Sobre el rechazo de
tratamientos en la anorexia:
analisis critico

On the Rejection
of Treatments in Anorexia:
Critical Analysis

Resumen: Podria decirse que cuando los pacientes con anorexia rechazan
tratamientos médicos e incluso el propio alimento se provoca un fuerte
dilema ético. Aparecen las dudas de los profesionales sanitarios porque
no saben si aceptar sus decisiones y permitir asi poner sus vidas en pe-
ligro o, por el contrario, aplicar tratamientos forzosos. En este articulo,
queremos analizar la cuestion referente a la competencia en la toma de
decisiones para estudiar si hemos de aceptar sus decisiones o no. Tam-
bién nos gustaria revisar la cuestién de la identidad personal en personas
con anorexia y comprobar si desempena algin rol en la toma de deci-
siones. Por (ltimo, es importante sefalar que las decisiones por repre-
sentacién son frecuentemente usadas como guia cuando los pacientes
carecen de competencia, por eso estudiaremos en qué contextos debe-
riamos aplicar este criterio y cudles son sus criticas.
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AssTrACT: It could be said that when patients with anorexia refuse treat-
ments a considerable ethical dilemma is opened. The doubts of the clini-
cians lie in whether they accept the decisions of these people and thus
endanger their lives or, on the contrary, they should apply forced treat-
ments to protect them. In this paper, we want to analyse the question of
capacity in order to evaluate if we have to accept their decisions or not.
Besides, we would like to review the issue of personal identity in people
with anorexia, considering its role in the decision-making. Finally, substi-
tuted judgment is frequently used as a guide for decision making when
patients lack of capacity, so it should be studied when to apply such crite-
rion and which critical issues could be arisen.
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1. Introduccion

Ciertamente, todas las decisiones clinicas que implican un cierto riesgo para la vida de
los pacientes acaban siendo éticamente complicadas. Entran en juego sus deseos y va-
lores, que son los que justifican la decision de poner en primer lugar un proyecto de
vida antes que la pura supervivencia. Por otro lado, los profesionales de la salud quieren
siempre respetar a sus pacientes, pero también desean luchar por su bienestar, aunque
debemos entender que el patrén oro para medir dicho” bienestar” no son los valoresy
percepciones del profesional, sino los del paciente competente.

Ahora bien, esta problematica se acentda cuando quien desea rechazar el tratamiento es
una persona con una enfermedad mental. Hay todavia mucho estigma y discriminacion
hacia ellos, asi como un fuerte paternalismo que les infantiliza. Huelga decir que esto no
implica que siempre los profesionales deban aceptar sus decisiones, en cualquier caso,
pero tampoco implica rechazar todas y cada una de ellas de manera sistemdtica. Para
ser coherentes con las decisiones que se toman en el &mbito sanitario en su conjunto,
siempre deberiamos valorar la situacién especifica y ver qué grado de autonomia tiene
la persona en particular, y a partir de ahi deliberar para tomar una decisién.

Este es el contexto en el que se deberia enmarcar el dilema de si una persona con ano-
rexia' tendria que ser alimentado en contra de su voluntad o si, por el contrario, hay que
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aceptar las peticiones de rechazo al tratamiento, con la dificultad anadida de que, en este
caso, no aceptar el tratamiento a menudo supone declinar el alimento.

Uno de los puntos clave en estas cuestiones reside en saber si la persona es auténoma y si
tiene o no un grado significativo de competencia. La competencia puede ser definida como
un conjunto de aptitudes y habilidades psicoldgicas suficientes que demuestren que dicha
decisién es razonaday razonable, y coherente con su proyecto de vida. Serd una cuestién con
una fuerte connotacién cognitiva; sin embargo, también es necesario conocer cuales son sus
deseos, sus motivos, etc., para tal rechazo. Estos son los que adopte la persona para la justi-
ficacion de su decision, son los que le singularizan, son los que le distinguen con un proyecto
de vida Unico. Ahora bien, sila persona no parece ser competente y sus motivos no son objeti-
vamente convincentes, hemos de tomar decisién por representacion y decidir en su nombre,
pero con lo que llamariamos “generosidad de valores”, es decir, decidiendo por la persona,
pero “como lo hubiera hecho si estuviese competente”. El problema, de nuevo, es que todo
esto no resulta facil. Volveremos sobre este punto mas adelante.

Por todo ello, este articulo se cefird a la revisién critica del concepto de competencia, estu-
diando si el criterio funcional frecuentemente utilizado es suficiente o requiere algun tipo
de modificacién o ampliacién. Y teniendo en cuenta los valores, deseos, etc., que la persona
alega para justificar su postura, creemos conveniente revisar el concepto de identidad, par-
ticularmente a la luz de pacientes con anorexia y ver si nos puede ayudar a comprender un
poco mejor sus decisiones. Por Ultimo, dado que puede haber casos en los que sea preciso
decidir en su nombre”, nos gustaria revisar las decisiones por representacién, considerando
sus limitaciones y posibles objeciones.

2. Competencia para rechazar tratamientos: critica al Mc-CAT

Para que podamos aceptar, de manera sensata, las decisiones de los pacientes es preciso que
éstos tomen decisiones autdbnomas, voluntarias, informadas en cantidad y calidad suficiente
y que manifiesten un grado significativo de competencia. Esto es lo que de hecho equivaldria
decir que serian, pues, opciones que los representan con autenticidad.

Uno de los problemas iniciales que podemos encontrar es constatar si estas personas pueden
tomar decisiones autbnomas y competentes. Existe un estudio reciente de meta-analisis que
sugiere que este tipo de pacientes tiene afectacién en lo vinculado con la toma de decisiones,
como problemas de cognicién en aquellas tomadas bajo incertidumbre (riesgos a largo pla-
zo de las decisiones), dificultades a la hora de valorar los riesgos de las decisiones, etc. Esto
parece estar mas acentuado en situaciones agudas que cuando comienza a haber una recu-
peracién. También se observa que la ganancia de peso no mejora las habilidades para tomar
decisiones (Guillaume, et al., 2015).

Esto, pues, representa un desafio si queremos respetar las decisiones de las personas con
anorexia o, por el contrario, optamos por decisiones por representacion. Por eso, es impor-
tante valorar el grado de competencia para aceptar-rechazar tratamientos.
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Ahora bien, previa a la valoracién deberiamos partir de una serie de premisas sobre la com-
petencia de las personas, pues podriamos caer en errores que estigmaticen y discriminen
(Ramosy Robles, 2018).

« La “competencia” se refiere a las habilidades psicoldgicas, mientras que la “capacidad”
trata sobre las caracteristicas que marca la normativa juridicay que dan reconocimiento a
las personas para que puedan ejercer sus derechos sin necesidad de recurrir a otra perso-
na para que asi lo haga. Por tanto, la competencia es una cuestién psicoldégica, mientras
que la capacidad es un término juridico.

« Hay que presuponer que los pacientes son competentes para la toma de decisiones,
salvo en situaciones muy evidentes (agitacidon psicomotriz, alucinaciones intensas, etc.).
Esto garantizaria el derecho a audiencia y evitariamos estigmas y discriminaciones. Lo
que se debe demostrar es la incompetencia, no al contrario. Hemos de tener en cuenta
que la incompetencia para decidir no viene establecida por el diagnéstico clinico. Que
una persona padezca esquizofrenia, depresién, etc., de suyo, no comporta que no pueda
decidir. Deberiamos huir de los “prejuicios de incompetencia”, pues la sintomatologia de
las enfermedades mentales incide en la persona de muchasy variadas formas, y no nece-
sariamente puede afectar significativamente a la competencia.

» Se valora para una tarea especifica, un contexto concreto y un momento determinado.

« Lacompetencia puede ser fluctuante. Una persona con enfermedad mental puede tener
momentos de estabilizacién sintomética y periodos de recidivas. Por tanto, hemos de
considerar tanto los momentos lGcidos como las fases agudas de crisis. En algunos mo-
mentos podra participar mas en la toma de decisiones, mientras que en otros no podra
hacerlo significativamente.

- La gravedad de la decision determina el “grado” de competencia exigible. Una persona
podria rechazar una aspirinay el grado de exigencia requerido para ello seria simplemen-
te la de “aceptar o rechazar” tal tratamiento; mientras que, si una persona no consintiese
una transfusién sanguinea por motivos religiosos, poniendo en riesgo su vida, el “grado”
de exigencia seria mayor, pues su vida dependera del tratamiento.

« Laeleccién A, B... no es “incompetente”, quien estd o no competente es una personay
para una decisién concreta. Ademas, no hay que obviar que puede aceptar o rechazar un
tratamiento libremente. La decisién puede o no ser compartida por el profesional; sin
embargo, si el paciente es competente y su eleccién es sensata (no contraria al ordena-
miento juridico ni a los cdnones de buena praxis), deberia ser aceptada. Es aconsejable
que su decisiéon sea fruto de una deliberaciéon con el profesional en el contexto de toma
de decisiones compartidas. Esto evitaria dejar al paciente solo, acompanandole y ase-
sordndole para que tome una decisidon prudente y coherente, pero auténtica vy libre.

 Las herramientas que se utilicen para valorar la competencia sélo vendran a ser conside-
radas como un instrumento mds. Se tienen que incorporar, cuando sean precisas, en la
practica clinica en un contexto de decisiones compartidas.

Muchos son los instrumentos que nos permiten valorar la competencia de los pacientes para
la toma de decisiones?. El mas utilizado, y que goza de una fuerte aceptacién tanto por su
aplicabilidad como por su fiabilidad (ha sido validado y adaptado en espariol, tanto en su
versién aplicable a los proyectos de investigacién (Badn, 2012) como para consentir trata-
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mientos (Hernando, et al., 2012; Alvarez et al., 2014) es el McCAT-T3. Se trata de una entrevis-
ta semiestructurada que valora 4 items, a saber: comprensién, apreciacién, razonamiento y
eleccién de una decisiéon. La, comprension se refiere a la habilidad de la persona para entender
el diagndstico de su enfermedad y su tratamiento. En este sentido, es preciso que recuerde y
comprende la informacién que le han dado. La apreciaciéon hace mencién a la capacidad para
relacionar la informacién con su propia situacién. El objetivo es verificar si conoce la naturale-
za de su diagndstico y si es consciente de que el tratamiento propuesto puede beneficiarle.
Ademads, es necesario que apreciela situacion, esto es, que disponga de la habilidad para pro-
cesary analizar lainformaciéon, ponderando las distintas alternativas terapéuticas. Por tltimo,
ha de poder expresar su decision, razonaday razonable.

Ese planteamiento se focaliza en las habilidades psicolégicas de la persona para comprender
su enfermedady sus consecuencias, junto con la necesidad de ponderar la posibilidad de reci-
bir un tratamiento adecuado para su situacién clinica. Se revisa, pues, el cémo valoray maneja
esa informacién, cinéndose casi de manera exclusiva a las habilidades intelectuales.

En una gran variedad de pacientes psiquidtricos (esquizofrenia, depresién, etc.) se han apli-
cado estos criterios para valorar la competencia para tomar decisiones, llegdndose a mostrar
que una gran parte de ellos pueden tomar decisiones de manera responsable (Grisso y Appel-
baum, 1995; Okai, et al., 2007; Owen, et al., 2013.). Ahora bien, hay una gran controversia
cuando intentamos valorar la competencia en aquellos que padecen anorexia, pues pueden
obtener buenos resultados en las pruebas que revisan su comprensién, razonamiento e inclu-
so apreciacion de la enfermedad (volveremos a precisar la cuestion referente a la apreciacion
mds adelante); sin embargo, su percepcién de la realidad (su propio cuerpo) y los valores en
los que sustentan sus decisiones pueden estar distorsionados (Tan, et al., 2003ay 2007; Voll-
man, 2007; Grisso y Appelbaum, 2007).

El estudio de Tan, et al. (2006), el cual estd basado en entrevistas en profundidad, mediante
metodologia cualitativa, a mujeres con anorexia, critica fuertemente el uso exclusivo y estric-
to del McCAT-T para la valoracién de la competencia de las personas con anorexia. Se basan
en el hecho de que, aunque pueden puntuar bien en las dreas de comprensidn y razonamien-
to, no se valoran las creencias y valores de estas personas que pueden estar distorsionadas
debido a la misma enfermedad. Este hecho no lo incorpora la versién estandar del McCAT-T
y deberia ser introducido. Algunos de estos “valores patoldgicos” son: 1) la asociacién de “es-
tar gordo” con ser “perezosos, falta de autocuidado o de autocontrol”; 2) valores depresivos
que hacen que no vean el riesgo a morir como un factor determinante para acudir a los pro-
fesionales socio-sanitarios; 3) una importancia fundamental al hecho de estar delgado, por
encima incluso de la relacion con su propia familia, amigos o su estado de salud; 4) el rol que
juega la personalidad en los pacientes con anorexia, pues se les hace dificil concebirse sin (a
enfermedad.

La necesidad de introducir los valores en el McCAT-T ya ha sido criticada por Breden y Vo-
[lmann (2004), y fue contestada por los propios creadores de dicha herramienta (Grisso y
Appelbaum, 2006). Grisso y Appelbaum consideran que en realidad el problema de fondo es
el como concibamos la variable “apreciacién”, la cual ya lleva implicita la introduccién de los
valores y creencias. Esto nos hace pensar, como apunta Vollmann (2006), que la “autentici-
dad” de las decisiones desempenan un papel importante en la valoraciéon de la competencia
de los pacientes, lo cual requeria preguntarnos por los valores y creencias de la persona “an-
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tes”, “"durante” y “después” de la enfermedad. En cualquier caso, parece obvio pensar que
una “preferencia” (puntual y concreta) no viene a ser sinénimo de una “voluntad” (consisten-
te en un periodo de tiempo, razonablemente estable y coherente con sus valores personales)
(Szmukler, 2017). Este hecho es el que deseamos debatir, posteriormente, en relaciéon con la
identidad personal.

Con todo ello, sostenemos que el test fallaria en estas personas en el hecho de que la apre-
ciacién tiene un peso importante en la anorexia, dado que el nicleo de la enfermedad preci-
samente consiste en una alteracién de la percepcidn del esquema corporal. De esta manera,
se podria argumentar que la persona con anorexia que rechaza el alimento en realidad no
es totalmente competente para una decisiéon dificil como esa porque falla en la apreciacion.

Frente a lo anterior, se podria arguir lo contrario, que su apreciacién es correctay que lo que
tiene es una motivacién no compartida por la mayoria de los individuos.

Todo ello nos obliga a reflexionar sobre la identidad de la persona, comparando la informa-
cién que tengamos de ella, tanto pasada como presente. Ademads, deberiamos intentar hallar
férmulas que evallen la competencia de los pacientes sin que sean enfoques exclusivamente
cognitivos y que incorporen otros aspectos mas biograficos. Por tanto, deberiamos intentar
adoptar metodologias cualitativas para ver qué opinan los pacientes y sus familiares, con el
objetivo de capturar esos valores, deseos, etc.

Un problema anadido a todo esto es cuando se trata de menores que adn no han desarro-
llado su “personalidad-identidad” por ser adolescentes. Asi, en casos en los que se trate de
menores o en adultos pero que tengan una disfuncién perceptiva, deberiamos valorar la po-
sibilidad de tomar decisiones por representacion.

3. ¢Es la identidad-personalidad de los pacientes con anorexia un factor crucial a la
hora de aceptar-rechazar sus decisiones?

Como ya hemos comentado, la literatura parece reflejar la idea de que los pacientes con ano-
rexia muestran una buena comprensién de su enfermedad, las posibles consecuencias de su
rechazo al tratamiento e incluso razonan los motivos de su decisién. No obstante, los propios
sintomas de la enfermedad repercuten en cémo la persona afronta la vida y de qué modo se
ve reflejada (Tan, et al., 2006).

Esa alteracion de la percepcién de la realidad (su cuerpoy todo lo vinculado a éste) hace cues-
tionarse si ese cambio en sus vidas condiciona por completo su personalidad-identidad, si lo
comparamos con el “antes” y “después” de manifestar los sintomas. Eso serd importante por-
que los motivos que se den para rechazar-aceptar un tratamiento pueden ser muy distintos
“antes” y “después”, pues las motivaciones también van a ser diferentes.

Desde un punto de vista sociolégico la “identidad personal” puede ser definida como la ma-
nera en la que la propia persona se observa a si misma, la cual se ve identificada con un estilo
de vida (raza, creencia, etc.), de manera que la identidad puede ser concebida en términos de
construccién social en el que se den vinculos con otras personasy partir de la cual la persona
expresa lo que esy de quién es (Zarate, 2015). Sin embargo, y sin dnimo de entrar en detalle,
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también se puede caracterizar desde otros puntos de vista®. Buchanan y Brock (1989, pp.
152-189) definen la “identidad personal” como aquel conjunto de necesarias y suficientes
condiciones (eventos) que estd estrechamente entrelazados en |a historia de vida de la perso-
na. Pero la cuestién crucial entonces radica en establecer qué grado de asociacién hemos de
aceptar entre dichos eventos para que se dé esa identidad personal. Por tanto, sostenemos
que el enfoque de la identidad personal ha de concebirse de manera gradual y no como un
“todo o nada”, es decir, hemos de ver la evolucion de la identidad personal a lo largo del tiem-
po y no en un momento determinado y concreto.

Este enfoque nos podria ayudar a entender mejor los valores y deseos que tienen las perso-
nas que padecen anorexia a la hora de afrontar sus vidas. Dichas motivaciones pueden ser
de ayuda para valorar si la persona puede o no puede legitimamente tomar decisiones de
manera autbnoma.

En este sentido, el articulo de Tan, Hope y Stewart (2003b) lleva a cabo una investigacién
cualitativa en pacientes con anorexia y sus padres para ver de qué modo afecta la patologia
a su identidad. El estudio constata que para estos pacientes la anorexia viene a constituir
una parte del yo, es decir, que indican a psicopatologia como una senal de identidad o estilo
de personalidad. Tanto ellos como sus familiares afirman que la anorexia no resultd ser una
mera enfermedad, sino que esta modificd sustancialmente su personalidad y estilo de vida;
hasta tal punto que mostraban dificultades para visualizarse en un futuro sin la anorexia.

Este hecho de verse “atrapados” o “controlados” por la enfermedad también ha sido revisado
en otro estudio de los mismos autores (Tan, Hope, Stewart y Fitzpatrick, 2003). Este aspecto
puede ser crucial, tanto para aceptar tratamientos como para la posibilidad de intervenir con
tratamientos forzosos si es preciso, ya que la anorexia se entremezcla con los valores, deseos
y preferencias del paciente. La posibilidad de aplicar tratamientos forzosos solo es concebida
por los pacientes y sus familiares en el supuesto de que la vida de la paciente corra un grave
riesgo, independientemente de si tiene o no “competencia” para decidir. Ahora bien, tanto
pacientes como padres reconocen que, si la enfermedad se cronifica, no hay una buena res-
puesta terapéutica y la persona no quisiese seguir sufriendo, estarian a favor de permitir el
rechazo al tratamiento (alimentacién), incluso si esto provocase su muerte.

De hecho, seguramente en este segundo escenario forzar la alimentacién podria ser simple-
mente una “tortura”. Ellos mismos comentan este hecho al apreciar los tratamientos invo-
luntarios como un castigo, como una experiencia totalmente negativa que quizas no valga la
pena (Tan, et al., 2003b).

De nuevo vemos como la anorexia constituye una parte de los rasgos fundamentales de estas
personas, por lo que resulta dificil discernir sison o no deseos fiables, si son una caracteristica
basica en su “identidad personal”, y en tal caso plantea un desafio para discernir con claridad
hasta qué punto hemos de adoptar medidas coercitivas.

Pues bien, de ambos estudios (Tan, Hope, Stewart y Fitzpatrick, 2003; y Tan, Hope y Stewart,
2003b) extraemos la conclusién de que la valoracién de la competencia no deberia ser estric-
tamente funcional y cognitiva, sino que ha de incorporar otras miradas, otras perspectivas.
El cdmo afecta a la identidad podria ser otro enfoque adicional que aporte mas informacién
sobre la aceptabilidad o no de los tratamientos.
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Por supuesto, la previsible estabilidad de identidad, valoresy preferencias se debe tener tam-
bién en cuenta. Si la historia natural de la enfermedad, especialmente cuando la evolucién es
favorable, no perpetua las alteraciones de la percepcién del esquema corporal ni el rechazo
al alimento, este es un argumento favorable para no respetar el rechazo que verbalizan las
personas en la fase aguda.

No obstante, reconocemos que este enfoque puede poner en duda si, por ejemplo, una per-
sona un estado avanzado de demencia es la misma persona que fue sin desarrollar la en-
fermedad; si una persona que realizé un documento de voluntades anticipadas es la misma
persona que en el momento que se han de aplicar y no puede expresar sus deseos y prefe-
rencias; o incluso qué argumentos, valores, etc., ha de aportar una persona que ha de decidir
por otra, ;los pasados o los actuales?

En cualquier caso, nuestro objetivo a continuacién es el de analizar la situacién de las decisio-
nes por representacion, teniendo en cuenta las limitaciones del enfoque cognitivo exclusivo
de la competenciay de la propuesta de la identidad personal.

4. Sobre las decisiones por representacion

Es generalmente compartido el hecho de que deberiamos aceptar aquellas decisiones de
personas adultas, informadas en cantidad y calidad suficiente, sin coacciones y actuando con
voluntariedad, y con un grado significativo de competencia. Estas decisiones pueden darse
en el consentimiento informado, pero también de manera anticipada como en un documen-
to de voluntades anticipadas o en un proceso asistencial de planificacion de las decisiones.
Esto ha de darse incluso en pacientes con trastornos mentales (Ramos y Robles, 2015). En
este sentido, si la persona puede verbalizar su decisién, simplemente hay que escucharla 'y
aplicarla. Este procedimiento es el que se ha denominado criterio subjetivo.

En el caso de la anorexia podriamos tener problemas con el modo de percibir la realidad (su
propio cuerpo), asi como con los valores que toma como referencia para sustentar sus deci-
siones que pueden estar distorsionados (Tan, et al., 2003a 'y 2007; Vollman, 2007; Grisso y
Appelbaum, 2007).

De nuevo, esto hace que nos tengamos que cuestionar sobre la legitimidad de este criterio
subjetivo cuando se trata de personas con anorexia; sin embargo, un rechazo generalizado de
las decisiones de estos pacientes podria poner en entredicho que su identidad-personalidad
no tiene validez en la toma de decisiones.

Otro tipo de decisién por representacion es la aplicacién del criterio del juicio sustitutivo, en el
que una persona competentetoma una decision en nombre de otra que se considera incompe-
tente. Lo caracteristico de este procedimiento es que la decisién ha de tener como referencia
exclusiva los deseosy preferencias de la persona identificada como incompetente y no los de
quien ha de sustituirle. Se trata, en definitiva, de decidir por ella teniendo en cuenta lo que
esta decidiria en condiciones de competencia.

Pablo Simén e Inés Barrio (2004, p. 100) consideran 2 reformulaciones de este criterio, a saber:
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1.-El sustituto ha de decidir lo que una persona razonable competente escogeria si estuvie-
ra en las mismas condiciones.

2.-El sustituto opta por la opcién que tomaria el mismo paciente si fuera competente, sien-
do pues necesario tener como premisa a escala de valores de la persona incompetente:
aspectos psicoldgicos (miedos, tristeza...), sociolégicos-culturales (creencias, valores,
etc.) y clinicos (diagndstico, prondstico, etc.).

Es un criterio que se utiliza con el objetivo de garantizar el respeto del proyecto de vida de
la persona que no puede decidir. A pesar de ser un buen criterio ha tenido muchas criticas,
tanto en su contenido como en su procedimiento (Bailey, 2002; Welie, 2001; Brostrom, Jo-
hansson, y Nielsen, M., 2007; Torke, Alexander, y Lantos, 2008; Shalowitz, et al., 2006). En su
conjunto, podemos citar los siguientes motivos:

1.-Se centra mds en quién emitira la decisién que no en los valores de la persona incompetente.

2.-Es incapaz de preservar la autonomia de un paciente incompetente en la misma exten-
sidén que si la propia persona se hubiese pronunciado.

3.-En ocasiones ha sido utilizado cuando no era debido, como por ejemplo en personas que
nunca fueron competentes, de manera que se incurre en la imposibilidad de reconstruir
unos valores y preferencias que nunca existieron.

4.-Se hace dificil establecer cudles son esos deseos, valores, etc., y que ademas correspondan
con los “actuales” deseos, etc. Junto a ello, no hay que olvidar que éstos cambian con el
tiempo, lo cual dificulta que se tome una decisién que sea acorde con el momento actual.

5.-Se constata que los sustitutos y/o las familias predicen incorrectamente las preferencias
de los pacientes, por lo que pone en evidencia la esencia del criterio.

Pues bien, de nuevo vemos la gran dificultad que tiene su aplicabilidad cuando se trata de
pacientes con anorexia. Si no tenemos claro cémo valorar si una decisidon de rechazo al tra-
tamiento es “auténtica”, pues la sintomatologia dificultad considerablemente esto, ;cudndo
seria legitimo aplicar el criterio sustitutivo? Por si fuera poco, los problemas derivados de las
teorias de la identidad conllevan la duda de si hemos de tomar como referencia los valores
y preferencias de la persona “antes” o “durante” la anorexia. Si rechazamos su decision, es-
tamos deslegitimando una personalidad, un yo (conjunto de deseos, preferencias, vivencias,
etc.), por el mero hecho de no compartir sus premisas. Este hecho seria, a priori, éticamente
criticable.

Por otro lado, el enfoque de la “persona razonable” no consiste sélo en establecer si una per-
sona razonable hubiera deseado conocer dicha informacién, sino en que si ésta, al haberla
conocido, hubiera modificado su decisién, esto es, si hubiera rechazado la propuesta clinica.
Pero esta supuesta “persona razonable”, obviamente, no tendrd los mismos valoresy prefe-
rencias (dado que la anorexia precisamente distorsiona la apreciaciény, por tanto, manifiesta
unos valores “patoldgicos”), por eso se hace muy complicado hacer el paralelismo. Ademas,
la literatura (Shalowitz, et al., 2006) constata que los representantes tienen dificultades para
predecir correctamente las preferencias de los pacientes, fallando incluso en un tercio de los
casos. Esto es un peligro aln mayor cuando se trata de “reconstruir” unos valores que son
complicados de compartir y entender como es en el caso de esta psicopatologia.
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En suma, vemos como el criterio del juicio sustitutivo —a pesar de ser un criterio a priori respe-
tuoso con la persona que no puede decidir- tiene grandes dificultades adicionales cuando se
aplica a personas con anorexia. Esto supone intentar buscar alternativas metodoldgicas para
tomar decisiones por representacién. Otro criterio podria ser el del “mejor interés”.

El criterio del mayor beneficio o del mejor interés consiste en excluir a la persona de |a toma
de decisiones, cuya blsqueda ha de ser la de hallar qué opcién le beneficia mds. Buchanany
Brock (1981, p. 128) opinan que es un principio que expresa una obligacion positivaen el sen-
tido de proporcionar los mejores intereses hacia alguien o, al menos, intentar ser una guia so-
bre cudl ha de ser su bien. En cualquier caso, deberia ser una opcién valida cuando carecemos
de pistas sobre cémo la persona quiere ser tratada. Algunos ejemplos son aquellos pacientes
que nunca han sido competentes, que no hayan proporcionado argumentos serios al respec-
to, en los que no se conozcan familiares o allegados que puedan aportar informacién, etc.

Pero de nuevo, podemos hallar algunas criticas al respecto que dificulten o pongan en duda
su aplicabilidad (Kopelman, 2007, pp. 282-287). En primer lugar, es demasiado individualista,
ya que ha de considerarse sélo los intereses de la persona. En sequndo lugar, no es posible
conocer cuales son los mejores intereses para la persona, pues es dificil llegar a un acuerdo
sobre cudl es la mejor opcién teniendo en cuenta todas las alternativas, calculando los benefi-
ciosy danos. Por Gltimo, es un criterio vago, pues en ocasiones no estd nada claro qué valores
tiene la persona que emite el juicio y que juzga qué es lo mejor.

La literatura referente a este criterio aplicado a pacientes con anorexia constata que una
gran parte de los profesionales del dmbito de la salud mental se inclinarian por optar por
tratamientos forzosos, enfatizando pues la proteccién y evitaciéon de danos. Esto se acentla
a medida que la sintomatologia es mas severa (Tan, et al., 2008; y Clough, 2016). Por parte de
los pacientesy familiares también parecen decantarse por este criterio bajo ciertas condicio-
nes (situaciones agudas y no crénicas) tal y como constata el estudio de Tan, Hope, Stewart,
y Fitzpatrick (2003).

Un peligro que podemos cometer es considerar que los pacientes con anorexia nunca han
sido competentes. No hay unos criterios claros y concisos sobre qué y cémo llevar a cabo el
proceso valorativo en pacientes con anorexia, por lo que al final puede ser mas una decisién
subjetiva (en este caso clinica) que no una postura objetiva.

Otro problema, que daria para otro articulo, seria abordar como aplicar las decisiones que to-
mamos por los pacientes cuando estos no son considerados suficientemente competentes
para tomarlas. Un momento ético es sustituir la decisién de una persona que cumple casi todos
los requisitos de la evaluacién de la competencia (salvo quizd el de apreciacién). Pero existe un
momento ético posterior. ;Cuanta violencia estamos dispuesto a aplicar a una persona cons-
cienciay casi autbnoma para aplicar en la practica nuestra bienintencionada decisiéon?

5. Conclusiones

Todas las decisiones de rechazo al tratamiento por parte de personas con problemadtica de sa-
lud mental son muy complicadas. Uno de los criterios frecuentemente utilizados en el dmbito
sanitario para comprobar si la persona puede o no tomar decisiones es el de la competencia.
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No obstante, la literatura no aclara si estos pacientes tienen habilidades suficientes para de-
cidir responsablemente. Esto se debe a que los estudios de meta-analisis parecen indicar que
tienen grandes dificultades; mientras que las entrevistas como el McCAT-T demuestran que en
su conjunto puntdan bien en algunas areas cognitivas pero fallan en la apreciacién. Ademas,
una valoracién exclusiva de los factores cognitivos deja fuera las motivaciones, los valores, los
deseos, etc., de estas personas, y esto podria ser un sesgo significativo y un error ético.

Junto a esta problematica, las teorias de la identidad-personalidad sefalan cémo la anore-
Xia constituye una parte muy importante en la sena de identidad. De esta manera, es muy
complicado marcar qué valores, motivaciones, etc., son los que deberiamos considerar como
prioritarios para aceptar o rechazar una decisién asistencial, pues pueden ser muy distintos
los que tenia antes de la enfermedad con los que actualmente tenga.

Con ello, en casos en los que optemos por decisiones por representacién, podriamos tomar
el criterio subjetivo, sustitutivo o el del mejor interés. Cada uno de ellos puede tener graves
problemas tedrico-practicos que obligue a una deliberacién colectiva sobre los pros y contras.

En conclusién, hemos visto que las decisiones sanitarias que implican rechazos al tratamiento
por parte de personas con anorexia presentan una elevada complejidad clinicay moral. Debe-
riamos partir de un analisis concreto que valorase la decisién especifica, la situacidn particular
y evaluar a la persona para decantarnos por una aceptacién o rechazo de su decisién. Cree-
MOS pues que una aceptacién sistematica de sus decisiones puede ser un error ético y clinico;
pero también serfa incorrecto rechazos sistematicos de dichas decisiones por el mero hecho
de tener una enfermedad mental.
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Notas

1. La anorexia es considerada un trastorno de la alimentacion, suele ser mas frecuente en mujeres y normal-
mente comienza a pronunciarse en la adolescencia. Segun el DSM-V (2018) se caracteriza por los siguientes
criterios: a) restriccién de la ingesta energética en relacién con las necesidades, que conduce a un peso
corporal significativamente bajo con relacién a la edad, el sexo, el curso del desarrollo y la salud fisica. Peso
significativamente bajo se define como un peso que es inferior al minimo normal o en nifos y adolescentes,
inferior al minimo esperado; b) miedo intenso ganar peso o a engordar, 0 comportamiento persistente que
interfiere en el aumento de peso, incluso con un peso significativamente bajo; y ¢) alteracién en la forma que
uno mismo percibe su propio peso o constitucién, influencia impropia del peso o la constitucién corporal en
la autoevaluacion, o falta persistente de reconocimiento de la gravedad del bajo peso corporal actual.

2. No es posible desarrollar aqui la gran variedad de métodos que permiten evaluar la competencia de los

pacientes para la toma de decisiones, Gnicamente mencionaremos el McCAT-T pues es el que hace mencidén
de eleccién o rechazo de tratamientos. Para un anélisis mas riguroso de los diversos tipos, véase Simon P.
(2008).

3. Existen 3 versiones del McCAT. 1) McCAT-T (treatment) para decisiones de tratamiento; McCAT-CR (clinical

research) para participar en proyectos de investigacién (Appelbaum y Grisso, 2001); y 3) McCAT-CA (criminal
adjudication) para imputabilidad criminal (Poythress, et al., 1999).

4. No es objeto de este articulo desarrollar exhaustivamente todos los autores y enfoques que han tratado el

tema de la identidad. Mas que realizar un andlisis critico de la teoria de la identidad, simplemente queremos
comprobar si desempefa algln rol en la toma de decisiones. Sea como fuere, para una revisién mas amplia
de algunas aportaciones desde la filosofia, la psiquiatria, la teorfa narrativa, asi como qué aspectos incluye la
identidad (emociones, cuerpo e identidad, e identidad y alteridad) véase Lépez, 2017.
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