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Resumen

La relacion médico-paciente se encuentra en un proceso de cambio y evolucién hacia un
tratamiento mas humano, sustentado sobre el principio de autonomia, con el objetivo de respetar
los derechos del paciente y no sélo imponer la voluntad del médico. Un instrumento que
salvaguarda esta situacidn es el Documento de Voluntades Anticipadas, como extension del
consentimiento informado. A pesar de su regulacién internacional y nacional, en ciertos contextos,
como el de la salud mental, el modelo hegemoénico-paternalista sigue imperando y nos

preguntamos por qué.

Palabras clave: autonomia del paciente; paradigma hegemoénico; documento de voluntades

anticipadas; bioética; derechos fundamentales; salud mental.

Abstract

The doctor-patient relations are undergoing a process of change and evolution towards a more
humane approach, based on the principle of autonomy , with the aim of respecting the rights of
patients and not just imposing the will of the phyisician. Advance Directives, as an extension of
Informed Consent documents, can further safeguard such rights. Despite its international and
national regulation, in certain contexts, such as mental health, the hegemonic-paternalistic model

persists, and the authors question the underlying motive.

Keywords: patient autonomy; hegemonic paradigm; advance directives; bioethics; human rights;

mental health.

Resum

La relaci6 metge-pacient es troba en un procés de canvi i evolucid cap a un tractament més huma
basat en el principi d'autonomia, amb 1'objectiu de respectar els drets del pacient i no només
imposar la voluntat de metge. Un instrument que salvaguarda aquesta situacié és el Document de
Voluntats Anticipades, com a extensid del consentiment informat. Malgrat la seva regulaci6
internacional i nacional, en certs contextos, com el de la salut mental, el model hegemonic-

paternalista segueix imperant i ens preguntem per que.

Paraules claus: autonomia del pacient; paradigma hegemonic; document de voluntats

anticipades; bioetica; drets fonamentals; salut mental.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887



El Documento de Voluntades Anticipadas como instrumento de planificacién ético-juridico: especial atencién a la salud mental
Maria Francisca Zaragoza-Marti, Rocio Julia-Sanchis, Sofia Garcia-Sanjuan
Rev Bio y Der. 2020; 49: 25-40

1. Introduccion

Vida y muerte son dos expresiones antagdnicas a la vez que equivalentes, puesto que no existe la
una sin la otra y ambas reflejan la existencia del ser humano. Ante ello, el Estado, institucion
dentro de la que la persona desarrolla su personalidad, se instituye como garante de los aspectos
fisicos, psiquicos y emocionales caracteristicos y definitorios del ser humano. En consecuencia, se
reconoce, se garantiza y se promueve el derecho a la vida, junto con el desarrollo de las cotas més
altas de la personalidad y la integridad fisica y moral del individuo, sobre las directrices o

principios vitales de cada cual.

El ser humano goza de libertad como maxima para el desarrollo de la vida, configurada
como el elemento vehicular y transversal que rige la existencia, que permite realizar todo lo
deseado hasta el limite del perjuicio ajeno. De ahi, el clasico principio “mis derechos llegan hasta
donde comienzan los derechos de otro”, que implica que la libertad tiene, por principio, la
naturaleza; por regla, la justicia; por salvaguarda la ley y sus limites morales se contienen en el

principio de “no hagas a otro lo que no quieras que te hagan a ti”.1

Pero ;qué ocurre cuando esa libertad se extiende a aquellos momentos en los que estan
alteradas nuestras capacidades mentales y queremos seguir decidiendo qué hacer o cémo
sobrellevar esos episodios de crisis? Surgen, entonces, las cuestiones éticas (bioéticas para el
ambito sanitario), las cuales basicamente enfrentan la voluntad de la persona a morir o vivir de
una determinada manera, con el ambito juridico, donde se cuestiona la capacidad o la ausencia de
la misma para ejercer la toma de esas decisiones y con el dmbito sanitario, histéricamente
caracterizado por un paternalismo médico que anulaba las decisiones y creencias del paciente
sobre como sobrellevar su enfermedad/episodios de crisis o cémo afrontar sus ultimos estadios

de vida.

En consecuencia, es importante tener en cuenta que las sociedades y las normas que marcan
la convivencia en la misma cambian segtin evolucionan los individuos que la conforman, de forma
que las aspiraciones morales, éticas y juridicas que garantizan la convivencia en una sociedad
democratica, social y de derecho deben flexibilizarse y adaptarse a los nuevos retos. Igualmente,
gracias a los avances tecnolégicos en el area de la biomedicina, surgen nuevas situaciones de
conflicto y nuevos retos en la regulacion de las actuaciones sanitarias, puesto que el paternalismo

médico de antafio intocable se torna hoy en dia inservible ante nuevos modelos asistenciales que

1 Alvarez, H.M: “La Autonomfia: principio ético contemporaneo”, Revista Colombiana de Ciencias Sociales, 3(1), 2012, 115-132.
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recogen e implementan la denominada autonomia del paciente, como baluarte de la libertad para

decidir como vivir la vida o como afrontar el proceso de enfermedad.

Un instrumento que ayuda a garantizar el respeto de la voluntad de las personas y los
derechos que le son propios, por la toma de decisiones de terceras personas, es el Documento de
Voluntades Anticipadas (DVA), configurado como aquel instrumento con el que la persona puede
determinar los aspectos legales, técnicos y médico-sanitarios a aplicar para aquellos momentos
en los que no pueda decidir por si mismo y sea necesario intervenir en beneficio de su vida. De
esta forma, se respeta la voluntad del sujeto, quien ha elegido, segin sus principios y creencias
vitales, los tratamientos y las acciones futuras a realizar para cuando él se vea impedido a ello. En
consecuencia, en bioética existen dos conceptos de importancia relevante: por un lado, el de la
dignidad de las personas o, lo que viene a decir, que todo ser humano merece basicamente igual
respeto o consideracion y, por otro, el reconocimiento de que las personas son intelectual y

moralmente auténomas.?

La legislacion sobre el tema es amplia, tanto a nivel europeo como americano3, pero
desafortunadamente, los estudios precedentes* demuestran el escaso uso e implementacion de
este instrumento como salvaguarda de los derechos de los pacientes, especialmente en areas tan
complejas como el de la salud mental o las enfermedades crénicas degenerativas. A pesar de que
la relacién con el paciente se ha transformado y la actitud paternalista de los profesionales

sanitarios ha ido desapareciendo®, ;por qué sigue siendo un instrumento que al final deviene

2 Sanchez, ].M: “Las enfermeras ante las voluntades anticipadas: un reto juridico, ético y practico”, ENE-Revista de Enfermeria, 6 (1),
2012, 43-50.

3 Correa, F.J.: “Las voluntades anticipadas”, Revista Colombiana de Bioética, 3(2), 2008, 83-100 y Coleman, A.: “Physician attitude
toward advanced directives: a literature review of variables impacting on physicians attitude toward advance directives”, American
Journal of Hospice & Palliative Medicine, 30(7), 2012, 696-706.

4 Se pueden consultar los siguientes estudios: Aguilar-Sanchez, J.M., Cabafiero-Martinez, M.J., Fernindez, F. Ladios-Martin, M.,
Fernandez-de-Maya, ] & Cabreo-Garcia, J.: “Grado de conocimiento y actitudes de los profesionales sanitarios sobre el documento de
voluntades anticipadas”, Gaceta Sanitaria, 32(4), 2018, 339-345. Vid. McDonald, J., Du Manoir, ].M,, Le, L. & Zimmermann, C.: “Advance
directives in patients with advanced cancer receiving active treatment: attitudes, prevalence and barriers”, Support Care Cancer, 25(2),
2017, 523-531. Vid. Pérez, M., Herreros, B., Martin M.D., Molina, J., Kanouzi, ] & Velasco, M.: “Do Spanish hospital professionals educare
their patients about advances directives? A descriptive study in a University Hospital in Madrid, Spain”, Bioethical Inquiry, 13(2), 2016,
295-303. Vid. Leder, N., Schwarzkopf, D., Reinhart, K., Witte, O., Pfeifer, R & Hartog, C.: “The validity of Advance Directive in acute
situations”, Deutsches Arzteblatt International, 11(43), 2015, 723-734. Vid. Hajizadeh, N., Uhler, L. & Figueroa, R.: “Understanding
patient’s and doctor’s attitudes about shared decision making for advance care planning”, Health Expect, 18(6), 2015, 2054-2065. Vid.
Hinderer, K. & Lee, M.: “Assessing a Nurse-Led Advance Directive and Advance Care planning seminar”, Applied Nursering Research,
27(1), 2014, 84-86.

5 Grande, L.: “La profesion de enfermeria”, Etica y enfermeria, Universidad Pontificia de Comillas, Madrid, 2009, 103-105
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ineficaz por desuso, desconocimiento o desinformacién? E incluso aquellos pacientes que si usan

el DVA, ;por qué tienen la sensacion de que el personal sanitario tiene la dltima palabra? 6

2. Retrospectiva y evolucion histdérico-normativa desde el modelo
médico hegemonico a la autonomia del paciente

En las ultimas décadas, se ha producido una evolucidn en el ambito sanitario desde el modelo
tradicional hegemdnico (caracterizado de paternalista), hasta el modelo actual, basado en la
afirmacion del valor de la autonomia individual y sustentado sobre el consentimiento informado.
Asi, en la concepcién tradicional el punto de partida de las argumentaciones justificantes era la
naturaleza, las obligaciones y las prerrogativas de la profesion sanitaria y en la concepcion actual
el prius son los derechos del paciente’. En consecuencia, cabe tener en cuenta que el minimo ético
comdn que presupone la bioética debe conectar directamente con la idea de los derechos
humanos e, indirectamente, con el derecho de las democracias que han incorporado tales
derechos en sus constitucioness, de forma que la libertad de actuaciéon del personal sanitario debe
cohonestarse con la autonomia del paciente, tras proclamarse ésta como el principio vehicular de
la relacién entre ambos, resultando que el criterio técnico-cientifico del personal sanitario no

pueda ya imponerse sobre la voluntad del paciente.?

A) El modelo hegemoénico-paternalista y su justificacion historica

El término “paternalismo médico” (o modelo hegemdnico-paternalista) ha sido definido por
infinidad de autores, desde muy diversas perspectivas, como justificante de la accién sanitaria
sobre la elecciéon personal del paciente. Con caracter general, y siguiendo a Dworkin10, podemos

definir esta actuacién como la interferencia en la libertad de accién de una persona, justificada

6 Estos y otros interrogantes sobre el DVA, su uso, conocimiento e implementacién, han sido estudiados en el proyecto de investigacion
“Conocimientos y actitudes de los profesionales de salud mental hacia el documento de voluntades anticipadas”, del que ha surgido
este andlisis ético-juridico sobre la cuestion, apoyado en otros dos estudios (cualitativo y cuantitativo) mas concretos y cuyos
resultados son, en su mayoria, coincidentes con lo mencionado a lo largo del presente texto, seglin estudios precedentes.

7 Alemany, M.: “El paternalismo médico”. En Abellan, M, Carrasco, M.C & Martinez, ]. (Eds.). Derecho sanitario y bioética. Cuestiones
actuales, Valencia: Tirant lo Blanch, 2012, 745-788.

8 Ibidem, p. 780.

9 Jaaskeldinen, F.: “Libertad profesional del médico en el nuevo contexto de la relacién clinica: su delimitacién desde una perspectiva
constitucional”, Derecho Privado y Constitucién, 21,2017, 11-51.

10 Dworkin, G.: “Paternalism”. En Wasserstrom, R.A. (Ed.). Morality and the Law, Belmont: Wadsworth Publishing Co, 1971, 107-126.
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por razones que se refieren exclusivamente al bienestar, al bien, la felicidad, las necesidades, los

intereses o los valores de la persona coaccionada, visto esto desde la perspectiva del médico.

Tradicionalmente, bien por conviccién, por respeto a la figura del profesional sanitario o
por total desconocimiento, se ha confiado en que la decisiéon que el personal sanitario pudiera
tomar era la mas adecuada para la situacion clinica concreta, pues ellos eran quienes tenian la
informacién sobre la misma y quienes poseian los conocimientos adecuados para su correcta
interpretacion, ya que sus decisiones clinicas tenian como objetivo garantizar las necesidades
basicas del paciente. Ello, junto al clasico principio de beneficencial! ha servido como justificacion
para mantener el paternalismo médico, puesto que como mencionan Buchanan y Brock?!2, el nivel
de capacidad que es exigible para tomar una decisiéon en particular debe ajustarse a las

consecuencias de actuar conforme a esa decision.

Este modelo hegemonico-paternalista clasico es ain mas visible cuando hablamos de
personas cuya capacidad juridica se cuestiona, por encontrarse en situaciones de crisis o de
alteracion cognitiva, ya que estos pacientes no son conscientes de lo que ocurre a su alrededor, ni
capaces de comprender la decisién a tomar?3. Sin embargo, como bien dice Alemany!4, una medida
paternalista sélo estara justificada si la misma es aceptable, tanto para el individuo en concreto al
que se quiere beneficiar, como para la generalidad de la sociedad que podria verse afectada por
este tipo de medida. De ahi que hoy se haya superado este modelo hegemoénico-paternalista, de
forma general, aunque con algunos resquicios cuando nos centramos en personas con trastornos

mentales graves.

B) Hacia el respeto de los derechos y la autonomia del paciente como
nuevo paradigma sanitario basado en un modelo asistencial centrado

en el paciente

En la sociedad moderna se asiste a una nueva visiéon que tiene como propoésito reconocer al
paciente desde el principio de la libertad y revestirlo de unos derechos que buscan mantener dicha

decisién!s. Como recuerda el Relator Especial, en su informe sobre el derecho de toda persona al

11 Jaaskelainen, F.: “Libertad profesional del médico...”, Op. Cit, 16-17.

12 Buchanan, A. & Brock, D.: “Deciding for Others, Cambridge: Cambridge University Press, 1989, 52.

13 Culver, C.M, &Gert, B.: “Philosophy in Medicine (Conceptual and Ethical Issues in Medicine and Psychiatry)”, Nueva York: Oxford
University Press, 1982, 1263.

14 Alemany, M.: “El paternalismo médico”. Op. cit, 784.

15 Alvarez, H.M.: “La Autonomia: principio ético contemporaneo”. Op. Cit, 116-117.
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disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental?é, a lo largo de nuestra vida, todos
necesitamos un entorno que favorezca nuestra salud, configurado como un derecho basico por
conexién con otros derechos asi reconocidos en la legislacién internacional, tal y como nos
recuerdan reiteradamente diversos tribunales como la Corte Interamericana de Derechos
Humanos, el Tribunal Europeo de Derechos Humanos!? o los tribunales constitucionales de los
diversos estados!8. Por tanto, es necesario, no s6lo como pacientes, sino también como personas,
tener aquellos instrumentos que eficazmente van a salvaguardar la vida o, al menos, la calidad de
vida durante los procesos de enfermedad, sin menoscabar los derechos, los principios morales y

la integridad fisica o psiquica de las personas con tratamientos no deseados.

Como menciona Alvarez19, es ttil, para entender por qué una persona piensa lo que piensa,
actia como actua o valora lo que valora, no desarraigar sus acciones, ideas o valores del contexto
que los hace posibles y de las circunstancias que configuran sus modos o estilos de vida. Ello es lo
que desde la época griega ya se reconocia como la autonomia personal (autos-si mismo y nomos-
ley), generada sobre el prisma de la libertad antes aludida y que viene a reconocer la capacidad
de todas las personas a elegir libremente. Asi lo comparte Diaz20 al mencionar que la autonomia
es el ejercicio practico del mayor don que puede poseer un ser humano: la libertad; para pensar,
para dudar, para disentir, para entender y comprender, para crear y construir, para actuar, para
ser uno mismo, pero con un pequefio detalle: en relacion con los demas, quienes también tienen
libertad y son sujetos de derechos. Por ello, compartimos las palabras de Singer al entender que
la autonomia es la capacidad de elegir, de tomar las propias decisiones y de actuar de acuerdo con

ellas?i, usando esa libertad de forma racional y responsable, como entendia Kant.

Trasladado al ambito sanitario, ello se ejemplifica en el respeto por los derechos de los
pacientes en el momento de la autodeterminacion. Es decir, en la libertad de elecciéon que todo
paciente, con capacidad juridica para ello, puede realizar en cualquier momento de su vida,

dejandolo incluido en su historia clinica a través del DVA, como un elemento mas de la

16 A/HRC/35/21, de 28 de marzo de 2017, de la Asamblea General de Naciones Unidas.

17 Sentencia de 17 de julio de 2014.

18 Martinez, D.: “Proteccién de la salud, atencién primaria y derechos fundamentales”. Teoria y Realidad Constitucional. 41,2018, 281-
296. Asimismo, consultar las Sentencias del Tribunal Constitucional Espafiol niimero 212/1996, de 19 de diciembre y 116/1999, de
17 de junio, en las que se interrelacionan los derechos fundamentales y los bienes que éstos protegen de la siguiente manera: “los
preceptos constitucionales relativos a los derechos fundamentales y libertades publicas pueden no agotar su contenido en el
reconocimiento de éstos, sino que mas alla de ello, pueden contener exigencias dirigidas al legislador en su labor de continua
configuracién del ordenamiento juridico, bien en forma de las llamadas garantias institucionales, bien en forma de principios rectores
de contornos mas amplios o bien en forma de bienes juridicos constitucionalmente protegidos”.

19 Alvarez, H.M.: “La Autonomia”, Op. Cit, 116.

20 Citado en Ibidem, 121.

21 Singer, P.: “Etica préactica”, Barcelona: Ariel, 1998, 100.
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planificacidn sanitaria. Como comenta Gracia??, en bioética tiene un sentido mas concreto y se
identifica con la capacidad de tomar decisiones y de gestionar el propio cuerpo y, por tanto, la vida

y la muerte de los seres humanos.

Gracias a las acciones internacionales, tales como el C6digo Nuremberg, la Declaracion de
Helsinki, los Protocolos de CIOMS o el Informe Belmont, el respeto de la autonomia del paciente
se torna relevante, pues como nos dice el Grupo de Opinién del Observatorio de Bioética y
Derecho, de la Universidad de Barcelona2?3, el respeto a la libertad y a los derechos de los pacientes
adquiere una especial relevancia en el marco de las relaciones asistenciales, &mbito en el que la
autonomia del paciente constituye un elemento central. Gracias a lo cual, varios paradigmas de los
sistemas de atencion de la salud estdn cambiando actualmente para ayudar a lograr el “objetivo

cuadruple”:
1. La experiencia de la atencion;
2. La medida mejorar los resultados de los pacientes;
3. Minimizar los costos, y

4. Mejorar las experiencias de los proveedores de atencién24, generando modelos de
atencion/asistencia integral2’, sustentados sobre el paciente y el respeto por sus derechos,
los cuales le otorgan la libertad de decidir el tratamiento sanitario a seguir, los cuidados
paliativos a implementar o los diversos aspectos que rodean una situacién clinica

determinada.

3. El Documento de Voluntades Anticipadas como instrumento de garantia

de los derechos del paciente, especialmente en salud mental

El uso y la aparicién regulada del documento de voluntades anticipadas es relativamente reciente,
pues surgidé en 1967 cuando la Euthanasia Society of America sugiri6 la idea de tener en cuenta
las voluntades de los pacientes. En 1969, el abogado americano Louis Kutner formulé un primer
modelo, erroneamente denominado testamento vital, pues terminoldgica y juridicamente, no cabe

la utilizacion del término testamento para acciones “vivas”, dicese, para regular acciones futuras

22 Gracia, D.: “La deliberaciéon moral: el método de la ética clinica”. Med Clin Barcelona. 117, 2001, 18-23.

23 Cerbon, M.: “Documento de Voluntades Anticipadas”. Acta Bioethica. 8(1), 2001, 171-178.

24 Sikka, R., Morath, ].M. & Leape, L.: “The quadruple aim: care, health, cost and meaning in work”, BMJ Qual Saf, 24(10), 2015, 608-10.
25 Youssef, A., Constantino, R,, Chaudhary, Z., Lee, A., Wiljer, D., Mylopoulos, M. & Sockalingam, S.: “Mapping Evidence of Patients’
Experiences in Integrated Care Settings: a protocol for a Scoping Review”, BM] Open, 7(12), 2017, 1-6.
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de una persona vivaZ2é. Pero tras el caso Karen Ann Quinlan, en 1796, se promulgé la Natural Death
Act, abriéndose el debate sobre las decisiones que rodean los episodios finales de la vida. Eco de
ello se hizo el Consejo de Europa, cuando promulgé la Recomendaciéon 613/1976, de 29 de enero,
sobre los derechos de los enfermos y moribundos, al proclamar que “los enfermos terminales
desean, sobre todo, morir en paz, en compafiia de sus familiares y amigos”. Pero, el punto de
inflexién en la regulacién y conocimiento de las voluntades anticipadas lo marcé, en 1999, la Ley
de Autodeterminacién del Paciente, momento en el que la autonomia del paciente sufrié una

expansion notoria, proyectada en el uso del DVA.

Anivel internacional, el Convenio para la proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina recoge claramente en
su articulo 9 una definicién unanime de las voluntades anticipadas: “seran tomados en
consideracion los deseos expresados anteriormente con respecto a una intervenciéon médica por
un paciente que, en el momento de la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su
voluntad”. Es mas, el informe explicativo del mismo, en su punto 60, menciona que este articulo
esta disefiado para los casos en que las personas sin capacidad de entender en el momento actual,
hayan expresado su consentimiento (asentimiento o rechazo) con anterioridad y en relaciéon a
situaciones previsibles donde no estén en condiciones de expresar su voluntad al respecto. En
consecuencia, deja claro el ambito de actuacidn del DVA, con la salvedad, de no hacerlas depender
de la capacidad juridica de las personas, puesto que menciona “con capacidad de entender”,
puntualizaciéon que ha conllevado multiples debates sobre la eficacia y validez de dichos

documentos, segun la persona otorgante.

De forma paralela, en el ambito de la Salud Mental, el Convenio sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, establece un nuevo marco para el reconocimiento de los derechos
humanos en el ambito de la salud mental e introduce la regulacién del DVA como un instrumento
para tratar de garantizar la libertad en la toma de decisiones propias, sin distinguir entre
capacidad de obrar y capacidad juridica del enfermo mental (art.12), planteando a su vez que
todas las personas son capaces de ejercer sus derechos?’. Si bien es cierto que, a pesar de tener
una regulacion internacional clara, en el ambito de la salud mental es atiin mas dificil la utilizacién

del DVA, tanto por parte de los pacientes como de los profesionales sanitarios, especialmente

26 Segun Ledn-Correa, no se trata de indicaciones para después de la muerte. Vid. Ledn-Correa, F.J.: “Las voluntades anticipadas: cémo
conjugar autonomia y beneficencia. Anlisis desde la bioética clinica”, Revista Conamed, 13, 2008, 23-32.

27 Schwend, A., Bono del Trigo, A,, Rojo, V., Cuesta, |, Jimeno, M.D., Tamayo-Velazquez, M.1. & Huizing, E.: “Planificacién anticipada de
decisiones en salud mental: modelos, utilidades y propuestas de aplicacién”, Revista de la Asociacién Espafiola de Neuropsiquiatria,
36(129), 2016, 79-102.
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debido a la falta de formacién del personal sanitario?8 y la desinformacién de los pacientes, junto
con la siempre peliaguda situacién legal de tenencia o ausencia de la capacidad juridica necesaria
para ello, puesto que, como mencionan Larrea y Cuesta2?, ante una situacién de incapacidad, la
toma de decisiones suele recaer en los familiares conjuntamente con el personal sanitario,
quedando el juez siempre como garante, volviendo a posiciones hegemonicas clasicas. Pues en el
ambito de las enfermedades mentales entran en juego aspectos y dilemas éticos, clinicos y legales

con mayor frecuencia, razén que dificulta el uso del DVA.

En consecuencia, como menciona Gail3°, nos encontramos con la “ventana de los
derechos”, segun la cual, si se interviene antes de tiempo retrocederemos a aptitudes y acciones
paternalistas, segun las cuales el personal sanitario actiia “por el bien” del paciente, tomando asi
las consideraciones sobre el tratamiento y las pautas clinicas a seguir, anulando los derechos del/a
paciente, pero si se interviene mas tardiamente, con toda probabilidad produciria un resultado
médicamente negligente. Ello hace que nos preguntemos, si en situaciones clinicas concretas
(enfermedades en estados finales) se consideran las voluntades anticipadas, ;por qué no es
igualmente valida dicha voluntad para una persona capaz en el momento de otorgar un DVA, pero
que quizds con posterioridad, pueda sufrir un trastorno bipolar y desee planificar aquellos

momentos transitorios de no lucidez?

Hasta ahora, los profesionales sanitarios, ante una situacién clinica incapacitante y el
rechazo del paciente a un tratamiento beneficente, lo suelen afrontar de forma paternalista,
basandose en la pérdida transitoria de capacidad, con la esperanza de que al recuperar la
capacidad el paciente estara de acuerdo con el procedimiento involuntario aplicado3!. Pero, como
nos recuerda Seoane3?, hay que buscar una relaciéon que no se limite a respetar exclusivamente la
autonomia del paciente ni se limite a ser beneficiente y no maleficiente, sino una relaciéon que a
través del didlogo y desde una mayor horizontalidad en la relacién, contemple e integre los cuatro
principios siguientes: la autonomia, la beneficiencia, 1a no maleficiencia y la justicia. Pues ya no se
acepta el paternalismo, pero tampoco el extremo autonomista donde s6lo se dé informacién al
paciente, sin generar didlogo, confianza, transferencia emocional o comodidad para una correcta

eleccién sobre una informacion completa y adecuada de la situacidn, salvaguardando asi también

28 Como se pone de relevancia, mas especificamente, en los dos estudios que acompaiian esta vision juridica.

29 Larrea, M. & Cuesta, J.: “Voluntades anticipadas: una herramienta terapéutica”, Norte de salud mental, X(42), 2012, 11-17.

30 Gail, C.: “Ethical aspects of the right to refuse medication: a clinic legal dilemma for the psychiatrist and patient”, Psychiatric
quarterly, 53(2), 1981, 93-99.

31 Larrea, M. & Cuesta, J.: “Voluntades anticipadas”, Op. Cit, 15.

32 Seoane, J.A.: “Derecho y salud mental: capacidades, derechos justicia”, Cuadernos de Psiquiatria Comunitaria, 6(1), 2006, 21-38.
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la libertad profesional del personal sanitario, basada en garantizar una asistencia sanitaria

integral centrada en el paciente y de la maxima calidad.

Hay que superar los comportamientos clasicos con el fin de garantizar un uso adecuado del
DVA, especialmente, en ambitos mas susceptibles de generar disputa, como las enfermedades
mentales, ya que como exigen Pozon y Maestre33, la tnica finalidad no debe ser conseguir que el
paciente redacte el documento para eximir al equipo médico de futuras responsabilidades, porque
en este caso se reduce a un mero acto juridico con exigencias administrativas, sino que es
necesario ir mas alla evitando una decisién “ciega’, basada Uinicamente en el deseo y en las
preferencias del paciente, hacia otra consensuada, con una valoracidon de la situaciéon y una
indicacion clinica por parte de los profesionales que genere un procedimiento reflexivo mutuo.
Como indica la American Psychiatry Association, es necesario generar una intencion integral y

colaborativa, basada en cuatro principios fundamentales3+:
1. Impulsado por el equipo
2. Centrado en la poblacién
3. Con medidas guiadas
4. Basado en la evidencia

Por todo ello, es necesario fomentar un ambito de didlogo y confianza entre el personal
sanitario, el paciente y su entorno, pero ello sélo es posible si cada uno de estos elementos cuenta
con las herramientas necesarias: el personal sanitario con la formacién adecuada sobre el DVA 'y
los pacientes y su circulo de confianza con la informacién completa relativa a dicho documento,
las posibilidades, acciones y consecuencias del mismo, ya que, la mera existencia de codigos
deontoldgicos, leyes y normas no aseguran que se lleve a cabo una practica asistencial ética por
parte de los profesionales sanitarios3s. Por ello, la planificaciéon anticipada de las decisiones en
salud mental, tanto en el ambito hospitalario como ambulatorio, debe constituir una herramienta
para proteger los derechos de las personas, mejorar la relacion clinica y adaptar la asistencia a sus

preferencias y necesidades.3¢

33 Pozdn, S. & Maestre, B.: “Las voluntades anticipadas en pacientes con esquizofrenia: un instrumento para potenciar la autonomia”,
Revista de la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria, 24(121), 2013, 21-35.

34 American Psychiatric Association & Academy of Psychosomatic Medicine: “Dissemination of Integrated Care Within Adult Primary
Care Settings: The Collaborative Care Model”, 2016.

35 Lépez, R.: “Estrategia de Bioética en el Plan Integral de Salud Mental de Andalucia”, Revista de la Asociacién Espafiola de
Neuropsiquiatria. 25(126), 2015, 341-353.

36 Larrea, M. & Cuesta, J.: “Voluntades anticipadas”, Op. cit.
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En Espafia, las politicas de regulacion del DVA surgieron con la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacién clinica y se desarrollaron con el registro nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal (Real Decreto 124/2007, de
2 de febrero), aunque ninguna de estas medidas contempla el uso del DVA en la salud mental. Es
decir, encontramos un vacio normativo cuya consecuencia principal se refleja en el caracter no
vinculante de los DVA37 que, junto con la persistencia residual del modelo hegemoénico-
paternalista, impiden que sea el baluarte de una adecuada atencién sanitaria, a pesar de ser una
herramienta que forma parte del proceso terapéutico y de cuidado, incluido en el marco mas
amplio de la Planificacién Anticipada de Decisiones, definida ésta como el proceso que apoya a
los/as pacientes a través de la comprension y el intercambio de valores personales, objetivos de

vida y preferencias sanitarias.38

En consecuencia, se aboga por un cambio de paradigma en la actuacién sanitaria, donde el
DVA se constituya como el elemento clave en el tratamiento respetuoso y de calidad hacia los/as
pacientes, con una cultura clinica erigida sobre el prisma de los derechos humanos, teniendo como
elemento vehicular el respeto de la autonomia del paciente, especialmente en el ambito de la salud
mental, pues como se recogia en el Libro Verde de la Comisién de las Comunidades Europeas3?,

sin salud mental no hay salud.

37 Duffy, RM. & Kelly, B.D.: “India’s mental healthcare act 2017: content, context, controversy”, Journal of Law and Psychiatry. 26,
2019, 169-178.

38 Sudore, R.L. et al.: “Defininf advance care planning for adults: a consensus definition from a multidisciplinary delphi Panel”, Journal
of Pain and Symptom Management, 53(5), 2017, 821-832

39 ‘Mejorar la salud mental de la poblacién. Hacia una estrategia de la Union Europea en salud Mental’, de 14 de octubre de 2005.
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4. Conclusiones

Tanto a nivel nacional® como transnacional*!, los estudios muestran que la actitud de los
profesionales en diversos contextos (servicios médicos de urgencias y emergencias, unidades
clinicas hospitalarias y psiquiatricas, entre otros) es muy positiva hacia el uso del DVA o de
cualquier otro instrumento que fomente una relacién bidireccional con el paciente, en aras a
garantizar sus deseos, pero que desafortunadamente no se implementa su uso en la practica por
diversas razones: falta de formacion especifica sobre la materia para el personal sanitario,
ausencia de técnicas de comunicacidn adecuadas, deficiencia organizativa en la planificacidn, falta
de informacién al paciente, infraestructura juridica precaria, etc.#2 A pesar de que existe
regulacion legal del DVA y herramientas, como el Qualityrights Tools Kit*3, que permiten evaluar y
mejorar la calidad del servicio y la preservacion de los derechos humanos, especialmente en salud
mental, es cierto que su uso en la practica sigue estando reducido a situaciones de enfermedades
terminales, accidentes irreversibles o estados vegetativos o degenerativos44, sin tener en
consideracion la diversidad de situaciones sanitarias en las que el paciente puede encontrarse y
que requieren una asistencia sanitaria acorde con el respeto de los derechos fundamentales del
ser humano, puesto que una situacion clinica determinada genera derechos para el paciente y

deberes para el personal sanitario que lo atiende, sobre el prisma deontolégico de procurar el bien

40 En Espafia, véase también: Antolin, A, Ambrés, A, Mangirén, P., Alves. D., Sdnchez, M. & Miré, O.: “Grado de conocimiento del
documento de voluntades anticipadas por el enfermo crénico que acude a urgencias”, Revista Clinica Espafiola, 210(8), 2010, 379-388;
Antolin, A, Sanchez, M,, Llorens, P., Sanchez, F.J., Gonzalez-Armegol, ].J., Itufio, P., Carbajosa, ].F., Fernandez-Cabaiias, ].M., Castillo, ]. &
Mir6, O.: “Conocimiento de la enfermedad y del testamento vital en pacientes con insuficiencia cardiaca”, Revista Espafiola de
Cardiologia, 63(12), 2010, 1410-1418; Blasco, A., Monfort, F. & Palomer, R.: “Conocimientos y actitudes de los profesionales de los
equipos de atencién primaria sobre el documento de voluntades anticipadas”, Atencién Primaria, 42(9), 2010, 463-469.

41 Vid. Evans, N., Bausewein, C., Mefiaca, A., Andrew, E., Higginson, L., Harding, R, Pool, R. & Gusels, M.: “A critical review of advances
directives in Germany: attitudes, use and health professionals’ compliance”, Patient Education and Counseling, 87(3), 2012, 277-288;
McMahan, R, Knight, S,, Fried, T. & Sudore, R.: “Advance Care Planning beyond Advances Directives: perspectives from patients and
surrogates”, J. Pain Symptom Manage, 46(3), 2013, 335-365; Srebink, D., Rutherford, L. Peto, T., Russo, ], Zick, E., Jaffe, C. &
Holtzheimer, P.: “The Content and clinical utility of psychiatric advances directives”, Psychiatric Services, 56(5), 2005, 592-598;
Bradley, C., Brasel, K. & Schwarze, M.: “Physician attitude regarding advance directives for high-risk surgical patients: a qualitative
analysis”, Surgery, 148(2), 2010, 209-215.

42 Julid-Sanchis, R., Garcia-Sanjuan, S., Zaragoza-Marti, M.F. & Cabafiero-Martinez, M.].: “Advance healthcare directives in mental
health: a qualitative analysis from Spanish healthcare professional’s viewpoint”, Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing,
26(7-8), 223-232.

43 World Health Organization: “Qualityrights tools kit: assessing and improving quality and human rights in mental health and social
care facilities”, Ginebra, 2012.

44 Asi lo menciona también Simén-Lorda, P., Tamayo-Velazquez, M.I, Vazquez-Vicente, A, Duran-Hoyos, A., Pena-Gonzalez, ]. &
Jiménez-Zurita, P.: “Conocimientos y actitudes de los médicos en dos areas sanitarias sobre las voluntades vitales anticipadas”,
Atencion Primaria, 40(2), 2008, 61-68.
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maximo en el paciente y, hasta la actualidad, desgraciadamente, llevado a cabo por el modelo

hegemonico-paternalista.

En consecuencia, tomando la dignidad humana como elemento transversal y vehicular en el
desarrollo de la profesion sanitaria, se deberia evolucionar hacia una relacion asistencial con el
paciente, donde se promueva una mejor y mayor comunicacion e informacion desde el profesional
sanitario al paciente y su entorno, empleando el DVA como herramienta para la toma de

decisiones de forma eficaz y eficiente.

Asf lo establece la regulacién internacional y la literatura cientifica al fomentar el debate
social informado, no s6lo como pacientes, sino también como ciudadanos, con el objetivo de
producir un cambio de mentalidad, aumentar el la informacién y el conocimiento de las
herramientas, que como el DVA, garantizan los derechos de los pacientes y generar un proceso
meditado, reflexivo y dialogado entre las diferentes personas y profesionales que intervienen en

este nuevo modelo sanitario basado en el respeto de los derechos humanos del paciente.
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