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Resum

La participacié del pacient esdevé un factor clau en la qualitat de I'atencio a la
salut amb justificacions tant de principis (la malaltia i el seu tractament han
d’evitar «I’expropiacié de la persona» i apoderar-la) com de consequiéncies (en

els resultats de salut mateixos).

Una estrategia per fer real aquest desig de participacio sén el document de
voluntats anticipades (DVA) i la planificacié de decisions anticipades (PDA). La
utilitzacio és encara pobra, d’aqui el desenvolupament del Model catala de
planificaci6 de decisions anticipades (MCPDA).! Malauradament, agquesta
estrategia, que es reconeix en altres ambits de I'atencio a la salut (especialment
al final de la vida, pero també al principi de la vida amb els plans del part), ha
tingut poc recorregut i reconeixement en la salut mental i les addiccions. Per aixo,
aguest document reivindica utilitzar-los en aquesta area i aborda els problemes

etics que planteja aplicar-los:

e Diferenciaci6 entre document de voluntats anticipades (DVA) i
planificacio de decisions anticipades (PDA)

e Normativa legal

e Focus d'utilitzacio (final de vida...)

e Necessitat d’'una avaluacié de la competéncia

e |’abast: acceptacié o rebuig de tractaments?

El DVA i la PDA es reconeixen com a estratégies complementaries. El primer
amb un reconeixement normatiu des de fa anys i la segona com a pla d’accio del

Departament de Salut que no necessita cap més reconeixement legal.

La utilitzacio en la salut mental i en les addiccions presenta diferencies que cal
tenir presents. D’igual forma, el prejudici que questiona la competencia d’un
pacient per la mera preséncia d’'una malaltia mental cal abandonar-lo, la qual

cosa no obsta per a la necessaria valoracié curosa de la competencia. Un cop
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fet I'anterior, la possibilitat d’acceptar o rebutjar un tractament també és valida

en la malaltia mental tot i que no exclou tenir-ne present les excepcions.

Incloure la realitat de la malaltia mental en el Model catala de planificacié de
decisions anticipades sembla, doncs, necessari i, d’aquesta manera, reconeixer
que és una estrategia de millora de la qualitat amb els seus corresponents
indicadors i el conseguent establiment d’objectius als tres nivells de la gestio

assistencial: macro, meso i micro.
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Introduccio6

Les persones que pateixen algun trastorn mental i/o addiccio, especialment en
les situacions més greus, o una condicié de salut que pugui afectar temporalment
o de manera continuada la seva competéncia de decidir, han de tenir les
mateixes oportunitats de participacié activa en el seu procés de salut que
qualsevol altra. Els professionals han d’acompanyar la persona —inclos el seu
entorn familiar o grup de propers, sempre que el pacient aixi ho vulgui— en la

presa de decisions relacionades amb la seva salut.

L’evolucié d’alguns trastorns mentals i/o addiccions és sovint discontinua, en
forma de fases o0 episodis aguts, critics, de gran descompensacio
psicopatologica, seguits per periodes de recuperacio i estabilitat del
funcionament mental i conductual. En les fases d’estabilitat clinica, la persona
recupera la majoria de vegades les seves capacitats habituals i pot gaudir de
plena autonomia en el funcionament personal i social. Per contra, en les fases
critiques, la competencia de la persona per prendre decisions raonables i
genuines pot estar greument afectada i condicionar aixi la seva conducta. Es un
objectiu fonamental del procés terapéutic ajudar la persona a protegir-se contra
aquestes decisions «no competents». D’igual forma, cal potenciar la
competéncia existent. Per aix0 és tan important planificar amb el pacient I'atencié
davant I'alta probabilitat de processos aguts en el futur, que podran ser limitadors
de la seva competencia justament en els moments en que caldra prendre

decisions dificils.

En els diferents ambits d’atencidé a les persones, i també en I'entorn sanitari,
s’emfatitza cada vegada més, la centralitat de la persona atesa. Com a
protagonista activa de I'atencio, la persona ha de poder viure d’acord amb les
seves conviccions i valors, cosa que inclou la manera com afronta les situacions
de malaltia i, fins i tot, la mort. Per aixo, tota persona té el dret de participar, en
la mesura de la seva competencia, en les decisions corresponents a I'atencié de

la seva salut. Es tracta d’'un component essencial del nou paradigma de I'atencio
|
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centrada en la persona, basada en fets i valors, i que és una de les estratégies
principals de les politiques per al benestar dels ciutadans durant els propers

anys.

Tenint present tot I'anterior, la rellevancia de les voluntats anticipades i la
planificacio de decisions anticipades es fa evident. Consequiencia d’aixo ultim és
el Model catala de planificacio de decisions anticipades (MCPDA), el qual va ser
valorat molt positivament en el si del Comité de Bioética de Catalunya (CBC). En

darrer terme, aquesta accié s’alinea amb «lI'atencié centrada en les persones».?

La justificacié etica inclou els indicis dels possibles beneficis clinics i
assistencials com son l'augment de l'autonomia, l'alianca terapeutica i la
integracio i coordinacié de la cura.® Aixi, sembla que milloren la consciéncia de
malaltia i el compliment terapeutic, la reduccié de recidives, les conductes
autoagressives o0 heteroagressives i els ingressos hospitalaris, i també millora,
en general, la simptomatologia del pacient.* La revisié Cochrane (2009)° és més
prudent i assenyala les poques evidencies existents, la qual cosa é€s coherent
amb la seva metodologia de revisié. Zelle et al. (2015)® conclouen que la recerca
mostra que els pacients que han realitzat el DVA milloren en sentiments
d’apoderament i autonomia i reiteren la falta d’evidéncia en variables més

«dures» (ingressos, etc.).

El present document té dos objectius:

Primer. Identificar els problemes étics en la utilitzacio de les directrius
anticipades (voluntats anticipades / instruccions previes / decisions anticipades)
per a persones amb un trastorn mental i/o addiccié i realitzar una reflexié raonada
en cadascuna. Aixi, es va dur a terme una revisio de la literatura’ existent en
aguest ambit i es van identificar els aspectes necessaris que cal emfatitzar

seguents:

a) Document de voluntats anticipades (DVA) i planificacio de decisions
anticipades (PDA)

. __________________________________________________________________________________________________________|
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b) Normativa legal

c) Focus d’utilitzacio (final de vida...)
d) Necessitat d’'una avaluacié de la competéencia

e) Abast: acceptacio o rebuig de tractaments?

Segon. Fer propostes per avancar en la implantacié del DVA i la PDA en el

nostre entorn.
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1. Document de voluntats anticipades (DVA) i planificaciéo de decisions
anticipades (PDA)

Cal diferenciar entre aquests dos conceptes. En el glossari del document

conceptual del MCPDA es defineix:

«Document de voluntats anticipades (DVA) o testament vital

Document adrecat als professionals de la salut en que una persona major
d’edat o un menor emancipat, amb capacitat legal suficient i de manera
lliure, estableix les seves voluntats anticipades, les quals s’han de tenir en
compte quan es trobi en una situacié en qué no pugui expressar la seva

voluntat.»

El desenvolupament i concepte de planificacié de decisions anticipades (PDA)
és posterior,® i el MCPDA el defineix com «un procés deliberatiu i estructurat
mitjancant el qual una persona expressa el seus valors, desitjos i preferéncies i,
d’acord amb aquests i en col-laboracié amb el seu entorn afectiu i el seu equip
assistencial de referencia, formula i planifica com voldria que fos I'atencié que ha
de rebre davant una situacié de complexitat clinica o malaltia greu que es preveu
probable en un termini de temps determinat i relativament curt, o en situacié de
final de vida, especialment en aquelles circumstancies en qué no estigui en
condicions de decidir. Aquesta planificacié6 ha de constar en la historia clinica,

pero tambeé pot ser la base d’'un document de voluntats anticipades (DVA) [...].»

Aixi doncs, el DVA i la PDA poden ser estrategies complementaries. En aquest
sentit es pronuncia un document anterior del Comite de Bioetica de Catalunya

(CBC) sobre les consideracions al voltant del MCPDA,? i hi assenyala:

«ElI DVA pot ser fet en plena salut, amb o sense concurs del professional
i a vegades amb molta anticipacio; per exemple, quan algu té clar el rebuig
a alguna actuacio habitual. EI PDA en principi és fruit d’'una deliberacio

compartida sobre actuacions més o menys properes en el curs d’una
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patologia ja en evolucio. Tanmateix, alguns desitjos d’ajuda o de limitacio
mostrats en el transcurs d’'un PDA poden aconsellar explicitar-los en un

DVA per a més seguretat.»

Les reflexions que hi ha a continuacié integren ambdues alternatives. Aixo Ultim
€s important, ja que molta literatura, especialment la de fora del nostre entorn,
nomeés es refereix al DVA, document fortament influit per normatives legals

d’amplia variacié en el context espanyol,'? europeu i dels Estats Units.!?

La PDA i el DVA sbn una estratégia per aconseguir la veritable centralitat de la
persona en el procés d’atencid. Signifiquen un canvi en la concepcio de les
relacions entre el pacient i els professionals, un nou dialeg entre la funcié dels
professionals, basada en el coneixement i els valors etics de la professio, i el
paper de la persona com a protagonista de la seva vida, que decideix en base
als seus criteris, preferencies i valors. D’aquesta relacié hauria de sorgir una
dinamica d’acompanyament de decisions i unes activitats terapéutiques que
siguin acceptables, que comprometin tots els agents i que s’adequin molt més a

les necessitats de la persona.

Es tracta, efectivament, d’'un canvi de paradigma que, en el cas de la salut
mental, es fa encara més necessari per l'alta frequeéncia —historicament, pero
també en [lactualitat— de situacions d’excepcié al principi general del
consentiment informat. Els objectius finals de la PDA i el DVA només podran
assolir-se si s’alineen amb aquesta finalitat les politiques generals de salut
mental (nivell macro), les estrategies de les organitzacions (nivell meso) i la
gestio clinica (nivell micro), incloent-hi en aquests nivells el compromis actiu amb
les persones amb experiencia de problemes de salut mental, les seves families

i les organitzacions que els representen.

Per tot 'esmentat, entenem que I'actual Model catala de planificacié de decisions
anticipades (MCPDA)!? és perfectament aplicable i sén valides les seves

consideracions en 'ambit de la salut mental i les addiccions.
|
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Cal tenir molt present que si bé els adolescents i les persones incapacitades
juridicament no poden fer un DVA, sempre poden beneficiar-se d’'una PDA. En
el cas dels adolescents, la PDA és especialment recomanable per promoure’n
'autonomia; d’altra banda, perqué anticipar les seves voluntats és una eina
pedagogica molt adient per conéixer I'efecte del trastorn o la malaltia mental a la

seva vida. I, tot plegat, contribueix al procés terapéutic.

Comité 10
Bioétjca
Catalunya



Comité de Bioeética
de Catalunya
CBC

El respecte a la voluntat de la persona amb trastorn mental i/o addicci6é

2. Normativa legal

El reconeixement dels DVA es preveu per primera vegada a I'ordenament juridic
espanyol amb la ratificacié el 1999 del Conveni per a la proteccio dels drets
humans i la dignitat de I’ésser huma respecte les aplicacions de la biologia i la
medicina (CDHBM), també anomenat Conveni d’Oviedo, aprovat al Consell
d’Europa el 1997. Aquest Conveni, de caracter vinculant, ja preveia a l'article 9
'obligacié de respectar les voluntats anticipades en matéria de salut d’una

persona.

Un any després, el 2000, s’aprova a Catalunya la Llei 21/2000, de 29 de
desembre, sobre els drets d’'informacié concernent la salut i 'autonomia del
pacient, i la documentacid clinica. Es la llei basica de les relacions

clinicoassistencials al nostre territori i que desenvolupa el DVA a l'article 8:

«El document de voluntats anticipades és el document, adrecat al metge
responsable, en el qual una persona major d’edat, amb capacitat suficient
i de manera lliure, expressa les instruccions a tenir en compte quan es
trobi en una situaci6 en que les circumstancies que concorrin no li

permetin d’expressar personalment la seva voluntat.»

Observem que la Llei en preveu un cas ampli d’Us («circumstancies que [...] no
li permetin d’expressar [...] la seva voluntat»). No I'enfoca a casos de final de la
vida, per la qual cosa la tendéncia a reduir-ne I'is a aquesta finalitat és més una
consequencia sociocultural que de previsio legal. Per a la formalitzacio del
document i, per tant, perqué aquest passi a tenir efectes legals, es preveu que
s’ha d’atorgar (art. 8.2): o bé davant de notari; o bé davant de tres testimonis
majors d’edat i amb plena capacitat d’obrar, dels quals dos, com a minim, no han
de tenir una relacié de parentiu fins al segon grau ni una vinculacio per relacio
patrimonial. Es preveu també (art. 8.4) que el document s’ha d’incorporar a la
historia clinica de I'atorgant. De totes maneres, la seva no incorporacid, encara
que en reduira la visibilitat i, per tant, I'efectivitat, no en disminueix la vinculacio
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juridica. La mateixa Llei preveu tres limits a les instruccions contingudes al DVA,
segons els quals deixarien de ser juridicament vinculants per als professionals

sanitaris:

1) Aquestes no poden anar contra 'ordenament juridic (el que des d’un punt de
vista juridic sembla innecessari esmentar).

2) Quan no es corresponguin exactament amb el suposit de fet que el subjecte
ha previst.

Cal dir, que el criteri d’exactitud remet a una previsio poc realista en relacié amb
qualsevol situacioé de salut i, si ho apliguem a I'eventualitat d’'un quadre psiquiatric
greu i agut, encara sembla més allunyat de la norma. Es a dir, en salut mental,
la probabilitat que la situacio es correspongui exactament amb el suposit previst
€s encara meés baixa.

3) Quan vagin en contra de la bona practica clinica. Aquest darrer suposit ha
generat controversia per la subjectivitat del que es defineix com a bona practica
clinica, particularment en situacions eticament conflictives com les que podria
contenir un DVA. Encara que el terme bona practica clinica pugui resultar
imprecis i ha estat criticat per parcial (sembla deixar sempre I'Gltima paraula al

professional), hem d’acceptar que en medicina:

e Hi ha un coneixement basat en I'experiéncia demostrable sobre el
diagnostic de moltes malalties i trastorns, i de les indicacions i
contraindicacions establertes al respecte (el que es coneix com estat de
la ciencia o lex artis). Cal tenir present, pero, que aguest coneixement és
menys precis i demostrable pel que fa a diagnostics psiquiatrics que en
altres especialitats.

e Els valors fundacionals de la professié sanitaria, com els seus fins, son
evitar el dany i procurar el bé dels pacients, des del respecte a la seva
dignitat i tenint en compte la seva competéncia per prendre decisions
propies sobre la seva salut. Partim, doncs, del principi de no-maleficéncia,

com a principi de minims de la bioética en la relacio sanitaria.
. ________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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e S’han d’aplicar les intervencions de manera apropiada, acurada i precisa
(amb qualitat), tenint en compte les circumstancies del cas concret.

e Es bona practica clinica respectar i promoure I'autonomia del pacient i
protegir a aquelles persones amb autonomia disminuida |

conseguentment és mala practica fer el contrari.

De tota manera, en linies generals, queda clarament previst el DVA a la Llei

21/2000 pel que fa a Catalunya.

Pel que fa a la resta del territori espanyol, 'any 2002 es va aprovar la Llei
41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de I'autonomia del pacient i de
drets i obligacions en materia d’'informacio i documentacio clinica, i que regula
també el DVA (al qual anomena instruccions previes) a l'article 11. Aquesta
previsi6 és més especifica que la catalana respecte als usos del DVA; aixi,
estableix que té com a objectiu el compliment de la voluntat manifestada
anticipadament per I'atorgant, sobre les cures i el tractament de la seva salut o,
una vegada arribada la defuncid, sobre el desti del seu cos o dels seus organs.
Amplia, doncs, I'abast del DVA a decisions de I'ambit post mortem, sense que
aix0 en redueixi I's a questions al final de la vida. Tot al contrari, queda oberta
la possibilitat, igual que a la Llei catalana, que el DVA s'utilitzi en decisions
respecte a la salut mental. Es preveuen les mateixes limitacions que a la Llei
catalana, pero no com s’ha de formalitzar el DVA, que, per tant, s’ha de regir per
allo establert a les lleis autonomiques. El que si que s’especifica és el caracter
revocable del document, que s’ha de fer per escrit (art. 11.4), i es preveu la

creaci6 d’un registre nacional d’instruccions prévies.

A dia d’avui totes les comunitats autonomes, amb excepcié d’Asturies, han
legislat sobre les instruccions prévies amb lleis propies.'® La variabilitat en la
regulacio ha donat com a resultat algunes contradiccions, particularment de
forma, pero també d’altres de més importants com, per exemple, que algunes

comunitats prevegin que el DVA pugui ser atorgat per a majors de 14 i 16 anys
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(Arago i les llles Balears) mentre que la Llei espanyola, i també la catalana,

preveuen que només els majors d’edat el poden atorgar.

D’altra banda, la planificacid de decisions anticipades (PDA) no gaudeix d’un
desenvolupament legal especific, ni I’hauria de tenir en la nostra opinio, ja que
no es tracta d’'un instrument juridic, com el DVA, siné d’'una estratégia clinica que
estableix un procediment per possibilitar la participacio del pacient, procediment
entés de per si com una bona practica. De totes formes, no seria exagerat que
cada centre, segons la seva cultura i experiéncia de serveis, preveiés en un
protocol o en un altre instrument procedimental intern 'accés a aquest instrument

de planificacio assistencial per a tots els pacients que ho desitgessin.

Al document de la Conselleria de Salut d’Andalusia, pioner en aguest tema a
Espanya, s’assenyala que «Las preferencias expresadas en la PAD-SM son
éticamente vinculantes, aunque en el momento actual ain no tengan caracter
legalmente vinculante».** Hem de recordar que la normativa legal estableix els
minims que s’han de respectar i algu podria interpretar que, com que no hi ha
regulacio legal, no hi ha obligacié de seguiment... Tot al contrari: s’han de seguir
les bones practiques. Bona practica és contribuir que la persona es faci
protagonista del seu projecte de vida en qué la malaltia és un esdeveniment

important.
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3. Focus d’utilitzacio

El CBC ha tractat el tema de les DVA i PDA en diverses ocasions. L'any 2002,
el Comité va publicar una guia sobre el DVA i I'experiéncia adquirida durant
aguell temps va fer oportu renovar-la i posar-la al dia a través d’'una nova edicio,

Consideracions sobre el document de voluntats anticipades, publicada el 2010.%°
Aquest document del CBC esta orientat al final de la vida, i aixi diu:

«Es un fet innegable que hi ha una preocupacio per les decisions que es

prenen a la fi de la vida.»'6
Més endavant, tanmateix, fa esment que la utilitzacio és propia quan:
«[...] no es pugui expressar o defensar directament i personalment.»*’

L’anterior text, possibilita la utilitzacié en altres situacions. Aixi, algunes persones
amb diagnostic de trastorn mental o d’addiccions ja han incorporat especificitats
relacionades amb els trastorns mentals en redactar un DVA. De fet, el document
que va inspirar el desenvolupament dels DVA en el nostre entorn, el Conveni per
a la proteccio dels drets humans i la dignitat de I'ésser huma en relacié amb les
aplicacions de la biologia i la medicina,'® en l'article 9, Voluntat manifestada amb

anterioritat, diu:

«Si un pacient no esta en condicions d’expressar la seva voluntat quan
s’hagi de sotmetre a una intervencio médica, es tindra en compte la que

hagués manifestat amb anterioritat.»

Aguesta orientaci6 envers el final de vida també es fa palesa en el MCPDA?® en

gue s’assenyala (la negreta és nostra).

«La planificacié de decisions anticipades (PDA) es defineix com un procés
deliberatiu i estructurat mitjancant el qual una persona expressa els seus

valors, desitjos i preferéencies i, d’acord amb aquests i en col-laboracio
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amb el seu entorn afectiu i el seu equip assistencial de referencia, formula
i planifica com voldria que fos I'atencié que ha de rebre davant una situacio
de complexitat clinica o malaltia greu que es preveu probable en un
termini de temps determinat i relativament curt, o en situacio de final
de vida, especialment en aquelles circumstancies en qué no estigui en

condicions de decidir.»

Cal significar, per acabar, que en aguest document no hi ha cap referencia
explicita a pacients amb problemes de salut mental. En canvi, esmenta, sense
ser exhaustiu, la demencia avancada, la insuficiéncia renal cronica avancada o
la malaltia pulmonar obstructiva cronica. No hi ha arguments etics perquée aixo
sigui aixi. Cal recordar, pero, que els elements clau que planteja aquest
MCPDA,?° sén igualment valids per a tots els casos, incloses les situacions que

puguin plantejar les persones afectades per un trastorn mental.

Que els DVA o les PDA també es puguin aplicar a situacions que vagin meés enlla
del final de vida no significa que no sigui important tenir present les diferencies
entre ambdos escenaris. Alguns autors han fet un treball de sintesi sobre
aquestes diferéncies agrupant-les en dos grans grups: factors vinculats al

pacient i factors associats a la decisi6.?!

Una mostra de promoure 'autonomia i el desenvolupament dels DVA i les PDA
mes enlla de la situacio de final de vida son els anomenats plans del part o plans
de naixement, promoguts des del Departament de Salut en el Protocol
d’assisténcia al part i al puerperi i d’atencié al nad6.?? Tot i no anomenar-se DVA

o PDA, ho son en el contingut i la forma.
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4. Valoracio de la competéncia

Per considerar que una decisi0 és autonoma (i per tant promoure-la) es
reconeixen classicament els requisits seguents: la voluntarietat (intencionalitat),
el coneixement (tenir informacio suficient i comprendre-la), la manca de control
extern?® i la competencia.?* Altres també inclouen l'autenticitat.?> L’aplicacio
practica del principi d’autonomia és el procés de consentiment informat (ClI). La
valoracié de la competéncia és I'element essencial ja que inclou la ponderacio
de la informacio de que es disposa, la seva comprensio, etc. La competéencia és
la capacitat de fet i no sempre coincideix amb la capacitat legal.?® Per principi,
tot subjecte major d’edat té capacitat legal de prendre tota mena de decisions
sobre la seva vida o les seves pertinences, a menys que es demostri el contrari
de manera fefaent o que hagi estat declarat incapa¢ mitjancant senténcia judicial.
Un malalt major d’edat o un menor madur poden trobar-se, circumstancialment,
en una situacié de falta de competéncia per decidir sobre la seva salut. La falta
de competéncia es caracteritza per un estat de l'individu definit per «deficits
funcionals jutjats com a suficientment greus perqué no puguin donar resposta a
una presa de decisi6 especifica tenint en compte les consequéncies
potencials».?’- La competéncia, han de valorar-la els professionals sanitaris. Si
la competencia és I'element fonamental per considerar una decisié autonoma,
també s’haura de valorar en un procés de DVA o de PDA. De fet, en la regulacio
legal existent?®2® quant al consentiment informat, s’atorga al metge aquesta
responsabilitat. No aixi en el cas dels documents d’instruccions previes (que és
la denominacié del DVA en la Llei Estatal) en que no figura tal exigencia, almenys
en aquells que no es fan davant notari, perqué els testimonis no tenen aquesta
responsabilitat legalment establerta, tot i que si una certa responsabilitat moral.
En el procés de la PDA s’inclou la valoracié de la competencia, la qual cosa
queda ben palesa en el MCPDA.*°

Es obvia, doncs, la necessitat de valoracié de la competéncia tant en cas dels

DVA com de la PDA, i no especificament perqué es tracti de persones amb un
. ________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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trastorn mental.3! Ja hem assenyalat que no es pot identificar I'existéncia d’un
diagnostic de trastorn mental, encara que sigui greu, com a sinonim de manca
de competéncia. Les situacions clinigues que impliquen l'alteracié de la
percepcid, I'atencid, la memoria, I'orientacio i/o el raonament, aixi com també
d’altres habilitats afectives i emocionals poden afectar la competencia. La tasca
del professional consisteix a evidenciar aquestes disfuncions i valorar en quina
mesura incideixen sobre les habilitats exigides per a la competencia. El mateix
passa amb altres patologies que no tenen la mateixa consideracié psiquiatrica,
com, per exemple, les neurologiques degeneratives. En resum, sempre cal
valorar la competencia per decidir en cada cas. La competéncia es pressuposa;

la no competencia s’ha de provar.

Quan el professional tingui dubtes raonables que la voluntat anticipada va ser
expressada en una situacié de manca de competencia, i que I'actuacio que se’'n
derivaria no és la millor per als interessos del pacient, no hauria de tenir-la en
compte; tanmateix, una excepcié d’aquest caire s’hauria de justificar de forma
raonada en la historia clinica. Cal recordar que en el document del mateix CBC
sobre el rebuig al tractament®? es fa esment que «La persona declarada
incompetent no pot fer un document de voluntats anticipades (DVA) en aquell
moment». També sembla adequat consultar el comite d’etica assistencial si

escaigués.

No es tracta aqui d’aprofundir més sobre com valorar la competéncia, ni
determinar-ne el grau. Dependra del tipus de decisio i del context en que

s’esdevingui, i seguint les premisses que apareixen en la taula seguent:

Cal partir de la presumpcié de competéencia.

S’ha de valorar en relacié amb una decisié especifica, en un context concret

i un moment determinat.

La competéncia pot ser fluctuant.
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La competéncia ha de ser proporcional a la gravetat de la decisié.

Una elecci6é concreta no determina la incompeténcia sind que aquesta es

determina en relacié amb les habilitats que s’exigeixen.

Les eines per valorar la competencia sén orientatives, no decisives.

Eines com el MacCAT-T23 poden ser d’ajuda, de les quals hi ha alguna adaptacié

al nostre context.34:35

Per acabar, cal tenir present que, tot i que una persona estigui incapacitada
legalment o de fet, hem promoure al maxim la seva participacié en la mesura de

les seves possibilitats.

Si es determina que una persona no és competent, entrem en el que s’anomena

decisions de representacio, i cal respectar els criteris que les guien.®¢

La valoracié de la competéncia s’ha d’enfocar com una oportunitat per estimular
al maxim la participacio de la persona, la qual cosa és coherent amb I'esperit de
la Convenci6 sobre els drets de les persones amb discapacitat (2006), ratificada

per I'Estat espanyol el 2008.37
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5. Abast: acceptacio o rebuig de tractaments?

El document Recomanacions del Comite de Bioética de Catalunya davant el

rebuig dels malalts al tractament® recorda que:

«Les decisions cliniques es basen en el respecte a la voluntat dels malalts

i no solament en I'eficacia contra la malaltia.»
| més endavant, diu:

«Poder rebutjar una actuacié medica no desitjada és una forma d’exercir
la llibertat i és un dret ja explicitat com a tal a la Llei general de sanitat
(LGS, 1986) i al Conveni del Consell d’Europa (1997), i ratificat a la Llei
21/2000 i a la Llei basica 41/2002. Es el fonament eticolegal de la nova
relacié clinica: no es pot actuar sobre ningl que no hagi donat el seu
consentiment previ. [...] Es clar que qualsevol dret té uns limits; pero
aguests no poden ser arbitraris: no es poden imposar actuacions al-legant
gue és I'tinica via per ajudar el pacient, que és I'opcidé més eficient o la que

marca el protocol clinic o 'adequada per la gravetat de la situacio.»

Els requisits per al rebuig segons aquest mateix document sén els requisits per
exercir una decisié autonoma.®® El mateix document, al respecte de quan el

rebuig s’ha manifestat anticipadament, assenyala:

a) «En la situacié d’'incompeténcia sobrevinguda, la voluntat dels malalts
expressada préviament €s vinculant. Aixi, vincula la consignada en el
Cl previ a aquella circumstancia —abans de l'acte quirargic i del
postoperatori, 0 abans de perdre la consciéncia per I'anémia, per
exemple—, sense que calgui cap format especial.

b) En principi, també és vinculant la voluntat expressada en un document
de voluntats anticipades (DVA), sobretot com més clarament hi consti
i com més proxim a la situacio s’hagi fet o renovat. Els professionals

han d’acceptar-lo i tenir-lo en compte en la decisio, tal com ho
. ________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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estableixen les lleis d’autonomia dels pacients, i ajudar-los lleialment a
redactar-lo quan calgui.

c) Seguint el marc exposat pel CBC i el Departament de Salut, convé que
els ciutadans expressin en el DVA els seus valors i, basant-s’hi,
mostrin la negativa a rebre un procediment no volgut, malgrat les
consequencies que coneixen i que accepten. També és aconsellable
gue nomenin representants que advoquin pel compliment.

d) Els representants nomenats, a més de defensar la voluntat expressada
i que no poden contradir, poden fer de substituts de la voluntat dels
malalts per a situacions no previstes, d’interlocutors obligats i atorgants
del CI. Aixi convé deixar-ho clar en el DVA.

e) El document de Cl i el DVA no tan sols sén una ajuda per als ciutadans,

sind també per als professionals respectuosos amb la seva voluntat.»

D’acord amb l'anterior, hauria de ser acceptable que un pacient amb un trastorn
mental pugui, a priori, rebutjar un tractament efectiu, tant en el moment en que
se li planteja, com de manera anticipada en un DVA o una PDA, sempre que

tingui la competencia®® exigible i que no hi hagi altres excepcions com soén:

e El fet que la conducta de la persona pugui perjudicar a tercers (interés
general). Els criteris que cal tenir presents sén la magnitud del dany, la
probabilitat o les possibilitats d’evitar-lo amb mesures menys limitadores
de l'autonomia.

e Les que deriven del compliment d’'una norma legal.

o De tipus penal i processal (per impedir la comissio d’un delicte, cal
remetre al jutge el comunicat de lesions, la informaci6 sol-licitada
per la policia judicial, fonamentalment sobre delictes comesos en
I'entorn familiar i delictes contra la seguretat del transit).

o De caracter sanitari (malalties de declaraci6 obligatoria).
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No hi ha cap rad perqueé la possibilitat d’expressar com hom vol ser ates es limiti
en funcio de la patologia, si es conserva la competéncia per fer-ho. El contrari
suposaria aprofundir en I'estigma i la discriminacié, de les quals malauradament
ja tenen prou els pacients amb problemes de salut mental. De fet, la regulacié
legal de l'internament involuntari es justifica a I'article 763 de Llei d’enjudiciament
civil en base a la manca de competencia (d’'una persona que no estigui en
condicions per decidir)*! i no és suficient la mera preséncia de trastorn psiquic o
addiccié. A priori, doncs, una persona amb un trastorn mental o addiccié greu

podria rebutjar tot tractament.

L’estrategia de la planificacié de decisions anticipades o la realitzacié d’'un DVA
€s una molt bona oportunitat, en I'ambit de la salut mental, per potenciar
'autonomia i I'alianca terapeéutica entre el pacient i el professional. Hi ha molts
aspectes del tractament que poden ser objecte d’apreciacié personal i de
preferencia, sempre que s’abordin també les limitacions que aquestes opcions
puguin tenir. Entre aquestes, n’hi pot haver de tipus practic: per exemple, no
sempre es podra garantir la disponibilitat d’habitaci6 individual o, tampoc, del
professional que el pacient volgués escollir. En aquestes questions, les
organitzacions —la societat, en realitat— haurien de fer esforcos orientats a
augmentar, en la mesura del possible, la capacitat de satisfer o adequar les

expectatives dels pacients.

A I'hora de decidir quins son els limits d’alld que pot ser una preferencia o una
decisio del pacient, cal tenir present que el marc on aquesta es produeix és el de
la relaci6 entre el pacient i el professional, dins de I'ambit sanitari. | que aquesta
és una relaci6 «moral», és a dir, subjecta a uns valors fonamentals, que
classicament hem identificat amb els principis prima facie de la bioética: no-
maleficencia, justicia (com a minims sempre exigibles), beneficéncia i
autonomia. L’eleccid hauria de transcorrer idealment entre les diferents
alternatives terapéutiques (sintesi entre els principis de beneficéncia del

professional i el de 'autonomia del pacient, equilibri entre la indicacio terapéutica
. ________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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i I'eleccio responsable del pacient), sempre amb el limit de no fer mal (la
contraindicacio i I'evitacié de danys a tercers) i el deure de justicia (limitacions

gue comporta la cartera de prestacions del sistema sanitari).

D’acord amb aixo ultim, per exemple, és possible que no es pugui acceptar una
demanda de tractament que exclogui per complet els farmacs. Aix0 pot sobtar si
no es té un coneixement suficient de com funcionen els trastorns mentals i la
seva influéncia en la conducta de la persona i el seu entorn. En resum, per a
respectar un rebuig de tractament quan aquest s’expressa en un DVA o una
PDA, s’han de considerar, a banda de raons de principi (competéncia,
informacid...), també les consequiéncies. En el cas que s’optés per aquesta
decisid, cal preguntar-se: realment no hi haura risc per a tercers?; hi ha
alternatives terapeéutiques disponibles, a I'opcio rebutjada? (tractament sense

farmacs, hospitalitzacié, hospitalitzacié sense farmacs).

Aquestes alternatives haurien de garantir 'acompanyament al pacient en la seva
decisid. Cal evitar la manca d’assisténcia i el desemparament. Per acabar, es bo
tenir present I'existéncia dels comités d’ética assistencial, que son ambits on
deliberar sobre aquestes questions, aixi com també les unitats d’atencié a

'usuari, garants dels drets i deures dels pacients.

El sentit de les voluntats anticipades és ajudar a conéixer qué és el que el pacient
considera rellevant per a si mateix, el que vol que es faci i es respecti, amb les
limitacions esmentades i dins del marc sanitari. Caminar cap a un model de
decisions compartides planificant el futur amb el pacient significa també acceptar
qgue el saber del professional clinic no és un saber absolut i que, a vegades,
caldra acceptar la necessitat d’experimentar dels pacients, d’assumir alguns
riscos que siguin raonables, des de 'acompanyament i evitant els patiments

innecessaris de la persona i del seu entorn.
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6. Propostes per avancar en la seva implementacio en el nostre entorn

Incloure’n una mencid explicita en el Model catala de planificacié de decisions
anticipades en el sentit que aquesta estrategia és també valida en I'ambit de
la salut mental i les addiccions. Les accions pedagogiques que proposa el
mateix document (informaci6 a pacients i professionals), formacio,
compromis de I'’Administracio son, doncs, també perfectament valides.
Incloure en els indicadors de qualitat la realitzacié de DVA o PDA i el seu
reconeixement.

Iniciar experiencies d’aplicacié practica de DVA o PDA i avaluar-ne els
beneficis i riscos.

Proposar i implementar objectius als tres nivells —macro, meso i micro— de

la gesti6 assistencial, i classificar-los aixi.
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Annex 1. Diferéncies entre el DVA i la PDA al final de vida o en la salut
mental

Alguns autors han fet un treball de sintesi sobre aquestes diferéncies (Miller RD,
199842 i DP Olsen, 2016%%). DP Olsen agrupa les diferencies en dos grans grups:
els factors vinculats al pacient i els factors associats a la decisié.

Els factors vinculats al pacient engloben tres aspectes:

e Competencia per a la presa de decisions. Una primera caracteristica
al-ludeix al fet que pressuposem la competéncia per a la presa de
decisions en aquells pacients sense patologia mental, a diferéncia dels
que si que tenen malaltia mental que, com a minim, se’ls hi gliestiona. La
valoracio de la competencia comporta un gran desafiament, perqué els
pacients psiquiatrics poden manifestar dificultats Gnicament en algunes
arees especifiques, com poden ser la percepcid, la cognicio, etc., pero,
en qualsevol cas, tot i aixd0 poden ser considerats globalment com a
competents. Aixd no ocorre sovint en la resta de malalties. També té un
paper determinant a I’hora d’avaluar la competéncia el risc per a tercers
del pacient amb malaltia mental, a diferencia de les altres patologies que
aquest factor normalment no té cap paper. | és que aquest factor pot
condicionar el fet que es prenguin decisions sense el consentiment de la
persona.

o Habilitats per comunicar. Els pacients que estan al final de la vida i que
no son competents freqlientment tenen dificultats o0 no poden comunicar
la seva decisio. Aixo és un tret diferenciador dels pacients amb malaltia
mental que, fins i tot en moments de carencia de competéncia, poden
manifestar la seva decisio. També, val la pena dir que les persones amb
problemes mentals, un cop recuperen la competéncia, poden raonar si les
decisions que es van prendre durant la situacié incapacitant van ser

consistents o no amb el seu DVA de salut mental.
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Experiencia passada dels pacients. Els pacients que estan al final de la
vida dificilment han tingut alguna experiéncia dels tractaments de final de
la vida (recuperacié cardiopulmonar, ventilaci6 mecanica, etc.).
Tanmateix, aixd no succeeix en els pacients psiquiatrics que, sovint, tenen
una vivéncia meés extensa dels tractaments i de la manera en que
incideixen, de tal manera que poden pronosticar molt millor que la resta
de pacients quina sera la resposta terapéutica en relaci6 amb els seus

simptomes.

Els factors vinculats a la decisié poden ser:

Sobre els resultats. Basicament, en processos de final de la vida, la mort
és el resultat previsible i, en 'ambit de la salut mental, quelcom previsible
o desitjat és la recuperacié.

Naturalesa de les preferencies. En aquells pacients que estan al final
de la vida, els tractaments que s’utilitzen solen ser més agressius i en
ocasions poc beneficiosos (prolongacié de la vida biologica). En
contrast, els tractaments psiquiatrics tenen efectes positius (reduccié o
eliminacié de simptomatologia) i una possible recuperacié. Tanmateix, tal
com comenta Robert Mille (1998), els pacients terminals freqientment
tenen una connotacié més negativa («no vull el tractament X», «Y», etc.),
perd en salut mental les decisions sén tan negatives (rebuig de
tractaments) com positives (trien un tractament, desitgen formes

alternatives als ingressos hospitalaris, etc.).
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7. Notes

1 Model catala de planificaci6 de decisions anticipades. Consultat el 27/6/2017].

2 Encara que és molt dificil especificar quins sén els elementals centrals d’aquesta proposta,
podriem dir que I'objectiu és incorporar la persona en les actuacions cliniques: els seus valors i
preferéncies, una perspectiva biopsicosocial (i no merament biomedica), una contextualitzacié
en la seva vida i biografia, i que tingui I'oportunitat de poder anticipar les seves decisions. Per a
més informaci6 sobre aquest model, podeu consultar:

The American Geriatrics Society Expert Panel on Person-Centered Care. Person-Centered Care:
A definition and essential elements. J Am Geriatr Soc. 2016;64(1):15-8.

Jakovljevi¢ M, Ostoji¢ L. Person-centered medicine and good clinical practice: disease has to be
cured, but the patient has to be healed. Psychiatr Danub. 2015;27(2):S546-S549.

Lusk JM, Fater K. A concept analysis of patient-centered care. Nurs Forum. 2013;48(2):89-98.

Rudnick A, David R. Foundations and ethics of person-centered approaches to serious mental
illness. A: Rudnick A, Roe D (ed.). Serious mental illness: person-centered approaches. London:
Radcliffe Publishing; 2011. p. 8-18.

Hernando P. L’atencié centrada en el pacient: moda o actualitat? Butlleti CBC. 2015 febrer.

Hernando P. Atencidn centrada en el paciente: la responsabilidad de las instituciones. Folia
Humanistica. 2016(4):15-38.

Ramos S. Bioética y cronicidad. Un intento de humanizar la asistencia sanitaria en salud mental:
Eidon. Revista Espafiola de Bioética. Revista de la Fundacion Ciencias de la Salud. 2017;48:77-
88.

3 Nicaise P, Lorant V, Dubois V. Psychiatric advance directives as a complex and multistage
intervention: a realist systematic review. Health Soc Care Community. 2013 Jan;21(1):1-14.

Aquest article és una revisi6 que destaca que cal entendre aquesta estratégia com una
intervencié multifactorial (multistage).

4 Una seleccid bibliografica figura a continuacio:

Hamann J, Cohen R et al. Do patients with schizophrenia wish to be involved in decisions about
their medical treatment? Am J Psychiatry. 2005;162:2382-4.
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17 Consideracions del Comité de Bioética de Catalunya sobre el Model catala de planificacié de
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18 Conveni per a la proteccio6 dels drets humans i la dignitat de I'ésser huma en relacié amb les
aplicacions de la biologia i la medicina. Aprovat pel Comité de Ministres del Consell d’Europa el
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[Consultat el 27/6/2017].

20 Son els seglents:

e Aguest procés exigeix maduresa, responsabilitat compartida i comunicacié entre tots els
actors: persona, familia, equip i entorn social.

¢ Una persona malalta competent, amb apoderament i informada de 'evolucié natural de
la malaltia. Es important avaluar el grau d’informacié previ de la persona en relacié amb
el seu estat de salut i el coneixement de la seva malaltia. La PDA ha d’evitar la iatrogénia
d’'un mal procés informatiu o comunicatiu.

e Aguest ha de ser un procés estructurat, i requereix un métode i una preparacié previs.

e Aguest procés exigeix maduresa, responsabilitat compartida i comunicacié entre tots els
actors: persona, familia, equip i entorn social.

e Una persona malalta competent, amb apoderament i informada de 'evolucié natural de
la malaltia. Es important avaluar el grau d’informacié previ de la persona en relacié amb
el seu estat de salut i el coneixement de la seva malaltia. La PDA ha d’evitar la iatrogénia
d’'un mal procés informatiu o comunicatiu.

e Convé revisar peridodicament la vigéncia del pla i la concordanca amb la personai el seu
entorn: com ja s’ha comentat, la revisié periodica del pla permet ajustar les decisions
preses pel que fa als canvis clinics i a les prioritats del pacient.

e Es universal i s’ha de poder aplicar a totes les persones, sempre que aquestes estiguin
disposades a fer-ho.

e Cal un registre sistematic que garanteixi la continuitat assistencial i el respecte per les
decisions preses.

21 Vegeu l'annex 1.

22 Protocol d'assisténcia al part i al puerperi i datencid6 al nadd. Disponible a:

http://scientiasalut.gencat.cat/bitstream/handle/11351/1203/protocol_assistencia_part_puerperi_

atencio_nado_2003.pdf?sequence=1 [Consultat el 27/6/2017].

23 Cal diferenciar entre:

e Coacci6: for¢ca o violéncia que es fa a algu per obligar-lo a dir a fer.

e Coerci6: pressié exercida sobre un altre per forcar la voluntat o la conducta. Comporta
una repressio, inhibicid, restriccié de moviment, de paraula, de llibertat o d’accio.

e Persuasié: capacitat o habilitat per convéncer una persona mitjangant raons o arguments
perqué pensi d'una determinada manera o faci una certa cosa. Requereix més pressio
gue un mer suggeriment, pero el tipus de «forga» és menor que la que implica la coercié.
En la relacio terapeutica es considera una influéncia acceptable i prou respectuosa amb
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24 Gracia D. Fundamentos de bioética. Madrid: Eudema Universidad; 1989. p.183.
25 Gracia D. Fundamentos de bioética. Madrid: Eudema Universidad; 1989. p.186.

26 Frequentment capacitat i competéncia son utilitzats com a sinonims. En el nostre entorn
s’acostuma a utilitzar més el terme competéncia amb dues accepcions:

e La capacitat natural implica la preséncia de determinades habilitats fonamentalment
psicologiques, de la persona per governar els fets/actes i les obligacions dels quals és
titular (en aquest cas, la presa de decisions sanitaries). Sempre es refereix a situacions
concretes (una presa de decisié especifica). Es el tipus de capacitat de major interés per
als conflictes que es produeixen en I'ambit sanitari. Es la «capacitat de fet». En la
literatura anglosaxona la seva correspondencia seria capacity.

e La capacitat legal fa referéncia al reconeixement legal de la potestat del subjecte per
exercir eficagment els seus drets i deures. Com a norma general, es presumeix capacitat
d’obrar legal plena a les persones majors de 18 anys. La capacitat legal només pot ser
modificada mitjangant senténcia judicial que requereix un procés d’incapacitacié regulat
pel Codi civil. La declaracié d’incapacitacié comporta el nomenament d’un representant.
En aquest document ens hi referim amb el terme «capacitat legal». En la situacié
especifica de les decisions sanitaries, com es veura més endavant, aquest tipus de
capacitat es pressuposa a partir dels setze anys. En la literatura anglosaxona la seva
correspondencia seria competency.

27 Definicio extreta de: Grisso T, Appelbaum PS. Assessing competence to consent to treatment.
A guide for physicians and other health professionals. Nova York: Oxford University Press, 1998.

28 Llei 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de 'autonomia del pacient i de drets i
obligacions en matéria d’informacié i documentacio clinica (BOE num. 274, de 15-11-2002): «Art.
9.3. S’atorga el consentiment per representacié en els casos segients: a) Quan el pacient no
sigui capac de prendre decisions, a criteri del metge responsable de I'assisténcia, [...]».

29 Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacio concernent la salut i 'autonomia
del pacient, i la documentacio clinica. «Art. 7. 2. Son situacions d’atorgament del consentiment
per substitucio: a) Quan el malalt, a criteri del metge responsable de I'assisténcia, no és
competent per a prendre decisions, perque es troba en un estat fisic o psiquic que no li permet
fer-se carrec de la seva situacio [...]».

30 p.25 «Les decisions que es poden plantejar en un context de PDA poden ser més 0 menys
transcendents i, per tant, els professionals han de tenir cura de promoure o adequar el procés de
PDA a la competéncia de la persona malalta.»

31 Malauradament, sovint s’identifica incapacitat amb malaltia mental i a l'inrevés. L’assumpcié
d’aquest postulat és errdnia, ja que no necessariament s’ha de produir aquesta vinculacié. Es
sabut que la preséncia de determinades malalties mentals pot alterar la percepcid, I'atencio, la
memoria i el raonament aixi com també altres habilitats afectives i emocionals. Pero patir una

malaltia mental no és sindbnim de manca de capacitat per decidir en qualsevol circumstancia ja
gue aquests deficits tambe poden estar presents en altres malalties «organiques» (Alzheimer,
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32 Recomanacions del Comité de Bioética de Catalunya davant el rebuig dels malalts al
tractamen. Consultat el 27/6/2017].

33 Grisso T, Appelbaum PS. Assessing competence to consent treatment. A guide for physicians
and other health professionals. Nova York: Oxford University Press, 1998.

34 Alvarez | et al. Validacion espafiola de la entrevista MacArthur Competence Assessment
Tool for Treatment para evaluar la capacidad de los pacientes para consentir tratamiento.
MedClin 2014;143:201-4.

35 Hernando Robles P et al. Validacion, adaptacion y traduccion al castellano del MacCAT-T:
herramienta para evaluar la capacidad en la toma de decisiones sanitarias. Rev Calidad
Asistencial 2012;27(2),85-91.

36 a) El primer criteri que cal utilitzar és el de respectar la voluntat del mateix pacient, la qual
cosa estaria expressada en el DVA o la PDA.

b) Si no és possible utilitzar el criteri anterior, el segon criteri és acudir a la persona que ha de
suplir la manca de capacitat del pacient. Aquesta, logicament, hauria de ser aquella que millor
conegui els desitjos i valors del pacient. Aquest raonament ens porta a identificar en els familiars,
de forma habitual, aquests representants. Aixi és possible respectar la linia de parentesc (d’acord
amb la nostra legalitat vigent), tot i que aquest no ha de ser un criteri absolut.

¢) Si no és possible acudir als dos criteris anteriors, cal intentar determinar els millors interessos
del pacient mitjancant un judici intersubjectiu dels professionals que el cuiden i s’enfronten a
aquesta situacié. Per assegurar les maximes garanties d’aquest procés s’ha de realitzar una
consulta al comité d’ética assistencial.

37 Instrumento de ratificacion de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006. Disponible a:
https://www.boe.es/boe/dias/2008/04/22/pdfs/A20750-20752.pdf. [Consultat el 27/6/2018].

38 Recomanacions del Comité de Bioética de Catalunya davant el rebuig dels malalts al
tractament. [Consultat el 27/6/2017].

39 Cal valorar els requisits i confirmar el rebuig en el moment de la decisio.
40 Utilitzarem les dues paraules com a sinonimes.
41 Llei 1/2000, de 7 de gener, d’enjudiciament civil (LEC) (BOE nim. 7, de 8-1-2000). «Article

763. Internament no voluntari per trastorn psiquic. 1. L’'internament, per trastorn psiquic, d’'una
persona que no estigui en condicions de decidir-ho per ella mateixa, encara que estigui sotmesa
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a la patria potestat o a tutela, requereix I'autoritzacio judicial, que ha d’obtenir el tribunal del lloc
on resideixi la persona afectada per I'internament [...]».

42 Miller RD. Advance directives for psychiatric treatment: a view from the trenches. Psychol
Public Policy Law. 1998;4(3):728-45.

43 Olsen DP. Ethically relevant differences in advance directives for psychiatric and end-of-life
care. J Am Psychiatr Nurses Assoc. 2016;22(1):52-9.
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