniciar una
reagudizacion (acompafamiento, actividades, relaciones, etc.).

Decisiones relacionadas con el tratamiento en fase de descompensacion:

e Preferencias de tratamiento farmacolégico: Pueden considerar qué farmacos son
bien o mal tolerados, con demostrada efectividad o inefectividad en su caso. Se
pueden sefialar farmacos indeseables por causas concretas (afectacién cognitiva,
movilidad, vida sexual, etc.). En general, los pacientes no suelen rechazar a todo
tratamiento, sino aquellas pautas con altos efectos secundarios, y cuando se les
plantean nuevas estrategias farmacologicas, con el tiempo, dejan en manos de sus
terapeutas elegir una medicacién no probada con anterioridad, si tiene efectos
secundarios limitados. En algunos casos los pacientes pueden querer establecer
limites en las dosis en funcién de su propia experiencia, 0 manifestar aceptaciéon o
rechazo a determinadas vias de administracion o formas de presentacion
farmacoldgica (presentaciones depot o formas retardadas).

o Preferencias de lugar de tratamiento y alternativas al tratamiento hospitalario, asi
como situaciones en las gque consideran aceptable el ingreso. Seria interesante
valorar si es posible obviar el marco judicial, en un ingreso voluntario que el propio
paciente eligio, y si puede facilitarse una discusion colaborativa entre profesionales
y el paciente, aunque esto requeriria un acuerdo con la autoridad judicial. Cuando
esto no es posible, por el estado del paciente, parece importante que se haya
debatido la necesidad de un ingreso involuntario, en qué circunstancias y para qué
tipo de tratamiento.

e Preferencias en la intervencion de urgencia, incluyendo procedimientos de
desescalada, aislamiento, contencién y administracion de medicacion sedante.
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e Terapia Electroconvulsiva: Aceptaciéon o rechazo en caso de indicacion. Debe
considerarse si el rechazo responde mas a un prejuicio que a una experiencia directa
negativa con la técnica, y si pudiera superarse proporcionando informacion
actualizada y adaptada.

e Aceptacion o rechazo de otros tratamientos como psicoterapia, terapias
ocupacionales o actividades grupales, en base a su propia experiencia.

Otras decisiones en tiempo de crisis:

¢ Notificacion de estado a terceras personas: Establecen en caso de
descompensacion, quien querria el paciente que fuera advertido de su estado.

e Visitas permitidas y prohibidas durante el tiempo de hospitalizacion y mientras el
paciente no pueda decidirlo. Conviene recordar que, si no pueden acreditarse
consecuencias graves, tomar este tipo de decisiones requieren una competencia
limitada.

e Apoyos durante la hospitalizacién y uso de medios técnicos: Cuando la normativa
del centro de tratamiento lo permita, a qué desearian tener acceso (teléfono,
comunicaciones en videoconferencia o comunicaciones escritas, entre otros)

o Preferencias dietéticas, que pueden estar limitadas por la disponibilidad en el centro
de asistencia.

e Personas que deben hacerse cargo durante el periodo de incapacidad de las
finanzas, casa, animales de compafiia u otras responsabilidades inasumibles por la
persona en el periodo de descompensacidn, y que deberian estar advertidas de esta
posibilidad.

Nombramiento de representante/sustituto en la toma de decisiones sanitarias:

¢ Ladificultad para anticipar con cierta precision la naturaleza y caracteristicas de las
situaciones que sera necesario afrontar mejora notablemente cuando el
representante participa en el proceso de PAAS y se refleja en el documento de VVAA
(Kim y Appelbaum, 2006). En ese mismo sentido se manifestaba Shalowitz (2006),
sefialando como mejores estrategias la designacion del representante por el
paciente y la participacion en el proceso de discusion. Conviene aclarar la
participacion del representante, qué decisiones pueden ser motivo de mera
sustitucién y cudales son los limites, cuando sea posible.

También es posible anticipar la aceptacion o rechazo a la participacion en proyectos de
investigacion y los limites a considerar, en la linea de permitir que las personas que lo
deseen no vean limitada su posibilidad de hacerlo por incapacidad en el periodo de
reclutamiento. Y, finalmente, pueden consignarse, de forma descriptiva, una miscelanea
de aspectos relacionados con preferencias como la comunicacion con otras personas,
el trato que se considera idéneo en funcion de las experiencias sufridas, actividades que
consideran beneficiosas o cualquier otra indicacion.

En definitiva, el esquema trata de orientar acerca de valores y preferencias personales
que pueden influir en las decisiones asistenciales (Murray y Wortzel, 2019), pero debe
tener en cuenta las limitaciones externas, para no ser motivo de frustracion. Por eso es
necesario cuidar aspectos como la subjetividad de la vivencia pretérita, promover la
implicacion del paciente, limitar la presién profesional, considerar la posibilidad o no de
cumplir expectativas y facilitar los procesos comunicativos (La Fond y Srebnik, 2002).
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Para que una planificacion anticipada sea util, debe ademéas considerar aspectos
relativos a su aplicabilidad, accesibilidad y congruencia con los estandares de uso
(Srebnik et al., 2005). La consideracion de la planificacion anticipada como un proceso
deliberativo, permite establecer qué modelo de trabajo y desde qué lugar (expectativas,
experiencia, deseos, etc.) resulta idoneo en cada paciente.

Tan importante como establecer los contenidos resulta clarificar los pasos a seguir para
llevar a cabo una PAAS. El primer paso debe ser plantear esta posibilidad al paciente y
generar informacion suficiente acerca de su naturaleza y propdsito. Es importante que
el paciente pueda ayudar a delimitar el papel que va a jugar cada interviniente (Emanuel
et al., 2000). Este didlogo o deliberacién debe considerar si la persona se encuentra
preparada (y en qué medida) para hablar de su cuidado médico, prospectivamente, y
cuanta informacién desea acerca de su estado de salud y enfermedad y de su
pronéstico, y si esto modifica el momento de iniciar una PAAS. También en un inicio
debe plantearse la identificaciébn de personas de confianza que puedan ayudar en la
toma de decisiones cuando la persona enferma no pueda hacerlo. Si es posible empezar
el proceso, la planificacion debe orientarse a establecer objetivos generales de salud y
tratamiento, y a preparar a la persona para realizar decisiones informadas sobre lo que
resulta mas importante para ella (Sudore et al., 2017). El segundo paso debe ser una
discusidn estructurada, con el objetivo de delimitar los problemas y clarificar los deseos
del paciente y los valores que pretende preservar. En este paso se toman decisiones
iniciales acerca del mejor modelo a aplicar, de los fines que desea el paciente, de los
valores que sustentan sus decisiones (Emanuel et al., 2000). La planificacién debe
incluir a la persona afectada, a las personas de su confianza llamadas a participar en la
toma de decisiones, y a las personas implicadas en la asistencia, en un diadlogo acerca
de las preferencias de la persona interesada, respecto a su cuidado (Sudore et al.,
2017). En un tercer momento es posible elaborar directrices provisionales que sean
asequibles y accesibles (Emanuel et al., 2000). Las decisiones de tratamiento deben
considerar las condiciones asistenciales del medio, las normas de aplicacién, y estar
basadas en la comprension de una realidad cambiante en cuanto al estado de salud y
prondstico. Poner por escrito valores y decisiones es importante, y debe hacerse cuando
estadn incluidos en el procesos las personas representantes y los profesionales
asistenciales, de forma que puedan ser correctamente interpretadas (Sudore et al.,
2017).

Precisamente el caracter cambiante de la realidad clinica y las circunstancias del
entorno, hacen necesario que las directrices, estén expresadas en forma de VVAA o en
la historia clinica, como proceso de PAAS, se revisen ratifiquen y/o actualicen (Emanuel
et al., 2000; Seoane, 2006), en un proceso dinamico, que incorpore los cambios y que
vaya depurando las decisiones para conseguir un plan especifico para los tratamientos
futuros (Sudore et al., 2017). Maitre et al. (2013) y en todo caso tras las recaidas o
situaciones de crisis, se hayan aplicado o no las directrices reflejadas.

La historia clinica es basica en el proceso de planificacion, en el que se integran las
instrucciones previas, porque pueden dar fe del proceso de conformacion de la voluntad
del paciente y de los episodios relevantes que han contribuido a ella (Seoane, 2006) vy,
con su propia estructura, dinamismo, accesibilidad y flexibilidad, dificultar o facilitar los
cambios que, necesariamente, van a darse en las preferencias y deseos del paciente,
en congruencia con su historia de valores (Sudore et al., 2017).
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3.2. Problemas en la elaboracion e implantacion

Pese a que han trascurridos muchos afios desde que se publicaron los primeros
articulos sobre planificacién anticipada, se constata la persistencia de un amplio hiato
entre la promesa abstracta de las directrices anticipadas (y de la PAAS) en psiquiatria 'y
su realizacién en la préactica (Swartz et al., 2021). Conviene, subrayar, que la
planificacion es, ademas de una cuestion técnica y clinica, sobre todo, una cuestion
ética, derivada de una relacién deliberativa, prudente y participativa, centrada en el
paciente (Ramos y Robles, 2015).

La PAAS no puede ser igual en todos los casos ni con todos los pacientes. Si se entiende
la PAAS como una deliberacion anticipada, en el contexto de un nuevo modelo relaciéon
de clinica (Pose, 2018), tiene que ir mucho mas alla del mero tratamiento “trasladado” a
la historia clinica, pero también mas alla de las directrices anticipadas. La planificacién
anticipada transforma y personaliza la historia clinica, convirtiéndola, no sélo en un
instrumento vertebrador del tratamiento, sino también en el testigo de una relacién
clinica y de los objetivos auténomos (entendiendo aqui la autonomia como lo que el
paciente considera que es su “deber ser”, su proyecto personal) en lo que concierne a
su padecimiento psiquiatrico. Se supera asi el mero enfoque juridico para realizar un
enfoque comunicativo, en el que las indicaciones escritas surgen como consecuencia
de una relacién dialégica (Lo y Steinbrook, 2004) y no al revés. De esta perspectiva
surge la primera exigencia (y la primera limitacién): se hacen imprescindibles unas
minimas habilidades comunicacionales en el profesional (o profesionales) y el paciente,
0, al menos, la posibilidad de desarrollarlas.

En este marco, el dilema entre documentos de VVAA y PAAS resulta artificioso y se
inclina claramente en favor de apoyar ésta para que, si procede, surjan las directrices
especificas. Como afirma Martinez (2007): “El hecho de que el documento de VVAA sea
un documento legal no lo hace ni legitimo ni mas valido éticamente que una buena
deliberacién” (p. 93). Silos documentos de VVAA se hacen sin acompafiamiento pueden
no ser reflejo real de las preferencias, y conforme pasa el tiempo “la unién moral de las
obligaciones que emana se debilitan” (p. 92) como consecuencia de la aparicién de la
nueva persona gue resulta de la propia evolucién biografica.

Shields et al. (2014) realizaron un meta-analisis de trabajos publicados hasta esa fecha,
para tratar de establecer qué elementos dificultan el uso de las directrices psiquiatricas
anticipadas, en aquellos paises en los que se han regulado y cabe su realizacion
(fundamentalmente estudios en Estados Unidos, pero también en Canada, Escocia,
Inglaterra y Austria). Esquematizaron los hallazgos bajo tres epigrafes, que se van a
utilizar para resumir el conjunto de dificultades de forma comprensible:

1. Dificultades atribuibles al sistema (legal o sanitario). Son, por tanto, dificultades en
la raiz, en el marco que debe hacer posible el desarrollo de la PAAS. La mayoria de
ellas ajenas a la propia actuacion profesional, pero que la condicionan. En este grupo
se hallan las dificultades que derivan del riesgo de demanda legal por
incumplimiento de las preferencias expresadas en el documento o en la PAAS, por
actuacion asistencial no acorde a los estandares de cuidado, o por malos resultados
derivados de la aplicacién de los deseos expresados por los pacientes/usuarios, que
hubiera debido preverse y ser motivo de no aplicacion. En un proceso deliberativo
estos tres escenarios prospectivos deberian ser analizados a la luz de una relacion
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de confianza, y planteada la posibilidad de excluir las directrices no aceptables o no
aplicables. También corresponde a este epigrafe la imposibilidad de dar respuesta
a las preferencias cuando se han solicitado o sefialado recursos inexistentes o a los
que no puede acceder. Como en el caso anterior, esta dificultad apunta a un analisis
inadecuado de la realidad o a una actualizacién deficiente. EI marco legal se ha
sefialado como problemético en distintos estudios, tanto si se apoya el que las PAAS
“‘comprometan” la actuacion profesional, como en el caso contrario, que sélo sean
orientativas. En el primero de los casos el profesional tiende a no favorecer su uso
y en el segundo es el usuario quien tiende a infravalorar su utilidad. El soporte legal
es un elemento de promocion de las estrategias de planificacién anticipada y debe
clarificar cuando y cdmo pueden ignorarse las directrices (Lenagh-Glue et al., 2020).
Otras dificultades son la imposibilidad de acceder o activar las PAAS por problemas
en el sistema de informacion del sistema sanitario (Lenagh-Glue et al., 2020) o
problemas estructurales en generar tiempos y espacios para trabajar la planificacion
anticipada en el escenario asistencial. Cuando en el sistema se consolida la falta de
continuidad de cuidados, de coordinacién, y la falta de tiempo como obstaculos a la
asistencia centrada en el paciente y a la posibilidad de una relacion deliberativa, la
planificacion anticipada se torna tarea imposible (Ellis et al., 2011).

2. Dificultades atribuibles a los profesionales: entre ellas la falta de formacion,
conocimiento o conciencia acerca de las caracteristicas y uso de las VVAA en salud
mental, los déficits en el entrenamiento en el inicio y desarrollo de la planificacion
anticipada con los pacientes, y el miedo de los profesionales a afrontar rechazos a
todos los tratamientos y a lo que ello pueda suponer de dificultad para el manejo del
paciente en crisis, 0 a verse en la obligacibn de llevar a cabo tratamientos
inadecuados. Algunos profesionales pueden creer que no va a producirse una
actualizacion suficiente, lo que impediria que se apliquen los tratamientos con
indicaciones mas actualizadas y también existen resistencias para emplear tiempo
asistencial en este objetivo, a ceder poder en el marco asistencial o dificultad para
implicarse en el proceso sin “sesgar” el resultado. No siempre es un proceso facil
otorgar al paciente/usuario la capacidad para tomar decisiones terapéuticas. Muchos
profesionales sanitarios, ante un tema como este se plantean, bien que la PAAS es
demasiado idealista, bien que requiere demasiado tiempo para tener cabida en su
ya sobrecargada praxis cotidiana, algo que no ocurre cuando forma parte de sus
rutinas y se realiza de forma estructurada (Emanuel et al., 2000).

3. Dificultades atribuibles a los usuarios/pacientes, entre las que cabe destacar la
ausencia de un referente de confianza en quien delegar las decisiones subrogadas,
la falta de informacién acerca las PAD (de su existencia y caracteristicas) y del
procedimiento para llevarlas a cabo, la resistencia a formalizar documentos cuyo uso
no se puede prever y el miedo a que los profesionales respondan negativamente a
la expresion de preferencias o rechacen aplicarlas. Los pacientes, como los
profesionales, a menudo desconocen su aplicabilidad real y la fuerza normativa que
las sustenta.

Otras barreras potenciales son la desconfianza de pacientes/usuarios y familiares hacia
los profesionales y el riesgo de pérdida de confianza cuando las voluntades expresadas
no llegan a cumplirse (Suess et al., 2016). En algunos casos, los usuarios de servicios
de salud mental no confian en que se les facilita informacién correcta o apoyo en la
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elaboracion de planes anticipados para crisis futuras, y los profesionales no estan
seguros de que las elecciones de los usuarios sean compatibles con el deber de cuidado
(Lenagh-Glue et al., 2021). Son muchos los autores que insisten en la importancia de
los facilitadores y de la formacion/entrenamiento. Si ignoramos los prejuicios y las
concepciones erréneas o limitadas acerca de la PAAS no podremos avanzar. También
comentan la necesidad de flexibilizarse, para que acompafie al paciente en el proceso
quien es percibido por éste como mas confiable o con quien se encuentra mas comodo
a la hora de hablar de sus preferencias y valores. Maylea et al. (2018) se habian
manifestado en este mismo sentido (unicidad, personalizacion, flexibilidad) y habian
sefialado la dificultad de los profesionales con estos aspectos. A menudo los
profesionales se sienten mas cémodos con los documentos cerrados, a veces
prefabricados, como en los documentos de consentimiento informado para
determinados procedimientos o tratamientos, que facilitan nuestra labor, aunque acaben
siendo lejanos a la realidad individual.

3.3. ¢, Caben propuestas?

En la mayor parte de los paises de nuestro entorno, y también en Espafia, el desarrollo
de las VVAA ha contado con apoyo institucional, que se ha traducido en programas de
divulgacion y formacién. En algunos sistemas sanitarios como el de Euskadi, la
cumplimentacion de VVAA se considera un indicador de calidad en Atencién Primaria.
Nada de esto ha ocurrido en Salud Mental, ni en los servicios de psiquiatria, ni se ha
dado el paso a entender la realizacién de las VVAA como parte del PAAS, puesto que
se ha ligado a actividad de profesionales y registros en buena parte ajenos a los
servicios sanitarios, aunque estén conectados. La reflexion sobre las dificultades nos
lleva, inevitablemente a plantear estrategias para superarlas.

Un curso de accién importante podria ser la revision del marco juridico: todo el desarrollo
normativo se ha ido orientando, indefectiblemente, a promocionar la realizacién de
documentos de VVAA. Este tipo de orientacién puede llevarnos a una dindmica muy
similar a la que se ha dado, durante lustros, en relacién con el consentimiento informado:
la aplicacién de la norma ha dado como resultado el dar preminencia al documento
sobre el proceso deliberativo de toma de decisiones. La confusion entre “documento de
consentimiento firmado” y “proceso de consentimiento informado llevado a cabo” ha sido
tan frecuente, que costara aun un tiempo conseguir corregir el equivoco. En el final de
la vida, donde a la incapacidad normalmente sigue la muerte, la confusién entre
documento de VVAA y proceso de reflexion sobre las preferencias no necesariamente
genera distorsiones; en el marco de la salud mental, de la psiquiatria, si lo hace: el
proceso es dindmico, cambiante; el paciente oscila entre periodos de mayor y menos
capacidad, evoluciona como ser humano y como paciente, y evolucionan sus deseos y
preferencias; adquiere mayor conocimiento pero también puede verse mas afectado (o
de forma diferente) por la enfermedad; finalmente, también los conocimientos de la
psiquiatria, tanto en métodos diagndsticos como terapéuticos, evolucionan; la asistencia
en psiquiatria no es un proceso en el que pueda marcarse el final ni es estatico. Por
todo ello, un documento de VVAA definitivo va a ser mas dificil de alcanzar, y sera,
necesariamente, un documento provisional. Esta realidad diferencial necesita cierto
respaldo normativo para poder desarrollarse.
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Otro curso de accion implica conseguir respaldo institucional: cualquier proceso necesita
que las instituciones implicadas consideren su importancia y faciliten las herramientas.
En el caso de la planificacién anticipada en salud mental, hace falta que los sistemas de
atencion a la salud consideren prioritaria su puesta en marcha, incorporen esta filosofia
a sus planes estratégicos y promuevan su posibilidad, garantizando los registros, la
accesibilidad y los procedimientos de informacion, coordinacion y aplicacion que den
seguridad a profesionales y pacientes/usuarios. La continuidad de cuidados, la
estabilidad en la asistencia, la equidad en los servicios y la provisién de recursos en
tiempo y personas, son responsabilidades, en buena parte, institucionales. De forma
especifica, si la historia clinica esta llamada a ser el recipiente de valores, deseos y
preferencias, eje vertebrador de la planificacién anticipada de la asistencia, sera preciso
estructurar y facilitar la inclusién de estos aspectos, y realizar un seguimiento de las
mejoras a introducir, asi como los controles de su realizacién y efectividad. Por otra
parte, siendo la norma un elemento promotor, se necesitan criterios unificados desde el
sistema sanitario y desde el sistema judicial, que no obstaculicen la aplicacién de las
directrices anticipadas. Desde la inseguridad juridica, cualquier estrategia puede acabar
en el limbo préctico.

Finalmente, y este serd, sin duda, el curso de accion mas importante: es necesario
modificar actitudes o, lo que es lo mismo, crear cultura. Si bien los dos puntos anteriores
son necesarios, los deberes profesionales se llevan a cabo en otro lugar. Si el transito
desde una cultura paternalista no ha sido facil para los profesionales sanitarios en
general, ha sido especialmente dificil en psiquiatria, donde valores como la buena
praxis, la autonomia o la beneficencia se han visto complicados en la colisién con otros
valores, muchos menos explicitos como la seguridad, la paz social o la tranquilidad
ciudadana. En un lugar mucho mas propio de los profesionales de la psiquiatria, y de la
salud mental en general, el conflicto entre beneficencia y autonomia es el mas dificil de
manejar, y requiere una deliberacion continua, arriesgando entre dar cauce a los deseos
de los pacientes y abandonarlos a los efectos de los trastornos sobre la libertad y la
autonomia. Si como dice Diego Gracia (2013) “La cultura es el depdsito de valores de
una sociedad. Las valoraciones comienzan siendo subjetivas, precisamente porque
tienen su origen en la estimacién que llevamos a cabo los seres humanos en todo acto
de aprehension. Pero esas valoraciones subjetivas tienen siempre repercusiéon en la
conducta humana, y por tanto acaban objetivandose.” (p. 62). Nuestra sociedad, nuestra
profesion, puede elegir objetivar el valor del respeto a la eleccion, como parte de un
proyecto personal, guiado por la deliberacién y esencialmente libre (autbnomo). Pero
estos valores hay que promoverlos, resaltarlos. Dos son las vias mas Uutiles: la formacién
(no es posible valorar lo que se desconoce) y el modelaje (ver en otros aquello que uno
querria hacer y ser). Parafraseando a Gracia, todos iniciamos nuestra andadura
profesional y personal en una matriz llena de valores que aceptamos pasivamente, pero
podemos concebir un proyecto que incorpore y realice nuevos valores. La psiquiatria ha
estado siempre lidiando con demandas de control e intervencion. La PAAS, como hemos
visto, incorpora nuevos elementos de valor a la asistencia, tanto en sus elementos
meramente instrumentales (resultados) como en sus elementos intrinsecos (vivenciales
y relacionales). Es mas, la PAAS es un instrumento al servicio de diversos valores
intrinsecos, como la autonomia moral del sujeto, la compasion, la libertad, el ser con
otros. Formarse en su desarrollo, incorporarlo a nuestra rutina, es cultura, y puede
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formar parte de lo que conocemos como configurar el valor en “espiritu objetivo”, donde
no cabe sino ser “proactivo” (D. Gracia, 2011).

Transformar una cultura, que afecta a profesionales y también a
paciente/familiares/allegados, requiere, al menos, tres elementos:

- Los recursos personales, esto es, identificar a los pioneros, profesionales y
pacientes/familiares/allegados susceptibles, que lideraran el proceso de desarrollo y
puesta en marcha de los procesos de PAAS en psiquiatria. En ellos los procesos de
formacion continuada son imprescindibles y el intercambio que permita “pulir’ con el
contraste de la realidad, las directrices generales. Elementos como habilidades
comunicacionales, actualizacién profesional, evaluacion de la capacidad, técnicas
de facilitacion y manejo de decisiones subrogadas, deben formar parte de los
programas.

- Los recursos estructurales: Es necesario establecer guias provisionales que
planteen los elementos a planificar, siguiendo los contenidos que hemos visto en
apartados anteriores. Caben distintos modelos en funcion de que se trate de
alcanzar un objetivo modesto como la prevencion de crisis o si se trata de realizar
una PAAS. Establecer objetivos, contenidos a planificar, obstaculos previsibles y
estrategias de resolucion, debe formar parte de esta linea estratégica.

- Los elementos de seguimiento, transformacion y validacion: Conseguir difundir una
cultura supone ser capaz de revelar los valores que una determinada linea de
actuacion promueve y realiza, y conseguir que dichos valores sean asumidos por un
grupo (en este caso profesionales, pacientes y familias). Esto requiere una actitud
deliberativa permanente, una actitud proclive a modificar lo que sea necesario para
que el “traje sea a medida”.

La PAAS en psiquiatria no es una sola cosa, son miles de encuentros personales a la
busqueda de hacer posible que aquellos que padecen un trastorno no experimenten que
la asistencia que se les presta se realiza al coste de su “deber ser”.

4. Conclusiones

Las estrategias de planificacién anticipada en salud mental pueden ser una via de
encuentro puesto que pueden reflejar la importancia de la autodeterminacién y la
participacién de los pacientes y sus familias en el proceso terapéutico, la ponderacién
de los efectos de los tratamientos (no siempre asociados al bienestar subjetivo) en la
eleccion del mas deseable, o en el rechazo del mas problematico en la experiencia
compartida. En una sociedad cada vez mas proclive promover apoyos en la incapacidad,
la PAAS aporta mucho y supera la vivencia de abandono en una situacion de
vulnerabilidad. Pero sbélo podrd desarrollarse si los propios profesionales se
comprometen en la tarea, abandonando las posturas paternalistas y defensivas, para
adoptar el rol de promover una reflexion compartida. Aqui es donde el proceso
comunicativo, la deliberacion compartida, puede desarrollarse y dar lugar a la confianza
en la que se asienta la alianza terapéutica. Etica y clinica son, en este punto,
inseparables. Muy alejada queda la postura defensiva, contraria al deber ser de la
practica psiquiatrica, que aspira a acumular documentos firmados que puedan servir en
un posible litigio.
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Existen mdltiples contenidos susceptibles de una planificacion anticipada, que conviene
explorar y revisar en cada caso; pero las experiencias en otros medios sugieren que se
trata de un proceso personalizado e individual, que debe ser flexible y evolutivo, como
lo es la propia realidad clinica de las personas a las que atendemos. Es por ello por lo
que la propia historia clinica, dinamica en si misma, aparece como el mejor soporte para
una realidad compleja y cambiante, sin que ello sea incompatible con la elaboracion de
documentos de VVAA, que debe someterse a revisiones periodicas y, en todo caso, a
escrutinio tras periodos de reagudizacion de enfermedad.

La responsabilidad institucional tampoco es ajena a la PAAS, no s6lo en promover los
procesos de formacién e informacion que la faciliten, sino en asegurar la continuidad de
cuidados, la accesibilidad y los recursos necesarios para que pueda llevarse a cabo con
excelencia. Asimismo, debe asumirse la responsabilidad de llevarla a cabo, también, en
aquellas personas que tienen mas dificultades para contactar con el sistema o que
carecen de apoyos en su entorno.

No es un proceso facil, porque requiere un cambio de cultura, y eso siempre supone
tiempo, esfuerzo y que haya personas comprometidas en el liderazgo. Tiene sentido
porgue tiene que ver con personas que pueden participar en su propia recuperaciony a
guienes se reconoce su caracter Unico y prefiado de valores. Este siempre ha sido el fin
mas importante de la psiquiatria desde su lugar de conocimiento: ayudarles a ser.
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