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REDUCCION DE DANOS Y RIESGOS -
RELACIONADOS CON EL USO DE DROGAS

Pragmatismo y derechos humanos
frente a las politicas del prohibicionismo

Antoni Llort y Teresa Borras

Resumen

La politica prohibicionista en lo que concierne 2 las drogas ilegales cuesta unos cien billones de
d6lares anuales, con el objetivo de eliminar su uso, distribucién y produccién. Se ha evidenciado en
los dltimos afios que este enfoque represivo no solo no alcanza sus metas, sino que ademss produce
graves dafios colaterales. En contraposicién - a este modelo hegemoénico, el planteamiento de
reduccién de dafios y tiesgos, plantea y alumbra realidades incémodas que pueden desmontar las
estrué_turas de doble moral qué s¢ yerguen alrededor del consumo de drogas ilegales y legales.
Paralelamente, aportaciones como las de la antropologfa ponen en cuestion lo que entendemos
como  consumo  problemitico de drogas, y permiten comprender la naturaleza de este

comportamiento que suele etiquetarse como patoldgico y esti socialmente estigmatizado.

Palabtas clave: drogas, prohibicionismo, reduccion de dafios, consumo problemaitico,

estigmatizacion social.

1. Origen del prohibicionismo. EE.UU.: los controladores de la moral

El uso y el comercio de sustancias psicoactivas es tan antiguo como la existencia de
la civilizacién. Los gobiernos religiosos comenzaron a penalizar la posesién y el
comercio de drogas len la Edad Media, y esta persecucién ha continuado hasta
nuestros dias. Pero es desde el siglo XX que los Estados Unidos encabezaron la mas
importante oleada renovada de la prohibicién de drogas, llamada guerra contra las

drogas.

A mediados del siglo XIX, las denominadas Guerras del Opio (1839-1 842,
+ 1856-1860) pusieron en evidencia el gran interés comercial, politico-estratégico y

~econémico del control del opio entre el Imperio Chino y el Imperio britanico. Los -
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de fumar opio en este pafs es el gran nimero de mujeres blancas que se han unido a
los chinos en los diferentes barrios chinos de nuestras ciudades» (Del Olmo, 1989).
Debemos mencionar aqui que la primera ley prohibicionista del uso de un
medicamento, en particular en los EE.UU. era una ordenanza de la ciudad de San

Francisco, que prohibié fumar opio en los denbminados fumaderos, en 1875.

Posteriormente, Anslinger emprenderia una cruzada contra la marihuana con
la Ley de Tasacién de la Marihuana (1937), asociando su uso a consecuencias
~malignas que provocaban asesinatos y perturbacién sexual (violaciones,
promiscuidad, etc.). Su consumo se asociaba tanto a la poblacién afroameticana
como a la poblacién de origen hispano, ambas dedicadas a Ia explotacién agticola y
industrial. A la poblacién afroamericana del sur del pais se le asociaba
principalmente el uso de cocaina, que supuestamente les proporcionaba una fuerza
extraordinaria que les empujaba a la violacién y al asesinato. Podemos Intuir y
constatar que el racismo y el deseo de control de las poblaciones. extranjeras —qué
suponian la mayor fuerza de trébajo y desarrollo del pais— fue una de las causas
principales de la cruzada prohibicionista. Se ahmentaba ademds, del puritanismo
cristiano protestante, que consigui6 prohibir el comercio del alcohol entre 1920 y
1933 (ley seca) para limpiar la sociedad de delincuencia, acciones y pensamientos
impuros. En algunos estados —por ejemplo, Alaska— continta la prohibicién y
restriccién de consumo de alcohol para los indigenas, alegando también que la

ingesta de alcohol les provoca violencia y desérdenes sociales.

Ya en los afios sesenta, aparecen movimientos juveniles contestatatios que
empiezan a usar las drogas como forma de liberacién. Su uso y expansién es
- multitudinatio, a pesar de que durante el mandato de Kennedy se habfa aprobado ya
la Convencién Unica sobre Estupefacientes en la ONU (1961) Nixon, y después |
Reagan, contlnuan la cruzada contra las drogas o guerra contra las drogas como la
bautizé Nixon. Eran los tiempos de la Guerra del Vietnam, y debido a los avances
cientificos y farmacéuticos ap]icados al campo de batalla y a la investigacion, surgen
nuevas drogas como el LSD, las anfetaminas, los barbitiricos, etc., Empiezan a

usarse de forma lddica y como forma de identificacién social con un movimicnto
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juvenil contracultural simbolo de las libertades individuales y de la critica 2 Ia

sociedad capltahsta que se erigia en esos afios en Occidente.

En 1962 se produce un cambio conceptual crucial: la Corte Suprema de
Justicia de EE.UU. reconoce al consumidor de drogas como un enfermo y no como
un delincuente, etiqueta que se le habfa adjudicado hasta ese momento. Se empieza a
desarrollar una red de centros de salud mental en todo el pais a través del Instituto

Nacional de Salud Mental: en ella se éontemplaré el tratamiento psiquiattico de la ‘
adiccién (Del Olmo, 1989).

Este cambio de paradigma es importantisimo pata entender el estado actual
de las politicas de drogas, que se apoyan en la criminalidad y la enfermedad mental
como explicacién del fenémeno de consumo de drogas, y que en la actuahdad
contindan fundamentandose en bases cientificas biologicistas. El enfoque
biologicista pretende desahuciar las teorias sociales que explican el consumo de
sustancias centrindose en el an4lisis del contexto y su interaccidn con las diferencias
1nd1v1duales y variabilidad de las sustancias. El objetivo es descartar la posibilidad de
modelos comprensivos alternativos, que contemplen la pos1b1]1dad de una gestlon
responsable del consumo de sustancias ¥y que rechacen una guerra contra las drogas.
En los dltimos afios se ha evidenciado que la dudosa efectividad de este enfoque
reptesivo que, lejos de conseguir sus metas, produce dafios colaterales atn mayores
para la salud publica (\X/odak 2013). Algunas de las consecuencias del modelo
prohibicionista que goza de un estatus hegemoénico son: las desproporc1onadas
penas de prision; las muertes en nombre de la lucha contra el narcotrifico; el miedo
a las medidas represivas como obsticulo para el acceso a los tratamientos; la
exposlc1on de los posibles usuarios a la violencia, la d13cr1m1nac1on y la negaclon del
detecho a la salud; el fortalecimiento de los grupos armados; las estrictas
regulaciones para el uso de opidceos en el 4mbito médico; la tortura y abusos

sexuales (McFatland y Sanchez-Moreno, 2014).
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uso de drogas: se trata del fenémeno de la incorporacién al organismo humano de
unas sustancias quimicas, con unas caracteristicas farmacolégicas que actian sobre
todo -a nivel psicotrépico, pero cuyas consecuencias, funciones, efectos y
significados son el producto de las definiciones sociales, culturales, econémkas y
politicas que las diferentes formaciones sociales (grupos, colectivos e individuos)
elaboran, negocian y/o disputan en el marco histérico en el que se sitdan sus
pvrécticas. Como ya planteara hace unos afios Zinberg, para entender la variabilidad
de efectos de las drogas no podemos disociar la sustancia consumida del sujeto
consumidor ni del contexto donde se da el acto de consumo. Esto es asi porque
una cosa es el laboratorio y otra distinta son las condiciones, materiales y
simbdlicas, en las que los’sujetos, en su vida cotidiana, consumen el producto-
droga. Son variadas las personas qﬁe las consumen (por su estructura fisico-
psiquica), los grupos en los que viven, que dan un sentido u otro (pautado
culturalmente) al hecho de consumirla ¥, pot lo tanto, a la utilidad social que se
atribuye a la droga, enfin, laé expectativas culturales con que se consumen, las
condiciones sociales en que se hace, las formas de obtener el producto, las
dosificaciones que cada cual consume, las técnicas de uso y la calidad del producto
obtenido, ademis de las circunstancias concretas en las que se hace y otros

-aspectos menos relevantes. (Romani, 2008).

La exclusion de clertas drogas de las prictcas culturales es el resultado tanto
de Ia implerhentacién de las sociledades industriales —donde el caricter colectivo
perdi6 centralidad en la organizaciéon social- como del prohibicionismo (Romani,
2004; Diaz, 1998). El prohibicionismo desplazé el consumo hacia los mirgenes
sociales y las subculturas juveniles, lo que supuso que en lo que respecta a las nuevas
drogas, producto de los avances farmacéuticos (cocaina, heroina, etc.), no se
cohstruyeran regulaciones socioculturales. como las que presentaban los consumos
tradicionales (Arif, 1981). El prohibicionismo negaba la capacidad de control a pesar
de que la mayoria de consumidores controlaba el consumo (Becker, 2009; Zinberg,
1984) y ejercia de paso violencia simbélica hacia los consumidores. Por el contrario,
otros estudios, pertenecientes al imbito de la teorfas de la normalizacion del
consumo de drogas legales e ilegales, permiten observar que este puede ser

controlado y gestionado por distintos usuatios sin conllevarles problematicas en sus

99



0 V Congreso Internacional de Bioética - . Filosofia y Salud Mental

vidas, y que este hecho puede darse y se ha dado en todos los tipos de socledades.
Estos estudios sefialan, también, que puede abandonarse el consumo sin acudir 2
centros especializados ni profesionales. De hecho, 2 menudo es la ptropia estructura
social la que favorece la estigmatizacion y la problematica asociada, y no tanto la
sustancia en si yla relac1on que establecen los individuos con ella. (Grund ¢ al,

2004; Peele, 1990 y 1985; Zinberg, 1984, Young, 1971; Martmez Or6, 2014).

Tras la Segunda Guerra Mundial, las etnografias sobre consumidores de
bdrogas en todo el territorio norteamericano supusieron un primer cambio radical en
el enfoque de investigacién en torno 2 las drogas, hasta el momento basada en la
farmacologfa: centraron la atencién en la perspectiva del actor y su relacién con las
sustancias y €l contexto, revelando identidades no patoldgicas detris de sujetos que
consumian mayoritariamente heroina, (Lindesmith, 1968; Finestone, 1957; Hughes,
1961; Preble y Casey, 1977, en Waldorf, 1980) o que fumaban marihuana (Becker,
1953; Rubin y Comitas, 1975, en Waldorf, 1980). Estos estudios!s son algunos de
los ejemplos paradlgmatlcos de la descripcion naturalista de este tipo de fenémenos,
asi como las primeras investigaciones sobre el uso controlado de sustancias y el

cuestionamiento del modelo que asociaba a los consumidores con la enfermedad

y/o la delincuencia.

Este tipo de investigaciones cientificas son minotitarias todavia y se sitdan en
una posicién secundaria en relacién a los postulados cientificos que nutren las
politicas represivas sobre drogas. Sin embargo, su expansion e influencia crecen
progresivamente, de la mano de los logros obtenidos en la regulacién de usos de
otras sustancias como el cannabis, que ya cuenta coﬁ algunos éxitos en las
propuestas de cambio de modelo de gestion de la oferta y la demanda y
regularizacién de su consumo. Actualmente ya existen propuestas concretas de
‘regularizacién del mercado de cocaina que abogan por la eliminacién del

narcotrafico y la violencia y mejores opciones de salud para sus usuarios.

1> Hay estudios mis recientes en la misma linea (Waldrof ef 4/, 1991; Diaz e al., 1992; Bieleman ¢ al, 1993;
Cohen y Sas, 1993; Decorte, 2000; Bourgois, 1995; Sepilveda, 1997: Diaz, 1998; Epele, 2007; Decorte y
Muys, 2010; Reynaud-Maurupt y Hoareau, 2010).
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Los posicionamientos de reducci6n de dafios y riesgos plantean y alumbran
realidades incémodas que ‘pueden desmontar las estructuras de doble moral
alrededor de un fenémeno social como es el consumo de drogas ilegales y legales.
Asimismo, la antropologfa aplicada Valla salud, en sus estudios sobre los sistemas de
atencion, el sistema médico como sistema cultural y las tensiones teéricas
provocadas por la diferenciacién entre los conceptos de  disease/ iliness/ sickness
(Kleinman ez al., 1978), cuestiona lo que entendemos por consumo problemitico de

v drogas (construccién sociocultural del -adicto), comportamiento desviado (téoria del
etiquetamiento) 'y procesos de estlgmatlzaclon (Becker, 2009; Goffman, 2008;
Matza, 1981)

El enfoqﬁc antropolégico presentado por Kleinman, Eisenberg y Good
(1978) asigna especial importancia teérica 2 la nocién de afeccién o malestar
(sickness), que enfatiza los aspectos sociales y culturales de la enfermedad. Su
prdpuesta se basa en la distincién entre las dimensiones biolégicas y culturales del
malestar (sickness). La enfermedad como disease setfa la patologia ‘ subyacente,
biolégicamente definida desde la perspectiva del clinico. Por el contrario, la
enfermedad en cuanto #/ess serfa la experiencia subjetiva de los sintomas definida
por la persona. En este sentido, el concepto de adicto o drogadicto ha sido
construido’ como patologfa desde la posicién clinica y, cultutalmente, a partir de
determinados estereotipos de las personas que usan drogas, siempre asimiladas a la
imagen de delincuencia, enfermedad o inmoralidad. De acuerdo con la teoria
antropolégica, la salud, la enfermedad y el proceso de atencién a los mismos son
parte de un sistema cultural y deben ser entendidos a través de sus relaciones
mutuas. Examinar estos conceptos de forma separada distorsiona su comprension,
tanto en lo que respecta caractetisticas como’ en lo que atafie 2 su modo de

funcionat en un determinado contexto.

Desde el discurso prohibicionista, se persuade al conjunto de la sociedad de
que los usos de drogas producen 1nev1tablernente problemas: el consumidor es una
petsona con carencias emocionales e identitarias que lo empujan a consumir, y el

consumo unicamente pueden ser compulsivo y perjudicial. Estas caracteristicas
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‘promueven el rechazo unilateral del conjunto de la poblacién de consumidores de
drogas y conllevan su estigmatizacion, sean problematicos o no. Pero una de les
consecuencias mas perversas de este imaginario es que ciertos consumidores lo
reproducen, y la profecia del discurso prohibicionista se autocumple en ellos
mismos. Es dec1r como en su acervo de conocimientos para interpretar las
‘consecuencias del uso de drogas solo poseen el conocimiento prohibicionista,
terminan por hacer coherente la profecia con sus practicas y, en consecuencia, sus

consumos solo pueden resultar problematicos (Martinez Or6 y Pallares, 2013).

Las ciencias sociales han contribuido decisivamente a desmantelar las loglcas
del prohibicionismo  sustentadas rachcalrnente por el imperante paradigma,
estrictamente biomédico imperante y jutidico punitivo. A su vez, han propuesto
modelos de combinacién de ambos paradigmas, o como minimo.de coemstenqa y
convivencia, para poder gestionar el uso de las drogas desde perspectivas
razonables, desde la 6ptica de la salud publica y los detechos humanos. Reconocer la
posibilidad de una gestién no problemitica de drogas, respaldada por numerosos
estudios cientificos, es una obligacién de la sociedad: si no se reconocen los
consumos controlados e integrados, las politicas de drogas continuarin
-desenfocando el objeto de intervencién y se perseverari en la estigma;tizaciéh, la
crirrﬁnalizadén y el ejercicio de violencia simbélica hacia los usuarios (Martinez
Or6, 2014). Basta aqui una Breve mencién a las denominadas nuevas sustancias
psicoactivas para constatar la proliferacién de consumo y dlstrlbuaon de nuevas
sustancias que, mediante la red, inundan ahora el mercado de las drogas, esqulvando
los tratados internacionales’s, Esta realidad anticipa un escenatio de incertidumbre

respecto de los riesgos asociados 2 su consumo, y delata las debilidades del sistema

de fiscalizacién internacional.

16 Para profundizar en este tema, leer a Giné e 4/ (2014) o ver el proyecto Nuevas Sustancias Psicoactivas cn
Europa (hup://www.npsineurope. cu/). :
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4. La respuesta asistencial

Hay una gran variabilidad de respuestas desde diferentes perspectivas y segun el
punto de aproximacién: en ocasiones apreciamos una gran fragmentacién en la
aprehension del fenémeno, y una falta de atencién a su complejidad y al hecho de
que este capilariza los dlferentes niveles del individuo, de su entorno microsocial y
del contexto macrosocial y geopolitico. Por tanto, la respuesta asistencial no deberia
plantear a ptiori como objetivo primordial y/o implicito la abstinencia, ni tampoco
deberfa estar basada en una interaccién instructiva, sino que tendria qué contemplar
un posible acoplamiento estructural (Maturana y Varela, 2004) para lograr relaciones
que posibiliten cambios, de minimos a méximos, en funcién de los multiples y
singulares elementos que caracterizan las demandas y las respuestas en un momento

y lugar concretos.

En este sentido ha surgido la implementacién y difusién de la filosofia de
disminucién de dafios y riesgos a diferentes niveles: tanto en el sistema formal
(servicios asistenciales hospitalarios, ambulatorios y extrahospitalarios; hospitales de
dia, centros de dia, centros de'actividades, comunidades terapéuticas, etc.) como en
el sistema informal o de nueva creacion, que a su vez se ha ido iritroduciendo en
Nuevos contextos, por ejemplo, los planes de actuacién municipal. Han aparecido
ccritr(')s de encuentro y acogida, salas de consumo supervisado (en lugares fijos y
también en el contexto habitual de consumo, a menudo cercano al contexto de
venta), espacios de venopuncién asistida, unidades méviles de atencién minima,
programas moéviles de intercambio de jetinguillas, a veces vinculados al contexto de
venta (basements de Rotterdam, unidades mo’?ﬂes'y programas outreach, etc.). Con la
finalidad de évitar procesos de marginalizacién continuos, estos disposmvos han
facilitado el trazado y desarrollo de circuitos de atencién, y han hecho posible la
artlculamon de intervenciones del sistema sanitario publico con recursos que cubren
las necesidades elementales de usuarios con trastornos ligados a la cronicidad en el

consumo y a situaciones de precariedad biopsicosocial.

En la primera linea de atencién se ha tratado de evitar la tendencia ala

fragmentacién del usuario y del sistema asistencial, para poder avanzar en una
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perspectiva de continuidad de la cura: «Una férmula de organizacién que permite
entender la demanda del usuario como un acto tnico centrado en un proceso, lo
cual hace imprescindible la dptima coordinacién entre los diversos niveles de
atencién en su sentido mas amplio» (Mart y Botras, 2006). En los ptrimeros afios, la
respuesta a la alarma social generada por el fenémeno del consumo problemitico de
sustancias psicoactivas se articulé en el marco de los llamados programas libres de
drogas. En paralelo, se generc’) un Incipiente cuestionamiento de estos programas. Se
propusieron aproximaciones terapeutlcas que no priorizaban la abstinencia y si
proponfan un acercamiento 2 la persona, a sus relaciones y a su entorno desde una
posicién de mayor respeto hacia los individuos y una comprensién de su reahdad
La voluntad de fondo consistia en minimizar dafios a partir de un rol mis activo y

participativo de los destinatarios de la atencién (De Andrés ez al., 1996).

Proponemos la combinacién de un marco epistemoldgico ecosistérﬁiéo con
el pragmatismo de la actuacién de la teotia de reduccién de daiios y riesgos (Borras
y Sarda, 2004). Es por ello que lo mis adecuado, a la hora de dar respuesta a las
demandas asistenciales, es concebitlas en un complejo mapa de puntos de contacto
e itineratios multiples. Estos permiten disefiar recorridos dnicos para cada usuario, y
atienden a sus necesidades a partit de la definicién de unos objetivos acordados con
el profesional de referencia, en funcién de los aspectos predominantes de la
demanda del sujeto y sus posibilidades de respuesta. Para acercarse o tender a esta
forma de abordar las relaciones terapéuticas, es fundamental que el SLStema
asistencial acepte que el sistema demandante tiene la dldma palabra en el
planteamiento de cambio. El terapeuta —o sistema terapéutico— acompanara al
usuario, con un pilotaje més o menos directivo, hacia el destino que este proponga,
sabiendo también que en cualquier punto del trayecto se puede cambiar de
programa o destino. Para ello podemos intervenir desde diferentes niveles. No
obstante, para lograr coherencia y articulacién, es fundamental la redaccién, en

coparticipacion, de un plan de accién comunitario sobre drogas.

En conclusién, desde la perspectiva de disminucién de dafios y tiesgos, las

respuestas asistenciales tienen que tener como objetivo bésico y primordial Ila
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mejoria del individuo. La mejoria es entendida en un sentido genérico de salud
publica: desde un consumo menos perjudjcia,lv para el sujeto y su entorno hasta la
abstinencia absoluta en el consumo de la sustancia y/o sustancias que provocan la
demanda o el contacto con el dispositivo. Estas demandas atafien desde el tabaco 2
la heroina, pasando por el alcohol (sustancia que actualmente se relaciona con la
demanda mayoritaria en los servicios especializados de drogodependencias) y otras
sustancias como la cocaina, el cannabis y medicamentos tranquilizantes
(benzodiacepinas). Ademis, hay que tener en cuenta factores que suelen acompafiar
al consumo: pslcopatologlas comoétbidas como los trastornos de an31edad afectivos

y psicéticos; patologia organica asociada; y la repercusion comunitaria. Tener en
cuenta la intervencién comunitaria y la coparticipacién de todos los agentes
implicados_requiere en ocasiones de acercamientos a todos los elementos en la
cadena de consumo: desde el acceso a la sustancia y su distribucién, al consumo
activo supervisado, el vecindario, el sujeto, su familia y la escuela de sus hijos,

lugares de ocio, etc:

Detenernos a conocer cudles son nuestros mapas relacionales, la naturaleza
, de nuestras relaciones y el marco epistemoldgico en el que actuamos es algo que
consideramos importante e imprescindible en nuestra otganizacién. Nuestra
intetvencion se orienta a generar unas condiciones donde pueda surgir la conciencia
necesatia para la participacién responsable en los procesos de cambio; en definitiva,
afrontar emociones, placeres, malestares y, en ocasiones, el rechazo individual y
social. Se trata de aportar lineas y cuestionamientos tedricos que fomenten un
pensamiento y accién criticos. Estos debetian conducir hacia la superacién de los

actuales paradigmas ideoldgicos restrictivos, que impiden, a fin de cuentas, el

desarrollo de unas politicas de drogas mas justas y eficaces.
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II1. LA PERSPECTIVA ASISTENCIAL
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PLANIFICACION ANTICIPADA DE DECISIONES
EN LOS PACIENTES DADOS DE ALTA
EN UNA UNIDAD DE PSICOGERIATRIA

Pilar Sales, Macarena Cabrera y German Diestre

Resumen -

- La demencia es el paradigma del aumento de supervivencia en enfermedades cronicas mediante la
- aplicacién de tratamientos y técnicas avanzadas. La planificacién anticipada de decisiones (PAD) es

una herramienta que facilita espacios de reflexién entre el paciente o su representante y el equipo

terapéutico responsable. Permite adecuar el tipo .de atencién y se utiliza para tomar decisiones -

dificiles al final de la vida. Este articulo evalta la frecuencia y tipo de PAD que se lleva a cabo en
los pacientes con demencia que son dados de alta en una Unidad de Psicogeriatria. Es fruto de un
estudio descriptivo, prospectivo a través de la recogida de datos proced'entes de la historia clinica, y

de la bisqueda y seleccion de la literatura relacionada con este tema.

Palabras clave: planificacion anticipada de decisiones, demencia, psicogeriatria.

Durante el siglo pasado se produjo un cambio en las causas que llevan a la muerte
de los enfermos: la muerte aguda debida a enfermedades infecciosas fue sustituidé,
en gran medida, por enfermedades que, en general, implican un proceso de muerte
mas prolongada, como el cincer y las enfermedades cardiovasculares. Hasta hace
unas décadas eran pocos los problemas éticos relacionados con el inicio y el final de
la vida, pues no habia alternativas ante las enfermedades graves y las situaciones de

enfermedad crénica terminal no eran frecuentes (Sanz Ortiz, 2001).

Actualmente, esta situacién ha cambiado: las mejoras en las condiciones
socioecondmicas, sumadas a los avances tecnoldgicos —especialmente los ocurridos

en el campo de la sanidad, tanto en el 4mbito preventivo de salud publica como a

108



O V Congreso Internacional de Bioética Filosoffa y Salud Mental

nivel de diégnésu"co y tratamiento—, han llevado aparejado un cambio a escala
demogrifica. Ha habido un descenso en la tasa de natalidad y de mortalidad, un
aumento de la edad de la poblacién y el consiguiente envejecimiento poblacional.
También ha ocurrido un cambio a nivel _epiderniolégico, con una vaﬁacfén en la -
incidencia y prevalencia de las causas de enfermedad y mortalidad: ha habido una
evolucién desde las enfermedades de etiologia infecciosa a enfermedades de curso

crénico, mis relacionadas con la edad.

La aproximacién a estos cambios plantea la necesidad de separar lo que es
enfermedad de lo que es envejecimiento. El envejecimiento no es sinénimo de
enfermedad ni de cuidados pa]jativds, sino que significa una disminucién de la
capacidad del organismo para adaptarse a situaciones de estrés. Esto conlleva una
respuesta diferente ante la enfermedad y, por lo tanto, que las manifestaciones que
presenta esta respuesta a menudo no sean las esperadas en la poblacién mas joven.
Esta diferencia puede dificultar su abordaje. Ademis, la comorbilidad es algo
frecuente en la poblacién envejecida, por lo que los sintomas se pueden solapar con
las causas que los provocan, creando mias incertidumbre. Finalmente, las
enfermedades en esta etapa de la vida réquieren ‘un mayor uso de medios
diagndsticos y-terapéuticos, lo que conlleva un aumento en el riesgo de iatrogenia

(Lopez et al.).

Este escenario de la enfermedad en poblacién envejecida incluitia la
demencia, sindtome clinico de etiologfa diversa, que se manifiesta por detetioro
cognitivo, con sintomas que pueden incluir la alteracién de la funcién mental en
areas como la memoria, el aprendizaje, el juicio, la atencién, la concentracion, el
lenguaje y el pensamiento. Todo esto se acompafia 2 menudo de cambios en la
conducta, que afectan y repercuten en las actividades habituales y en el entorno
- social, laboral y familiar del paciente. Dado que el diagnéstico de demencia supone
un detetioro intelectual y funcional respecto del estado previo, su valoracién tendra
en cuenta el contexto sociocultural del sujeto, es decir, adoptard una perspectiva
~ biografica. La evolucién clinica suele ser cronica, progresiva y, en general, conlleva

una dependencia completa, tanto en relacién con la funcién fisica como psiquica.
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Ocasiona la muette en un plazo variable de tiempo, dependiendo de la etiologfa

(Robles, 2006).

La demencia, en su estadio final, es un cjemplo de enfermedad que
desemboca en una muerte crénical?, con un prondstico vital incierto, con miltiples
y variados sintomas. A pesar de que no existe un tratamiento efectivo que revierta la
progresién de la enfermedad, la demencia es el paradigma del aumento de
supervivencia de las enfermedades crénicas mediante la aplicacién de cuidados y
técnicas médicas. Es aqui donde muchos profesionales de la medicina se plantean
dénde esti el limite de su actuacién. Sabemos que la enfermedad no tiene curacion,
que progresa y que afecta a los niveles cognitivos y funcionales fundamentales, lo
que héce que la persona sufra una muerte biogrifica y social. Al tomat medidas

terapéuticas de mantenimiento de la vida biolégica en el contexto de una demencia
avanzada, la cuestién a plantearnos es hasta qué punto estamos provocando dafio —
en contra de los principios éticos—, e incluso atentando contra el derecho .inherente

de todas las personas a morir y a decidir (Delgado Fontaneda y Lépez Sainz, 2009) .

Actualmente, ante la escalada tecnolégica a la que asistimos, »hay‘ una
preocupacion por las decisiones que se toman al final de la vida. Se cuenta con mais
recursos y una ayuda de los profesionales de la salud al alcance de casi todo el
mundo. Pero, al mismo tiempo, se teme que su aplicacién no se ajuste lo suficiente a
 la situacién personal y a la forma de ser de cada uno. Todos tenemos derecho a
poner limites a cualquier actuacién que se efectie sobre uno mismo y a pedir una
actuacion determinada cuando se prefiere antes que otra. Poder confiar en que se
respetard nuestra voluntad és importantisimo para morir mejor: hace posible una
cura mis personalizada y permite evitar una de las preocupaciones actuales, las

actuaciones no deseables. Sin embargo, el problema grave se plantea cuando

' La enfermedad, como fenémeno concornitante al ser humano, no ha sido conquistada. Paradéjicamente, el
propio éxito de la medicina moderna ha provocado un aumento y no una reduccion de la tasa de morbilidad,
lo que convierte el proceso de morir en un problema mis complejo. Solo se pueden superar algunas
enfermedades, que a su vez se sustituyen por otras que aparecerdn en el transcurso de la vida, como es la
demencia. El desatrollo de las técnicas médicas permite alargar la vida en la demencia avanzada, lo que
provoca que la muerte haya dejado de ser natural, en algunas ocasiones puede representar una muerte en vida.
Para que un paciente en estas circunstancias muera, alguien tiene que hacer o dejar de hacer algo, alguien tene
que tomar una decisién (Delgado Fontaneda, 2009). .
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perdemos la capacidad de expresar nuestra voluntad debido 2 la evolucién de una
enfermedad, como puede ser una demencia. Es una situacién frecuente que
conviene prever, ya que entonces uno queda a merced de las decisiones de los otros

y hay peligro de que los propios deseos quedan relegados (Broggi, 2011).

1. Objetivos

El objetivo principal de este trabajo es evaluar la frecuencia y tipo de planificacién
anticipada de decisiones (PAD) que se lleva a cabo en los pacientes diagnosticados
de demencia y dados de’ alta entre los afios 2010 y 2014 en la Umdad de

Psicogetiattia del Centro Sociosanitario Albada de Sabadell.
Los objetivos secundarios son:

-a) reflexionar sobre el documento de voluntades anticipadas (DVA) y la

PAD en el 4ambito de la demencia;
b) aclarar conceptos relacionados con el DVA yb la PAD;

¢) indagar sobre los factores que influyen en la toma de decisiones al final de
la vida en el contexto de la demencia;

d) estudiar las caracteristicas de los pacientes en los que se realiza algtn tipo

de PAD;

€) sugerir cambios en la asistencia clinica.

2. Método

Se trata de un estudio desctiptivo y prospectivo, realizado entre enero de 2010 y
julio de 2014. Los datos son recopilados de la historia clinica de pacientes de una
Unidad de Psmogenatrla en el momento de su alta. Asimismo, se ha reahzado una

busqueda y selecc1on de la literatura relacionada con este tema.
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3. Resultados

La demencia es una de las principales causas de discapacidad y disminucién de la
calidad de vida en la poblacién mayor. Esto conlleva una problemitica médica,
social y econémica que va en aumento. Tomando los datos de la bibliogtafia
internacional en su conjunto, se puede afirmar que la prevalencia de demencia bien
establecida en individuos de edad sﬁperior a los 65 afios es del 8 %, pero la cifra se
puede doblar si incluimos a los sujetos con formas leves de démencia o con
deterioro cognoscitivo superior al que se esperatia para su edad y nivel educativo.
Hay unanimidad en considerar que la tasa de demencia depende sustancialmente de
la edad, duplicindose cada 5 afios desde el 1 % al 2 % a los 65-70 afios, hasta el 30%

O mas despues a los 85 afios.

El curso evolutivo clasico es el de una enfermedad que se inicia de manera
insidiosa y evoluciona de forma lenta y progresiva, aunque no todas las petsonas que
la padecen evolucionan igual ni todas ellas llegan hasta la Gltima fase de la rnisma-
manera. A medida que la enfermedad avanza, se produce un aumento del deterioro
funcional (capacidad para realizar actividades de la vida diaria), aparecen alteraciones
del apetito y los habitos alimentarios y del suefio, y hay disminucién de la movilidad
y de la -capacidad de autocuidado personal. Todos estos factores hacen que el
paciente con demencia sea muy vulnerable y aumente la susceptibilidad de suftir
comp]i_caciones' médicas, lo que explicarfa la alta utilizacién de dos diferentes

recursos sanitarios y sociales por parte de estos enifermos (Formiga ez al., 2009).

El papel tradicional de los médicos es aliviar el sufrimiento y mantener la
vida, sin olvidarse de promover la calidad de vida y el respeto a la dignidad. humana,
sobre todo cuando tratamos con las nuevas fronteras de la medicina moderna. Ante
un paciente con demencia severa, scémo podemos evaluar la calidad de vida, el
sufrimiento y los cuidados adecuados para paliarlo? ¢Qué criterios pronésticos de
supervivencia se udﬁzan? C'Cuéntb tiempo pueden los tratamientos alargar la vida? A
diferencia de los pacientes con cincer metastisico, las personas dementes no son
consideradas en situacién terminal ni por los profesionales ni por la familia vy,

probablemente, no tienen acceso a participar en programas adecuados de final de la
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vida. Bn la literatura encontramos que los siguientes factores predicen la
supervivencia a corto plazo en estos enfermos: edad avanzada, anorexia y la
limitacién funcional medida con la escala de Karnofsky. Teniendo en cuenta
también los estudios europeos; otros factores indicativos de 6 meses de
supervivencia son: condiciones de inestabilidad clinica, incontinen;ia fecal,
encamamiento, detetioro coghitivo, caquexia sevefa, tipo de demencia, edad y
género. Sin embargo, los pacientes con demencia que suften enfermedades
intercurrentes agudas suelen ser trasladados al hospital para ser sometidos a
tratamientos agresivos, sin considerar el deterioro cognitivo, los sintomas
conductuales, el estrefiimiento o las tlceras por presién. Por otra parte, la eficacia de
los antibiéticos y la nutricién artificial en la demencia severa se encuentra en
discusién, ya que varios estudios han demostrado que no alargan la vida ni

proporcionan confort (Congedo ez a/, 2010).

La demencia consiste, como ya hemos visto, en un deterioro fisiolégico en
cuyas fases avanzadas nos preguntamos cuiles son los derechos morales que tienen,
O retienen, estas personas, y qué es lo mejor para ellas. ¢Es esencial para tener
cualquier derecho estar en posesién de algin minimo nivel de competencia mental?
¢Las personas mentalmente incapacitadas tienen los mismos derechos que tienen los
individuos normalmente competentes, o sus derechos se alteran, disminuyen o se
extienden a alguna otra forma en virtud de su enfermedad? Por ejemplo, stienen
derecho a la autonomia, a recibir cuidados, a la dignidad y 2 un minimo nivel de

recursos en la misma medida que los enfermos con competencia mental normal?

Oworkin, 1994).

Si alguien diagnosticado de demencia no ha indicado sus deseos,b ni formal ni
informalmente, entonces, por supuesto, es posible que nunca haya considerado el
asunto y que no haya tenido opini6n al respecto. En este caso, los parientes pueden
preguntarse si, en caso de pensarlo,‘hubiera querido que se le permitiera morir o que
se le matara al llegar a las etapas finales de la enfermedad. Estas especulaciones
sobre su opinién se basan, usualmente, en la idea de lo que seria rnﬁs coherente en el

conjunto de su personalidad y experiencias previas.
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Los dos derechos fundamentales que entran en juego en las decisiones de
representacion son el derecho a la vida y el derecho a la libertad. Ambos derechos
deben ser interpretados, en cada caso concreto, al amparo del respeto a la dignidad
de la persona. El ordeﬁamiento jutidico espafiol se ha estructurado tradicionalmente
en torno a la superioridad de la vida sobre la libertad. De ahi que el criterio
tradicional de decisién haya sido el de mejor interés. Bsto ha significado defender la -
vida del enfermo a toda costa, sin atender a otro tipo de consideraciones como su
calidad de vida o sus deseos (ctiterio subjetivo), o lo que el paciente hubiera

decidido de haber sido capaz (ctiterio de juicio sustitutivo).

Actualmente, es el propio paciente quien tiene en primer lugar el derecho a
determinar el contenido de este beneficio o interés, ya sea de forma inmediata o de
forma mediata, a través de su representante. El mismo paciente, aunque ahora esté

incapaz, debetia decidir o haber decidido lo que hay que hacer (criterio subjetivo); si
no es posible, su repreéentante actuard como el paciente lo haria de ser aun cépaz
(criterio de juicio sustitutivo). Y solo si son imposibles estas dos vias, el
representante actuara de acuerdo al mayor beneficio de la persona incapaz. Este criterio
tampoco debera guiarse solo por la idea de cantidad de vida: hoy deberia incluir
necesariamente una ponderacién adecuada de la idea de calidad de vida (Barri

Cantalejo y Sim6n Lorda, 2006).

En este contexto se inscribe la idea de las voluntades anticipadas: una
ocasién para continuar ejerciendo la autodeterminacién personal en momentos de
pérdida del control de decisién en los que se quiere que los propios valores o
indicaciones estén presentes y se respeten. Estas voluntades pueden quedar
plasmadas en un documento de vollmtades anticipadas (DVA) o en una
planificacién anticipada de decisiones (PAD). El DVA consiste en un documento
esCtito por una persona con plena capacidad para hacetlo que, hbrernente y de
acuerdo con algunos requisitos legales expresa unas instrucciones u otientaciones a
seguir cuando se encuentre en una situacién en la que las circunstancias que
concurran no le permitan expresar su voluntad. También incluye la posibilidad de

designar un representante. La base del DVA es el respeto a la autonomia de la

114



0 V Congreso Internacional de Bioética * Filosoffa y Salud Mental

persona, poniendo a su alcance una herramienta para que pueda continuar
ejerciéndola y asegurando que este respeto se mantendri cuando se presente una
situacién de vulnerabilidad. El principio de autonomia, que incluye la gestién de la
propia vida, implica que toda persona con capacidad, debidamente informada y sin
coacciones, puede decidir sobte lo que considera bueno para sf misma, incluidos la
demanda, la aceptacién o el rechazo de determinados procedimientos. No existe una
buena prictica médica sin el respeto a la voluntad del paciente, que tiene derecho a
participar en la propia planificacién de sus cuidados sanitarios. El personal sanjtéﬂo
tiene la responsabilidad profesional, legal y ética de ~asegurar y favorecer esta
participacion. El fundamento del DVA.es, por tanto, el respeto a este derecho que,
mediante el documentd, se prolonga cuando ya no pueda ejercer el paciehte por si

mismo (Comité de Bioética de Catalunya, 2010).

La PAD es un proceso de comunicacién entre el paciente y su representante
¥, en caso de incapacidad, los proveedores de la salud, su familias y otras personas
vinculadas a €l. Su contenido atafie al tipo de atén_cién que se considera apropiado
cuando el paciente no pueda tomar decisiones. Asimismo, la PAD también puede
inclair directivas o voluntades anticipadas plasmadas por escrito. El objetivo original
del movimiento por la PAD, desde la perspectiva de los especialistas en ética y
medicina legal, era ayudar a los pacientes a tomar decisiones en relacién a futuros
tratamientos, en el caso de incapacidad. Sin embargo, desde la perspectiva del
paciente, el objetivo principal de la PAD implica prepararse para la muerte y su
proceso. La PAD puede ayudar a las personas a conseguir una sensacién de control

del pensgmjento, mas alld de una lista detallada de objetivos concretos para asignar
| un enfoque personal de la propia muerte, consideréndo los valores miés relevantes
para cada persona. Permite, también, det’errninar la configuracién de la atencién y
los limites en tratamientos de soporte vital, que pueden alargar de manera
inadecuada el proceso de morir. Adernas facilita al paciente espacios de reflexion
sobre valores, objetivos y prefetencias con sus seres queridos, en un ambiente

tranquilo. Esto ayuda a la gente a resolver sus diferencias con sus seres queridos, y,
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llegado el caso, facilita la bisqueda del perdén de los conflictos pasados mediante el

refuerzo de los vinculos personales (Martin ef 4/, 2000).

Es probable que con el desarrollo de la PAD mas petsonas puedan decidir

hacer un DVA que formalice legalmente sus preferencias de forma sistematica. Y
viceversa: disponer de un DVA puede facilitar claramente la PAD en una persona
con la capacidad conservada, confirmandose o modificindose las preferencias alli
expuestas. Si bien la PAD y el DVA no son sinénimos, sf que son procesos muy
relacionados. Ambos persiguen como objetivo final garantizar el maximo respeto de
los valores del paciente. Durante el proceso de la PAD, en el caso de enfermedades
avanzadas que potencialmente amenazan la vida, la comunicacién y negociacién con
los pacientes y sus familias puede evitar dafios psicolégicos y ser de gtan ayuda para
ajustar expectatlvas Por otra parte, la PAD tiene sus riesgos: puede implicar una
limitacién del esfuerzo terapéutico, puede confundirse con un DVA, su aplicacién
exige una evaluacién bastante precisa del paciente y no hacer esta evaluacién puede
dificultar la toma de decisiones apropiadas, ¥, pot dltimo, cabe la posibilidad de ser

impuesta a enfermos que no la desean (Cotporacié Sanitaria i Universitaria Parc

Tauli, 2010).

Una de las conclusiones a las que llega una revisién elaborada en el Reino
Unido (Hartison Dening ef al, 2011) es que la principal batrera para confeccionar
una PAD es, por parte de los profesionales, la falta de conocimiento de este
proceso. Puede resultar clave el hecho de que la aproxiinacién a los temas
relacionados con el pronéstico y final de la vida tenga lugar en el momento en que la
persona con un diagnéstico de demencia todavia tiene las funciones supetiores
suficientemente conservadas y dispone de capacidad para poder tomar decisiones.
Al hacer la comparacién con otros grupos de enfermedades, la diferencia
fundamental reside en la capac1dad del enfermo. El problema radica en que, de
manera habitual, las decisiones en torno a las medidas de soporte vital se tratan en
un momento en que puede haber un riesgo vital para el enfermo en un entorno de

ctisis y estrés para los cuidadores y los profes1ona.les poco prop1c10 para una

reflexién cuidadosa.
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En otra revisién sistemdtica realizada también en el Reino Unido (Robinson
¢t al., 2012) se hace patente que hay evidencia, aunque de calidad variable, de que la.
existencia de voluntades anticipadas tiene el potencial de reducir los ingresos
hospitalatios inadecuados y, por tanto, los costes de atencién de salud para‘ las
personas con deterioro cognitivo y demencia. ]'E".ln la guias de este pais se recomienda
que estas voluntades, en el contexto de las demencias, queden plasmadas en las
primeras etapas de la enférmedad, antes de que se pierda la capacidad de decidir. En
caso de ser mis: adelante se recomienda la busqueda de puntos de vista de los

fatmhares para facilitar la toma de decisiones en cuestiones de intetés.

En otro trabajo realizado en Amsterdam (de Boer ¢t al., 2010) se plantea que
un diagnéstico de demencia constituye un factor de complicacién a laAhor‘a de
respetar laé voluntades anticipadas. En primer lugar, los pacientes con demencia
difieren de los pacientes inc_ompetentes (por ejemplo, pacientes en estado de coma),
en el sentido de que la demencia implica un proceso a menudo lento aunque
progresivo, que résulta en la disminucién gradual de la competencia en el transcurso
de la enfermedad. En segundo lugar, aunque las personas con demencia reciban la
etiqueta de incompetentes, pueden estar alerta, participar en su situacién y ser
capaces de interactuar con su entorno, de modo que pueden tener eXperiencias
subjetivas y seguir teniendo deseos y preferencias. En consecuencia, puede aparecer
un conflicto entre los deseos actuales de la persona con demencia (expresado en
palabras o comportamiento) y sus preferencias establecidas en unas directrices
previas. Esto se traduce en el dilema de cémo respetar los deseos e intereses actuales
de la persona con demencia y, sin embargo, hacer justicia con los deseos expresados
con antetioridad en el tiempo, sobre todo en decisiones como la eutanasia, la
nutricién artificial, etc. Los autores concluyen que los cambios en el papel y
contenido de las directivas anticipadas parecen inevitables, y que quizas se les debe
dar otro significado, menos relevante, en el conjunto global de la PAD en el

contexto de la demencia.

En nuestra Unidad de Psicogeriatria del Centro Sociosam’tario Albada de

Sabadell, ingresaron 660 pacientes desde enero del 2010 al 31 de julio del 2014, de
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los cuales 439 (66,5 %) fueron dados de alta. De estos dltimos, 97 (22 %) tenian -
registrada en la historia clinica algin tipo de PAD y solo un paciente disponia de
DVA. La edad media fue de 84 afios (en una franja de entre 61 y 98 afios) y el,
cuidador principal fueron en la mayona de los casos los h1]os (68 %), segmdos dela
pareja (21 %). La causa més frecuente de 1ngreso fue un proceso intercurrente
(infeccidn, insuficiencia cardiaca, etc.), en 58 pacientes (58,7 %), seguido de los

trastornos de conducta en 23 (23,7. %). Los tipos de demencia mis prevalentes
fueron: la enfermedad de Alzheimer en 64 pacientes (65 %), la demencia por
cuerpos de Lewy, eﬁ 13 (13,4 %), y la demencia de origen vascular en 9 pacientes
(9,3 %). La severidad de yla demencia se evalué mediante la escala de deterioro global
de Relsberg, y quedo registrada en 87 de los pac1entes con PAD (89,6 %). De estos,

30 (31%) presentaban una fase muy evolucionada de la demencia, es decir, un 7
segin la escala, y 47 (48,4 %) un 6 segin la escala.. En 38 pacientes (39,1 %) no se
especifica el tipo de PAD, aunque si que se hacfa referencia a ella en el informe de
alta. En 46 pacientes (47 %) hay 6rdenes de no reanimacién en caso de parada
cardiorrespiratoria, en 44 (45,3 %) se acuerda no instaurar nutricién artiﬁdal en caso
de disfagia severa, y en 37 enfermos (38 %) no se considera al paciente candidato dé
ingreso en una unidad de cuidados intensivos (UCD) si aparece una complicacién

médica con riesgo vital.

4. Conclusiones

En su concepto actual, ]a demencia puede definirse como un sindrome adquirido de
naturaleza organica, caracterizado por un detetioro permanente de la me@oria y de
otras funciones intelectuales, 2 menudo acompariado de otras manifestaciones
psicopatoldgicas y del comportamiento, que pasa sin alteracién del nivel de la

conciencia, afectando el funcionamiento social y / o laboral del sujeto afectado.

Un elemento importante de la calidad asistencial al final de la vida es el
respeto a las voluntades anticipadas del paciente, ya sea en forma de PAD o DVA,

un proceso de comunicacién entre los pacientes, los proveedores de la salud, sus
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familias y otras personas importantes en relacién con el tipo de atencién que se

considera apropiado cuando el enfermo no pueda tomar decisiones.

En nuestro trabajo la PAD se llevé a cabo en una cuarta patte de los
pacientes que fueron dados de alta. El tipo de PAD miés frecuentes fueron las
6rdenes de no reanirhacién, la no insf.aurécién de la nutricién artificial y el no
ingreso a la UCI como respuesta a los principales problemas en relacién a
actuaciones médicas que apafe_cen en fases avanzadas de la demencia como son: el '
tratamiento de las infecciones (broncoaspiracién, infecciones urinarias...) y la
nutricion artificial. Los pacientes en los que recoge algun tipo de PAD en la historia
clinica se encuentran en estadios més avanzados de la demencia, GDS 7 y GDS 6.
Como hecho destacable, se ha objetivado un incremento de la PAD en los dltimos

afios, con tendencia a mantenerse.
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