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Resumen

La practica del consentimiento informado (Cl) en Salud Mental es inhabitual, mas aln para los
pacientes psicoticos, a pesar de que tanto la legislacion vigente, como las declaraciones de
asociaciones profesionales, organizaciones de pacientes y cédigos deontol6gicos defienden el
consentimiento informado y la autonomia del paciente, también para las personas con psicosis. Es
habitual que pacientes y allegados desconozcan el alcance, limites y riesgos del tratamiento

farmacolégico usual o la existencia de otros abordajes

Las razones del déficit de ClI pueden hallarse en las peculiaridades de estos pacientes, pero
también en el presupuesto de que la psicosis impacta en el mismo nucleo de la persona, y por ello se

ve al afectado como incapaz de comprender y consentir.

Coexisten hoy dos estilos diferentes de acoger al paciente con dificultades de tipo psicético:
uno, la corriente principal que tiene como objetivo bloquear el proceso psicoético y revertirlo mediante
el uso principal de antipsicéticos, y otro, que incluye diversos modelos que acogen a la persona
psicotica con sus dificultades, que propone construir un marco de comprension para sus experiencias.

Los resultados no muestran superioridad del modelo dominante, mas bien todo lo contrario.

Cuando se da la palabra a los usuarios estos defienden su autonomia y derecho a decidir,

rechazando los modelos coercitivos.

El ClI, dar poder para decidir al paciente, ademas de un derecho es también un factor de

recuperacién para muchos pacientes.

Su puesta en practica necesitaria cambios significativos en la formacién de los profesionales y

en la constitucion de las actuales Redes Asistenciales de Salud Mental.

Esta es una revista de acceso abierto, lo que significa que todo el contenido es de libre acceso sin costo alguno para el usuario o su institucion. Los usuarios
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movimiento de la recuperacion; psicofarmacos.

Abstract

Informed consent (IC) in Mental Health care is unusual, especially for psychotic patients.
However, current legislation, statements of professional associations, patient organizations and
deontological codes advocate informed consent and patients' autonomy, also for people with
psychosis. Patients and their relatives usually are unaware of the scope, limits and risks of drug

treatment and the existence of other approaches.

The reasons for the IC’s lack can be found in the peculiarities of these patients, but also on the
assumption that psychosis impacts the core of the person, and therefore they are unfit of

understanding and consent.

Today there are two different ways to receive the patient with psychosis problems: first, the
mainstream whose objective is to block the process and reverse psychotic symptoms principally using
antipsychotics drugs, and another one, that includes various clinic models, that receive psychotic
person with their difficulties, proposing to build a framework of understanding for their experiences.

The outcomes don't reveal superiority for the mainstream model, rather the opposite.

When listening to the users, they clearly opt for their autonomy and right to choose, rejecting

coercive models.

Informed consent is a right that empowers the patients and also a recovery factor for many of

them.

Its implementation will require significant changes in the training of professionals and in the

current Mental Health Care networks.

Key words : Informed Consent (IC); patient autonomy; psychosis; recovery movement;

psychotropic drugs; psychotherapy.

Esta es una revista de acceso abierto, lo que significa que todo el contenido es de libre acceso sin costo alguno para el usuario o su institucion. Los usuarios
pueden leer, descargar, copiar, distribuir, imprimir, buscar, o enlazar los textos completos de los articulos en esta revista sin pedir permiso previo del editor o del
autor, siempre que no medie lucro en dichas operaciones y siempre que se citen las fuentes. Esto esta de acuerdo con la definicion BOAI de acceso abierto.



¢ Hay lugar para el consentimiento informado en los tratamientos de las personas con psicosis? Una reflexion sobre el tratamiento de | 43
las psicosis - Miguel A. Valverde, José A. Inchauspe

1. El consentimiento informado en salud mental ysi@osis

La falta de consentimiento informado (CIl) en Salud Mental se observa de forma generalizada
en la préctica clinica diaria. Los pacientes no saben que pueden esperar del tratamiento asignado,
cémo decidir si ha tenido éxito o no, cuales son los efectos indeseados a corto y a largo plazo, y otras
cuestiones relevantes (1-3). Las carencias en el consentimiento informado han sido objeto habitual de
estudio y reclamacién en salud mental (4-11). La demanda de respeto al principio de autonomia y el
derecho a saber es objetivo principal de organizaciones de pacientes, como el movimiento por la
recuperacion o “recovery movement” (12-14).

Para los pacientes psicéticos la situacion es especial, ya que suelen ser objeto de presiones
coercitivas para medicarse o ingresar, a veces con intervencion judicial, y rara vez se modifica el
tratamiento cuando lo solicitan, incluso si el estado psicético ha remitido. Pocas veces conocen sus
derechos para elegir o rechazar un tratamiento y como hacerlos valer (15-27). El tratamiento es
elegido por el psiquiatra, y los pacientes y sus allegados no son informados de otras opciones

clinicas.

2. Dos tradiciones en Salud Mental

En la asistencia actual conviven dos estilos que parten de tradiciones clinicas divergentes. La
dominante enraiza con la obra de Kraepelin y la otra con el tratamiento moral de Pinel y Tukey en el
siglo XIX.

Hoy la corriente dominante en Salud Mental se reconoce como una psiquiatria biologicista que
da el valor maximo, muchas veces Unico, al tratamiento farmacolégico del paciente psicético,

utilizando si fuera necesario métodos coercitivos.

La otra corriente considera que el paciente debe elegir aceptar o no un tratamiento, mas aun si
esta fuera de la crisis psicotica aguda y no corre peligro, y entiende que su recuperacion esta
imbricada con su autonomia y su capacidad de elegir (28). Esta orientacion es compatible con lo que
defienden las organizaciones de pacientes mas importantes (13, 21, 29-31), diversas escuelas

clinicas de orientacién psicosocial (15, 19, 25, 26), y algunas de otro tipo (32, 33).

De ambas lineas recogeremos argumentos sobre el consentimiento informado (Cl) en la
psicosis. No hay que suponer que todos los profesionales de determinada orientacién comparten la
misma perspectiva ética. Pero de sus presupuestos se pueden deducir argumentos a favor de una u

otra opcion respecto al valor de la autonomia del paciente psicético.

Esta es una revista de acceso abierto, lo que significa que todo el contenido es de libre acceso sin costo alguno para el usuario o su institucion. Los usuarios
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3. Razones para soslayar el consentimiento infoomed los pacientes
psicoticos

Hay argumentos que parecen sustentar la falta del consentimiento informado basandose en el
concepto de la psicosis que defiende la psiquiatria bioldgica, aunque no explican por qué ocurre algo

semejante en los demas pacientes.

Recordemos que en la literatura bioética (34-36) hay poco sobre como informar a personas con
dificultades emocionales. Tales situaciones se resuelven consultando a los allegados. Parece

sugerirse que estar emocionalmente afectado conlleva cierta incapacidad ante una decisién clinica.

No es facil encontrar argumentos que defiendan que no deba hacerse uso del consentimiento
informado en salud mental, incluso con personas psicoticas, aunque se acepte el tratamiento
involuntario (37), ya que “a veces al no ser capaces de tomar una decision racional, estas personas

deben ser forzadas a conseguir un tratamiento aun en contra de sus deseos...” (38).
Las razones del déficit del Cl para el paciente psicético pueden clasificarse en cuatro areas:

a) Comunes al conjunto de pacientes de salud mental, que estando perturbados cognitiva y

conductualmente se entiende que tienen dificultades para comprender y decidir.

b) Argumentos derivados de la practica clinica del tipo: no se puede saber como evolucionara
el cuadro clinico, no hay mas tratamiento que el farmacoldgico, informar puede llevar a discusiones
sin fin, aumentar su angustia y complicar el tratamiento, sin cierto nivel de coercidon no se medicara y

el proceso psicético se reagudizard, etc. (23).

Medicar como opcién imprescindible es una idea muy afianzada, y que el paciente se medique,
aln en contra de su opinién, puede convertirse en objetivo clinico superior (37-39), como se constata

en la mayoria de los manuales de psicopatologia y psicofarmacologia (40-43).
¢) La tradicion paternalista en Salud Mental.

Actuar para el paciente sin contar con él viene de antiguo, incluso hoy es una practica comun
(21,25). Esta actitud produjo actuaciones crueles, aunque en su tiempo se vieron como ciencia
puntera, como la inoculacién de la malaria o la lobotomia, procedimientos creados por Julius Wagner-
Jauregg y Egas Moniz respectivamente, citando a los Unicos psiquiatras con un premio Nobel. El
principio de tales intervenciones, actuar sobre el cuerpo del paciente para cambiar su

comportamiento, sigue vigente en la practica dominante (5).

d) La psicosis entendida de forma tal en que es el propio nucleo del ser persona el que esta

colonizado por la enfermedad (37).

Se trata quizas del obstaculo mas poderoso para la practica del Cl en estos pacientes, ya que
el psicotico tiene alteradas bioldgicamente sus facultades superiores estando enfermo en su propio

“ser persona” (37, 44).

Esta concepcion es reconocible en Kraepelin (1856-1926), quién recogia el habla de sus

pacientes psicéticos de forma extensa y minuciosa, pero considerando sélo su perspectiva formal, sin
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interesarse por su significado y su sentido comunicativo (25). La corriente biolégica actual, también
denominada neokraepeliana, comparte esa actitud, y ha perdido interés en el psicético como sujeto

que relata sus experiencias y se comunica (38, 41).

Berrios califica el delirio psicético como actos “linguisticos vacios”, que no informan del sujeto,
de sus preocupaciones o de su mundo interno. El delirio son palabras encadenadas al azar que han
cristalizado de cierta forma como podrian haberlo hecho de otra (45). Intentar averiguar su sentido no
deberia entretener a los clinicos (41, 42), ya que el delirio solo constata y refleja la enfermedad

cerebral del paciente (46).

Andreasen, icono de esta psiquiatria bioldgica, describe una practica clinica ideal en estos
términos: “Cuando las visitas de 15 minutos reemplacen a las de 50 minutos estos [los pacientes] las
preferirdn (...) Las visitas mas cortas son una forma mas eficiente y econémica para tratar a mas
personas. Muchas veces, 15 minutos son suficientes para que el médico y el paciente hablen de los
sintomas y sobre como afectan a su vida” (38). La mayor parte de los clinicos, incluidos los
biologicista, criticarian una practica tan extrema (32). No obstante, reducir la clinica a preguntas sobre
la accion de la medicacion, soslayando el vivir y el sentido de las vivencias, es habitual en salud

mental.

Considerar la psicosis desligada de la persona, es decir no conectada a los contextos
personales, deshumaniza la psicosis (47) y hace que compartir las decisiones clinicas pueda parecer

innecesario.

Un concepto clave para esta perspectiva es la falta de conciencia de enfermedad. Se afirma
que el psicotico no puede verse a si mismo como enfermo que necesita tratamiento, ya que la
psicosis se caracteriza frecuentemente por su “falta de conciencia de enfermedad”. De esta forma el
desacuerdo con el terapeuta y un eventual rechazo de la medicacion es interpretado por el clinico
como un sintoma mas, dentro de la constelacion de sintomas caracteristicos de la psicosis (37,47-
49).

Desde este modelo se fomenta la conciencia de enfermedad, como parte del tratamiento,
introduciendo en el paciente la idea de que sufre un trastorno cerebral crénico (37, 42, 46). Se
trasmite un relato que sitta al paciente como enfermo, desligado de su biografia y de sus vivencias,
eliminando de la psicosis la subjetividad. La resistencia del paciente a aceptar esta vision se

considera parte de su enfermedad.

Muchos expertos no aceptan que el estado psicotico sea producto de una alteraciéon cerebral
(25,50-52), a lo que se ha replicado que pueden estar presos de su propia ignorancia, como escribié

Fuller Torrey (53) de los autores de la obra Modelos de Locura (26).

Esta es una revista de acceso abierto, lo que significa que todo el contenido es de libre acceso sin costo alguno para el usuario o su institucion. Los usuarios
pueden leer, descargar, copiar, distribuir, imprimir, buscar, o enlazar los textos completos de los articulos en esta revista sin pedir permiso previo del editor o del
autor, siempre que no medie lucro en dichas operaciones y siempre que se citen las fuentes. Esto est& de acuerdo con la definicion BOAI de acceso abierto.



Revista de Bioética y Derecho, nim. 30, enero 2014, p. 40-65 | 46
4. La clinica con pacientes psicéticos

Los argumentos de los puntos a) y b) del capitulo anterior no son banales. Constatan que la

relacion con el paciente psicotico puede ser complicada.

Al modelo conceptual de la psicosis colonizadora se le oponen pruebas de investigacion y
clinicas (25, 51, 54, 55).

Los estudios referidos a la competencia para decidir del paciente psicético muestran resultados
ambiguos, pero nunca una incapacidad generalizada en todos ellos, ni durante todo su proceso.
Amador encontré incompetencia asociada a falta de conciencia de enfermedad en un 60% de los
casos (48). Un estudio que evaluaba la competencia del paciente psicético encontré que hasta el 48%
tenia capacidad de consentir, medida mediante la escala MacCAT, pero otros estudios no muestran
diferencias claras en comprension respecto a la poblacién control, otros indican que la capacidad de
comprender y consentir no estd relacionada con la sintomatologia psicética, y otros resultan

ambiguos (56). Sea como fuere el paciente psicético no suele ser informado (7, 57).

Desde la practica clinica lo primero a considerar es que existen dos situaciones diferentes, la
de la crisis aguda y fuera de ella. La primera puede ser una situaciéon de urgencia en la que peligra la
imagen social del paciente, puede conllevar comportamientos disruptivos, estados emocionales

intensos, o riesgo de auto y/o heteroagresion.

Conviene recordar que es posible entenderse con las personas en dificultades. Se necesitan
para ello ciertas habilidades que pueden ser aprendidas y ensayadas, mediante formacion especifica
Posiblemente pocos profesionales conseguiran comunicarse bien en todos los casos y situaciones,
pero si podran hacerlo, con un estilo relacional adecuado y una estrategia correcta, en buena parte de
los mismos. Es un tipo de formacion que parece descuidarse hoy en Espafia en el programa MIR,
PIR, etc.

La forma habitual de manejo de la crisis es bloquear la sintomatologia psicética con
medicacion, y contener y aislar al paciente si es intensa. Después de la crisis, el modelo biolégico
actual propone un tratamiento de mantenimiento a medio y largo plazo con antipsicoticos (58, 59),
combinados habitualmente con otros psicofarmacos (60-62). Existe un abanico de recursos
psicosociales poco implantados, con resultados contrastados, utilizados en general como apoyo a la

estrategia farmacolégica, incluso en modelos de uso intensivo (63).

Incluso dentro de esta practica podria el Cl tener mayor lugar que el actual porque fuera de la
crisis, y si el paciente siguiera sin ser capaz de elegir, sus allegados si podrian hacerlo, y en algin
momento, también el paciente estara capacitado para elegir, si el clinico comparte su tiempo con él y
muestra comprension, porque el paciente psicético no es incapaz todo el tiempo, ni para todas las

cosas.

Existe otra orientaciébn asistencial que acoge al paciente psicético como persona en
dificultades, que practica una asistencia colaborativa y conlleva unos objetivos clinicos distintos,
compartidos y que no se reducen a la desaparicién de la sintomatologia. Desde esta perspectiva, el
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principio de tratar a otros del modo en que nos gustaria ser tratados nosotros mismos es la base ética

para defender el consentimiento informado y considerar la autonomia del paciente psicotico.

Es un estilo que enraiza con el tratamiento moral de Pinel y Tuke en el s XIX, y es reconocible

en diversas orientaciones terapéuticas, incluyendo las psicoterapias recientes (26, 64).

La persona en una crisis psicotica puede estar descentrada u ocupada en cuestiones que
interfieren la gestién de su vida, y no considerar adecuadamente sus dificultades. En cambio si suele
tener conciencia de dificultades. Acoger al paciente con sus dificultades subjetivas, con apoyo y
colaboracién, promoviendo un espacio para la comprension de sus experiencias es otra forma de

asistir.

Es un estilo comin a diversos abordajes terapéuticos, incluyendo al movimiento de
recuperacién, gestionado por los propios pacientes. Sobre esta perspectiva comprensiva, que es
también una forma de relacién con la persona psicética, mediante la aceptacion y el reconocimiento
personal, puede desarrollarse un relato en el que el paciente juega un papel protagonista que le
oriente mas alla del trastorno o enfermedad, hacia una vida con sentido. La psicosis, se entiende
aqui, no es un mero desvario. El respeto a su proceso, a su tiempo y sus necesidades, es clave para

acoger y encontrarse con la persona en dificultades.

En otras palabras, la practica del Cl, ademas de un imperativo ético, forma parte de la propia

naturaleza de este tipo de intervenciones clinicas.

5. La vida bajo psicofarmacos. El tratamiento acdoesegun la propuesta
biologicista y sus resultados

La corriente biologicista aboga por intervenir en la psicosis para combatir sus sintomas,
bloguear e idealmente revertir un hipotético proceso biolégico subyacente mediante el uso de
antipsicéticos, normalmente a largo plazo. Para ello necesita fomentar la conciencia de enfermedad
en el paciente y sus allegados. El denominador comin de todos los dispositivos de la red asistencial
por los que el paciente transite sera asegurar en primer lugar la toma de medicacion (65). A los
allegados se les transmitird ese mismo mensaje (66). Para cumplir con la toma de medicacion y
combatir la tendencia bien conocida del paciente a abandonarla (37, 67-69), se utilizaran medios mas
0 menos coercitivos, que pueden llegar a la autorizacién judicial para realizar tratamientos forzosos
(24).

Proponer un tratamiento de mantenimiento con antipsicéticos a medio y largo plazo es
relativamente reciente y no era la practica de hace 30 afios, décadas después de su introduccién,
cuando se proponia la retirada del farmaco después de remitir los sintomas, para volver a instaurarlos
si reaparecian (70, 71). Hoy en dia se entiende que la interrupcion de la medicacion antipsicotica tras
un primer episodio psicotico aumenta considerablemente el riesgo de recaida a corto plazo (58,59), y

gue en pacientes con varios episodios el tratamiento de mantenimiento esta asociado a una menor
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frecuencia de recaidas (5,65), que la disminucidon progresiva o interrupcion del farmaco tras la

recuperacion del primer episodio (58).

Aunque asi fuera, el precio a pagar por disminuir el riesgo de recaidas mediante un tratamiento

de mantenimiento con antipsicéticos es alto.

Recordemos sus efectos adversos a largo plazo sobre el sistema cardiovascular (72), el
metabdlico en el que asistimos hoy en dia a una auténtica epidemia de diabetes tipo Il, dislipemias y
obesidad entre pacientes que toman antipsicéticos de nueva generacion (124), el neurolégico, con
déficits en atencion, memoria, disfrute, motivacién y activacion, y la pérdida de masa cerebral
progresiva, dependiendo de la dosis de antipsic6ticos y su combinacién con otros psicofarmacos (64,
73-76)

Su uso fomenta estilos insanos, como la sedentariedad y el consumo de grandes cantidades de
comida, tabaco, café, alcohol o cannabis, quizas para compensar el malestar inducido por el
tratamiento, y mala calidad de vida, que puede desembocar en aislamiento social y suicidios, algo
gue segun algunos autores no siempre fue asi para los pacientes con psicosis (6, 77). Se estima que

usar antipsicoticos a largo plazo puede hacer perder 20 afios o mas de vida (6, 79, 80).

No suele informarse a pacientes y familiares de los riesgos del tratamiento farmacologico,

aunque se les informa enfaticamente de la gravedad del trastorno.

Este modelo fomenta que el paciente se vea a si mismo como enfermo crénico, estigmatizado
al ser tratado como incapaz de regirse, y forzado a tomar farmacos desagradables que le abotargan
emocionalmente. Tendra que aceptar una vida con escasas perspectivas de futuro, pero si lo hace se
dira que tiene una adecuada “conciencia de enfermedad”. Lo frecuente es que el paciente intente huir

de tal perspectiva.

Muchos de estos pacientes en crisis psicética o fuera de ella, intentardn deshacerse del
tratamiento farmacologico (21, 67-69) corriendo el riesgo de una recaida a corto plazo (1, 5). Aun
aceptando el caracter preventivo de recaidas de la medicacion antipsicética a corto plazo existen
otros factores explicativos de la recaida. Si dejan la medicacion se encontraran subjetivamente mejor,
pero al ser “descubiertos” se redoblara el control sobre ellos, y el mensaje “estas enfermo” se
intensificard en un contexto de tensiobn ambiental. Podran ser victimas del sindrome de
discontinuacion al abandonar bruscamente los antipsicéticos, sin monitorizacién y asesoramiento
clinico, e incluso podran ser reingresados por dejar la medicacion, sin recaida propiamente dicha. En
un entorno tenso, exasperante, controlador, con mensajes de incapacidad, y otros del tipo “es por tu
bien”, el paciente se vera dentro de una marejada relacional, bajo los efectos de mas farmacos y con

la etiqueta afadida de paciente dificil, en un estado de indefensién y desesperanza (15, 21, 20, 26).

En consecuencia este modelo asistencial no solo fracasa frecuentemente a la hora de
establecer una alianza terapéutica con el paciente sino que en ocasiones se posiciona en lucha con
sus pacientes, que pueden llegar a temer a sus sanadores mas que a sus dificultades previas (81).
No es extrafio que los estudios muestren mejor recuperacion para los pacientes psicéticos que tienen

un entorno que les presta poca o ninguna atencion (25, 26, 49).
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Histéricamente se ha constatado que algunos procesos psicoticos cursaban hacia la
recuperacion por si solos, hasta en la tercera parte de los casos (82). Pero quizas hoy ya no sea asi y

el porcentaje de pacientes que se recuperan sea menor.

Sucede que la asistencia actual obtiene resultados muy pobres en cuanto a recuperacién
funcional, siendo la incapacidad laboral y un funcionamiento personal y social empobrecido el destino
habitual para muchos pacientes (83, 84). Se ha sugerido que estos resultados son peores que en el
pasado (Ver Figura 1, que muestra el porcentaje de pacientes mejorados, con un criterio

relativamente exigente, con sintomas disminuidos, y capacidad para vivir en comunidad) (85).
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Figura 1. Porcentaje de pacientes considerados mejorados, en seguimientos de 10 afios 0 més, 314 cohortes, por décadas, en
el S XX El nimero dentro de las columnas indica el nimero de cohortes estudiadas en esa década. La linea que cruza
horizontalmente el grafico es la media de pacientes en mejoria considerando todas las cohortes. Hegarty & al 1994 (80).

Los antipsicoticos producen mejoria significativa para un porcentaje de pacientes pequefio (un
20-30%). Para otros la mejoria solo es apreciable en puntuaciones en escalas como la PANSS,
pudiendo no ser clinicamente significativa (19). Finalmente para cerca del 40 %, no hay mejoria,
guizas empeoramiento, a veces progresivo y rapido (5). Los efectos adversos han sido minimizados y
pueden ser graves e impedir la recuperaciéon (19, 73-75, 86). No hay pruebas de eficacia en el

mantenimiento con medicacion antipsicética a largo plazo, sino mas bien de lo contrario (5, 83, 87).

El estudio de seguimiento de Chicago, Chicago Follow-Up Study, que ha presentado los
resultados a 20 afios, observo la evolucién de los pacientes desde su debut, muestra, entre otros
aspectos, la recuperacion entre quienes siguieron el tratamiento habitual (fomar antipsicoticos en una
perspectiva a largo plazo) y quienes dejaron los farmacos. Y en cierto sentido permite analizar
diferentes trayectorias. A los dos afios quienes no tomaban farmacos estaban en mejor estado, pero
a los cinco afios la diferencia en aspectos funcionales era muy amplia. En las Figuras 2 y 3
observamos la diferencia de resultados a los 15 afios, que muestra que apenas existe recuperacion
entre quienes permanecen con antipsicéticos. Sefialemos que la definiciébn de recuperacion es mas
exigente que la considerada en la Figura 1, ya que considera un episodio de recuperacién a
permanece sin sintomas e ingresos, mantener actividad laboral, y vida social, durante un afio (83). A

los 20 afios de seguimiento, este estudio constata que a quienes dejaron la medicacidn, lo hicieron
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“por decision propia, a veces en contra la indicacion profesional” les va “relativamente bien, o mejor

gue quienes tomaron medicacion de forma continua” (88).

La opcién de no tratarse a largo plazo, aunque tenga riesgos, puede no ser incorrecta para

bastantes pacientes, ya que hasta el 40% obtiene periodos de recuperacion.
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20%
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0%
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Eje X: afio en el que se realiza cada evaluacion. Eje Y: porcentaje de pacientes en
recuperacion.

Off Antipsychotics = Sin antipsicéticos; On Antipsychotics = Con antipsicoticos
Recuperacién: gestionar la vida, mantener una actividad productiva, estar fuera de sintomas
psicoticos y tener relaciones sociales, durante un afio.

Figura 2: Tasa de recuperacion a largo plazo en pacientes con esquizofrenia (Harrow & Jobe 2007 (83)).
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Figura 3: Estado de los pacientes con esquizofrenia a los 15 afios de seguimiento (Harrow & Jobe 2007 (83)).

La psiquiatria biologicista actual es particularmente impermeable a los resultados e
investigaciones de otras orientaciones clinicas. Fundamenta su medicina basada en la evidencia en
ensayos clinicos aleatorizados, ECAs, a corto plazo, muy alejados de la practica clinica naturalistica,
dandose como objetivo la neutralizacién de los sintomas y perdiendo de vista la recuperacion

funcional (59). Ademas, su préactica esta influenciada por la informaciéon propagada por lideres de
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opinién de la profesion,“key opinion leaders”, usualmente ligados a la industria farmacéutica (6, 89,
90).

Solo muy recientemente la corriente biologicista se esta haciendo eco de la potencial severidad
de los efectos adversos a largo plazo de los antipsicoticos (73, 86) y la escasa efectividad de las
estrategias de mantenimiento a largo plazo (58, 83) con la publicacién en revistas de prestigio de
editoriales con titulos tan expresivos como “Antipsicoticos... el primer episodio de la psicosis: menos
es mas” (59), y se llega a reflexiones del tipo “Antipsicéticos: ¢es hora de considerar la eleccion del

paciente?” (19) o “El futuro de la psiquiatria universitaria puede ser social” (129).

6. Las psicoterapias

Acoger al paciente psicotico considerando sus dificultades, incluyendo las cogniciones erradas,
darle apoyo, colaborar para encontrar sentido a su experiencia psicética y ayudarle a mejorar la vida
buscando la recuperacion funcional, es objeto de otro tipo de abordaje clinico en el que las

psicoterapias ocupan un lugar central

Los abordajes psicoterapéuticos consideran los delirios y alucinaciones como experiencias
personales con sentido (Cuadro 1), en las que también se puede hallar motivacion para el cambio. La
terapia Dialogo Abierto (55), las de orientacion narrativa (91, 92), las que incluyen a la familia (93,94),
las de orientacion dinamica (95), las terapias cognitivo conductuales (TCC), como la de Morrison (96),
las TCC de tercera generacion (50, 97), y otras intervenciones (98, 99), reconocen la experiencia
psicética en una perspectiva humana, y ayudan a integrar el delirio y las alucinaciones en los
contextos personales (100-102). Segin muchos autores, incluyendo a psiquiatras como Jim van Os,

el abordaje psicoterapéutico podria ser la primera opcién ante alucinaciones y delirios (103).

Se estima que la medicacion con psicoterapia es mejor que sola, pero la psicoterapia sola, o a
veces con farmacos durante breve tiempo y en pequefias dosis, puede obtener mejores resultados
(95), pudiendo ser mas imprescindible la psicoterapia que los antipsicéticos para la recuperacion
(104).

Acerca de las alucinaciones auditivas
1. Escuchar voces es una experiencia humana normal, aunque no muy frecuente.

2. Pueden ser comprendidas en el contexto de las experiencias vitales y la

narrativa personal, tienen un significado psicoldgico y un sentido.

3. Puede ser un fenémeno precipitado o intensificado por sucesos que superan y

dejan indefensa a la persona. Pueden estar asociadas a episodios traumaticos.
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4. Las caracteristicas estructurales de las voces son similares en la psicosis, en

pacientes no psicéticos y en personas sin problemas de salud mental.

5. Lo vincula el escuchar voces con problemas de salud mental es la relacion del

sujeto con ellas, su reaccién emocional.

Cuadro 1. Sobre las voces, segiin Hearing Voices Movement (Longden & al 2012) (102).

Hay éxito en la psicosis para varios tipos de psicoterapia, aunque la mayor parte de su
evaluacion se ha realizado asociada al tratamiento con antipsicéticos, pero por suerte no toda (55, 87,
95, 105-107, 128). Existen estudios que comparan a pacientes tratados con farmacos y sin ellos,
especialmente antes de los afios ochenta. Muestran, segin numerosos autores, que en seguimientos

a mas de un afio los pacientes sin farmacos se recuperan mejor (2, 5, 87, 95).

Actualmente mediante la terapia Dialogo Abierto, evitando internamientos y medicacién en casi
todos los casos, se consiguen las mejores tasas de recuperacion, muy alejadas de las que se
obtienen con medicacion, ver Cuadro 2 (87, 100, 108). Incluso las obtenidas por el tratamiento moral

hace dos siglos resultan mejores (64, 87).

Pacientes (N=75)

Esquizofrenia (N=30)

Otros trastornos psicoticos (N=45)

Uso de Antipsicoéticos

Nunca fueron expuestos | 67%
Uso ocasional durante los cinco afios | 33%
Tomandolos al finalizar los  cinco afios | 20%

Sintomas psicoéticos

Nunca recayeron en cinco afios | 67%

Asintomaticos a los cinco afios | 79%

Resultados a los cinco afios

Trabajando o estudiando | 73%
Buscando trabajo | 7%
Discapacitados | 20%

Cuadro 2: Resultados a los cinco afios en todos los primeros episodios de psicosis en Laponia Occidental tratados con la
Terapia Didlogo Abierto (Seikkula & al 2006, (108)).
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7. La perspectiva de los usuarios

En nuestro pais hay pocas experiencias asociativas protagonizadas por usuarios con el perfil
del movimiento de la recuperacion, aunque existen asociaciones de familiares que ejercen de grupo
de presién ante la administracién y facilitan apoyo y servicios de tipo socioeducativo, en general muy
en sintonia con la corriente dominante de la asistencia actual. Aun con todo hay algunas experiencias
en los que los usuarios muestran sus vivencias, como Radio Nicosia, primeravocal.org,

soyborderline.com, o el programa La Ventana en la Cadena SER.

En el Reino Unido, USA, Holanda, Brasil y Australia hay pacientes, muchos diagnosticados de
trastorno mental grave, que se han asociado para intervenir en aspectos asistenciales y de
investigacion. Este movimiento, denominado de la recuperacion (Recovery Movement), se ha hecho
oir ante profesionales de la Salud Mental y la sociedad en general construyendo un discurso de
denuncia respecto a no haber sido tratados adecuadamente, ocultdndoseles informacion y sin

considerar su palabra, discurso actualmente recogido y apoyado por numerosos profesionales.

Las reuniones de autoayuda del movimiento de la recuperacion estan influenciadas por la obra
de Romme & Escher “Dando sentido a las voces” (101, 109), y consideran la sintomatologia psicética
como experiencias con sentido (ver Cuadro 1) (109, 110). Promueven una narrativa personal para
trascender a una nueva identidad, mas alla de la enfermedad psicotica. El grupo de autoayuda quiere
ser un espacio seguro, que facilita apoyo e inspiracién. Un testimonio refiere que dentro del grupo
“puedo hablar de las alucinaciones y la depresion sin miedo a ser juzgado, o a que se me aumente la

medicacion o a ser ingresado” (111).

Su trabajo estd avalado por una ingente cantidad de relatos personales, que refieren
recuperacién (16, 81, 112, 113). Profesionales como Williams (114) y Warner (115), entre otros,
consideran que la ayuda prestada por el movimiento de recuperacion es valida (16, 81, 113, 116).
Williams indica que hay cinco factores claves de la recuperacion que comparte este movimiento: a)
Esperanza en que la recuperacion es posible, b) Comprender la psicosis como una experiencia
personal, no como una enfermedad cerebral, ¢) Encontrar sentido a las experiencias psicéticas, d)
Conectar con la vitalidad de la persona, e) Implicarse en relaciones sociales y comunitarias (117).
Estos grupos de autoayuda, y las psicoterapias, comparten estos supuestos, y seguramente no es
extrafio que obtengan resultados positivos: la escucha, el apoyo compasivo, y la creacion de un
espacio para la esperanza pueden ser mejores que un modelo de enfermedad centrado en el uso
mas o0 menos coercitivo de farmacos que provocan malestar y entorpecen la regulacion emocional (2,
20, 64, 118, 119).

El movimiento de la recuperacion postula que los usuarios tienen mucho que decir sobre los
tratamientos recibidos, que pueden juzgar su eficacia, que pueden opinar sobre los servicios

asistenciales, y ademas realizar investigacion al respecto (21, 81).
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Todos los seres humanos son creados diferentes.
Todo ser humano tiene derecho a ser mentalmente libre e independiente.

Todo ser humano tiene derecho a sentir, ver, imaginar, intuir, creer o

experimentar, de cualquier manera y en cualquier momento.

Todo ser humano tiene derecho a comportarse de cualquier manera que no dafe

a otros ni viole leyes justas.

Ningin ser humano sera sometido sin su consentimiento a reclusién, encierro,
castigo o intervenciones médicas o psicolégicas destinadas a intentar alterar sus

pensamientos, sentimientos o experiencias.

Cuadro 3: Declaracién Universal de los Derechos y Libertades Mentales, realizado por el grupo Mad Pride, dentro del
movimiento de la recuperacion (120).

No es en puridad un movimiento antifarmacos, pero pretende hacer valer el derecho a elegir si
tomarlos o0 no, a ser informados de sus efectos, de su utilidad y de la existencia de tratamientos
alternativos (21)

Respecto al tratamiento emergen dos cuestiones claves. Una es que algunos pacientes
psicéticos cuando se encuentran mal son conscientes de necesitar ayuda, la intentan conseguir, pero
también intentan alejarse de donde se les interne o se les medique obligatoriamente (121). La otra es
gue cuando los pacientes solicitan reducir su medicacion no suelen recibir apoyo profesional, es decir
no se acepta su autonomia (21). La declaracion de los derechos mentales surgida en este

movimiento tiene que ver con “protegerse” de la asistencia recibida sin su consentimiento (Cuadro 3).

8. La red asistencial y el consentimiento informado

La practica del ClI puede chocar con la actitud clinica de la asistencia psiquiatrica actual y su
estrategia centrada en bloquear los sintomas psicéticos mediante farmacos como objetivo prioritario.
Es posible que hasta que no se considere acoger al paciente psicético como persona en dificultades,
en vez de enfermo incapacitado en ser persona, no haya cambios sustanciales en el Cl. Incluso
puede que no se tome conciencia de que parte de los pacientes psicéticos temen la ayuda que se les

presta.

De cualquier modo en Espafia la ley de autonomia del paciente (122) obliga a la practica del
Cl, también en la psicosis. Reclama que se informe del procedimiento propuesto, sus resultados a
corto y a largo plazo, sus efectos adversos, la existencia de tratamientos alternativos en la red publica
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0 en la privada (1), permitiendo elegir y rechazar (122). Y cuando el paciente sea capaz deberia

poder contar con toda la informacion y poder decidir.

El Cl es una practica que se esta abriendo camino en otros paises, entre ellos el Reino Unido,
donde se defiende explicitamente desde instancias publicas el Cl y la autonomia del paciente
psicético (21). El Royal College of Psychiatrists anima a “apoyar a las personas en el logro de las
metas que establecen para si mismas, aun si creyeran que las mismas no son realistas” (33), lo que

podria incluir la opcién de buscar otro camino de recuperacion y, por ejemplo, vivir sin medicacion.

Quizéas no se pueda evitar la coercion en todos los casos, pero puede realizarse minimizando el
dafio: explicando mas, sedando poco o no haciéndolo, mostrandose amable incluso en la contencion,
no dejando al paciente contenido, aislado y solo en una habitacion. El paciente en crisis, incluso
fisicamente contenido, puede entender que se le considera, y es posible responder a la brusquedad

con palabras en un tono suave y explicativo.

Es muy posible que adaptarse a estos requerimientos signifique cambiar no sélo el estilo
asistencial actual sino también, en alguna medida, la estructura y funcionamiento de los centros y

dispositivos de las Redes de Salud Mental, ademas de los servicios que deberian prestar.

La asistencia en urgencias psiquiatricas y unidades de hospitalizacion de agudos estan
orientados a la contencion y blogueo rapido de la sintomatologia en situacion de crisis. Aunque hay
modelos alternativos de intervencidon, como Comunidades Terapéuticas, el Didlogo Abierto y otras
(21,98,100.123), que se han revelado capaces de contener la crisis, conseguir una mejor alianza

terapéutica y ser menos traumaticos (52), y seguramente con mejores resultados a largo plazo.

9. Conclusiones

La practica del consentimiento informado en personas con diagndstico de psicosis, ademas de
un imperativo ético y una obligacion legal, es una buena practica imprescindible para obtener la
adhesion y participacion del paciente en su proceso de recuperacion, que puede traer mejores

resultados a largo plazo

Un consentimiento informado de calidad supone informar en detalle de los objetivos, limites y
posibles efectos adversos del tratamiento, de la existencia de tratamientos alternativos, y restituir el
poder de decidir al paciente (125), quizas no en todos los momentos del proceso psicotico pero si

como principio general.

Relacionarse con personas con un cuadro psicético supone habilidades que es necesario
entrenar para ejercer una practica clinica correcta, y quienes se dedican a salud mental deberian
formarse en ellas. Sin practicar esas habilidades hay poca justificacion para la idea de que el paciente

no es capaz de comprender y elegir.
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No es aceptable que la palabra del paciente psicético deje de ser considerada, por transitar por
dificultades intensas, maxime cuando hay procedimientos respetuosos que preservan su persona y

consideran su estado coyuntural como una base para la integracién y mejoria.

El paciente debe tener derecho a rehusar el tratamiento, especialmente cuando esta en
mantenimiento y no esta incapacitado civilmente, y aun cuando se equivoque en su eleccién debe
seguir siendo ayudado, como se hace en otras areas sanitarias. Las divergencias entre el paciente y
su entorno deben ser gestionadas por el clinico u otros profesionales, pero cuando el paciente sea

capaz deberia tener la Gltima palabra.

La practica clinica de tratar el proceso psicético mediante farmacos puede ser adecuada para
el paciente o la familia, pero puede no ser el tratamiento deseado para otros. De hecho tal practica
tiene efectos adversos y limitaciones cada vez mas reconocidas desde el propio ambito de la

psiquiatria biolégica

Los pacientes son muchas veces conscientes de sus dificultades, pero pueden creer que la
ayuda que les presta la red asistencial les resulta dafiina, y es posible que los servicios asistenciales,

en su forma y filosofia asistencial actual, para muchos no sean adecuados (11, 15, 21, 25).

La hasta ahora timida reaccion de la psiquiatria biologicista ante los resultados mediocres de
sus practicas clinicas habituales (59) empieza a intuir la posibilidad de decidir del paciente psicotico
(126), pero rara vez se justifica en el imperativo ético de restaurar su palabra silenciada. Sirva de
ejemplo el importante estudio de seguimiento a 7 afios de Wunderink y colaboradores, que podria
impulsar para bien un cambio en los protocolos asistenciales, que afirma que los pacientes que
rehusaron participar en su estudio, aproximadamente la mitad de candidatos, tenian un peor nivel de
funcionamiento, menor adhesion a la terapia y mas dificultades para comprometerse, sin que los
autores tengan conciencia alguna de que seguramente no les satisfizo el tratamiento proporcionado
(59).

Cuando se da la palabra a los pacientes, la defensa de su autonomia es una de sus principales
reivindicaciones, como se observa en del movimiento de la recuperacién ante lo que denominan
“abuso de la psiquiatria” (Cuadro 3) (20, 81). Este es también un movimiento de autoayuda que cree
en la recuperacion, mediante una perspectiva clinica que trasciende los titulos académicos, basada
en el apoyo y la comprension, que obtiene resultados a considerar, y proporciona ciencia y debate

desde su perspectiva de usuarios (29, 81).

Cuando los jueces dictan tratamientos forzosos pueden no conocer las alternativas y
seguramente no imaginan que a largo plazo pueden empeorar al paciente, incluso de su propia
psicosis. Si el paciente estuviera en situacién de riesgo para si mismo o para otros se podria decidir
de forma deliberativa lo qué hacer en cada situacion concreta, considerando diversas alternativas
clinicas Es posible que el paciente que no desee ser medicado pueda aceptar tener encuentros para

hablar de sus preocupaciones en un entorno adecuado para obtener ayuda.

Resulta manifiesta la necesidad de investigar en profundidad tratamientos de diversos tipos sin
subordinacién al modelo actual dominante, ademas del alcance y las limitaciones de los

antipsicaéticos, tanto en la forma de uso actual como en la de hace unas décadas (70, 71).
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Desde un punto de vista asistencial deberia disponerse en los proximos afios de una variedad
de servicios y dispositivos asistenciales para los pacientes psicoticos mayor que la actual, de forma
que el consentimiento informado pueda realmente ejercerse, en lo que se refiere a optar por el

tratamiento y el tipo de ayuda que el paciente considere mas adecuada.

Seguramente no es un problema de coste econdmico. Recordemos que el antipsicético depot
de moda puede costar 500€ al mes (127), y con ello se podria dar ayuda psicosocial a dos o tres
pacientes, o mas. Ademas, mientras que los tratamientos de mantenimiento son a largo plazo,
muchas veces indefinidos, el psicosocial suele establecer objetivos cronolégicos de recuperacion y
reincorporacion social, aunque puede que una parte de los pacientes no los consiga completamente o

durante todo el tiempo de su proceso psicético y su trayectoria vital.
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