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Prefacio:
Principios, interes y objetivos
generales del «kDocumento Sitges»

El predmbulo de la Constitucion de la Organizaciéon Mundial de la Salud (International
Health Conference, 1946) consider6 que «la salud es un estado de completo bienes-
tar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de enfermedad o dolencia». Lograr una
adecuada calidad de vida, expresion de valores como la dignidad y la libertad, en una
sociedad del bienestar exige de la colaboracion de todos los ciudadanos, pero de
forma especial de aquellos que trabajan en el ambito de la salud, incluidos planifica-
dores y legisladores de los sistemas de salud, para que cada persona pueda disfrutar
del mejor nivel de salud fisica, mental y social posible.

El respeto hacia el ser humano y su dignidad debe manifestarse en el trato a las per-
sonas implicadas en el proceso asistencial sanitario y social. Respetarlos quiere decir
evitar dafarlos, reconocer su derecho a decidir, procurar su bienestar y tratarlos de
manera equitativa, evitando toda discriminacion injusta. De estas normas inspirado-
ras se desprenden los siguientes principios bioéticos: respeto (autonomia y privacidad),
no maleficencia, beneficencia y justicia. En este mismo contexto también han de con-
siderarse otros principios mas especificos, que ayudan a poner en practica los ante-
riores: veracidad, equilibrio, transparencia, respeto a la vida privada, responsabili-
dad, equidad y profesionalidad. Parece obvia la particular conveniencia de su aplicacion
a las personas mas dependientes, fragiles y vulnerables, como las personas con demencia.

El envejecimiento relativo de la poblacion espafiola estda motivado, como es cono-
cido, por dos fenédmenos bien diferenciados: el aumento de la esperanza de vida y el
descenso de la natalidad. Este envejecimiento es fuente de posibles conflictos entre
poblaciones de distintas generaciones e ideologias, por el coste de las politicas socia-
les que sustentan a la poblacion pasiva. El cuidado de esta poblacion envejecida se rea-
liza cada vez con mayor frecuencia fuera del contexto familiar, a menudo por cuida-
dores procedentes de otras culturas, debido al incremento de la inmigracion
extraeuropea. Por lo tanto, sera necesario ofrecer a estas personas una formacion ade-
cuada.

En Espafia, la esperanza de vida al nacer en 1999 era de 75,3 afios para los varo-
nes y de 82,3 afos para las mujeres. Ajustada segun el estado de salud, a los 65 afios
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la esperanza de vida adicional era de 16,2 afios para los varones y de 20,3 para las
mujeres, que sumada a los 65 ya vividos nos dan unas expectativas de vida media de
81,2 y 85,3 afos, respectivamente. Este envejecimiento demografico y el aumento
paralelo de la prevalencia de las demencias son dos fenébmenos que preocupan a los
paises desarrollados. La longevidad y la dependencia comportan problemas no sélo
econdémicos, relativos a los costes que de ellas se desprenden, sino también de indo-
le operativa, al tratar de buscar, distribuir y aplicar de manera eficiente los recursos
necesarios para proteger socialmente a los colectivos involucrados. El aumento de la
esperanza de vida de la poblacién espafiola, y el incremento consecuente de la depen-
dencia, son motivo de estudio por las administraciones estatal y autonémicas; se bus-
can estrategias, a través de recursos publicos e iniciativas privadas, que garanticen la
suficiencia de las pensiones. Las personas con demencia experimentan, en su gran
mayoria, una discapacidad intelectual y fisica progresiva, por lo que merecen una aten-
cion particular, que sera tratada en este documento.

Tres connotaciones merecen consideracion en esta introduccion, al hablar de cali-
dad de vida y dependencia en el contexto de las demencias. Una es la percepcion de
buena salud, es decir, el juicio que tenemos sobre nuestro estado de salud general y
cémo es percibida por nuestro entorno; otra es la esperanza de vida sin discapacidad,
que a partir de los 65 afios se calcula en 11,4 afios para los varones 'y 12,4 para las
mujeres; por ultimo, la esperanza de vida sin discapacidades graves, que se estima al
nacer en 71,1 afios para los varones y 75,4 para las mujeres. Como media, los varo-
nes pasan 4,2 afios en situacion de discapacidad grave, y las mujeres 6,9 afos, lo
que supone para ellas el 8,3 % de su trayectoria vital.

El Consejo de Europa define la dependencia como «la necesidad de ayuda o asis-
tencia importante para las actividades de la vida cotidiana» o, de forma mas precisa,
«como un estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la
falta o0 a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia o ayudas importantes para realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de
modo particular, los referentes al cuidado personal». Estas actividades se categorizan
en actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD), éstas mas complejas y que requieren mayor nivel de autonomia perso-
nal. Estas actividades suponen interaccion con el entorno social y, segun sus caracte-
risticas y complejidad, llevan implicita la necesidad de unas capacidades diferentes
para poder asumir apropiadamente las decisiones relacionadas con ellas.

Un modelo de sociedad longeva, con derechos y deberes, en el que las necesidades
sanitarias y sociales interactien a modo de vasos comunicantes en busca de un equi-
librio que facilite el estado del bienestar, s6lo es posible en un medio que combine un
alto nivel de conocimientos, habilidades profesionales y tecnologia, con una profun-
da sensibilidad hacia las necesidades de los demas, en un entorno solidario abierto a
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los valores de la persona por encima de intereses profesionales, cientificos y econo-
micos. En este esquema las demencias sélo son la punta del iceberg.

El grupo de Neurologia de la Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) crey6 de interés analizar en profundidad las multiples y variadas
situaciones que aparecen a lo largo del periodo evolutivo de una demencia, y en el
tipo de decision que el enfermo puede tomar. A partir de esta iniciativa, Alfredo Robles
y Merce Boada han coordinado los debates de un grupo de trabajo multidisciplinario,
formado por expertos de diferentes competencias, con el fin de considerar aspectos
bioéticos y juridicos relacionados con tales situaciones. Ademas, se ha pretendido expre-
sar reflexiones, recomendaciones, posicionamientos generales y actitudes especificas,
que orienten a las personas involucradas en el proceso asistencial sobre la actitud que
se ha de seguir en cada momento para salvaguardar la protecciéon y los derechos de
las personas con demencia. Esta tarea se ha dirigido con la vocacion y voluntad de eva-
luar con mayor precision la interrelacion de dependencia y competencia, en aras de
facilitar el desarrollo en Espafia de modelos Utiles de atencién a las personas con
trastornos cognitivos y de la conducta.

La problematica diversa que encierra la demencia exige medidas de intervencion
muy heterogéneas, en las que hay que atender los aspectos bioéticos y juridicos, que
implican a la sociedad civil y a multiples profesionales de la salud y del derecho. La
publicacion de este documento pretende, ademas, ofrecer informacién util y com-
prensible sobre algunas cuestiones que aparentemente son ajenas a la medicina, pero
que pueden mejorar la comunicacion del médico con el paciente, con la familia, con
los demas profesionales y con la sociedad en general.

En los debates se intentaron definir los perfiles de las decisiones que afectan direc-
tamente a los enfermos con demencia, teniendo presente sus consecuencias, su impac-
to social y los aspectos juridicos inherentes. Se reconocié como esencial tener en cuen-
ta los sintomas cognitivos y conductuales, al establecer grados y limitaciones de la
competencia ante situaciones previsibles. Asimismo, se consider6 la necesidad de nor-
malizar todos los elementos informativos que deben figurar en la historia clinica, intro-
duciendo en ella los aspectos juridicos y legales que puedan ser de interés para el
paciente, el grupo familiar y los profesionales que intervienen, siendo éste un debate
abierto de gran transcendencia.

Segun estos objetivos, se trataron aspectos de competencia relacionados con las
decisiones que influyen en la propia salud (incluida la participacion en investigacio-
nes), en el patrimonio (como transacciones econdmicas, otorgamiento de poderes y
decisiones testamentarias) o en la asuncion de responsabilidades de la vida diaria, que
en ocasiones afectan directamente a los intereses de otras personas. El desarrollo de
los debates oblig6 a reflexionar sobre temas intimamente ligados a esas decisiones,
como el derecho a la privacidad, a la informacion, a la confidencialidad de los datos
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de caracter personal, el consentimiento informado o el documento de voluntades anti-
cipadas. Un apartado considera especificamente quién debe tomar la representacion
del individuo no capacitado, para tomar decisiones en su hombre.

Frecuentemente, el proceso de demencia arranca del perfil cognitivo del envejeci-
miento normal. En esta situacién fisiol6gica la persona es competente y responsable
de su autogobierno. El proceso progresa hasta llegar a estadios avanzados de la enfer-
medad, en los que la pérdida de las funciones cognitivas determina la pérdida total de
la capacidad de decidir. «<El demente es alguien que se ha empobrecido intelectual-
mente, mientras que el idiota nunca fue rico», diferencio J.E. Esquirol en su tratado Les
maladies mentales, publicado en 1838. Valorar la competencia durante la evolucion de
una demencia es una tarea dinamica (cuyo resultado se modifica con el transcurso del
tiempo), que precisa disponer de informacion adecuada, requiere tiempo de escucha,
rigor de interpretacion y experiencia profesional para conocer quién era, cOmo eray
qué hacia la persona cuya competencia se evalla. El cometido de este grupo de exper-
tos ha sido proponer qué funciones cognitivas, y en qué medida son necesarias unas
u otras, para «medir» la competencia de una persona relacionada con decisiones espe-
cificas. Ademas, se proponen las condiciones minimas necesarias para que la explo-
racion de esas funciones ofrezca garantias de certeza y rigor informativo.

En todo caso, debe quedar claro que las propuestas que se vierten en este documento
sobre las condiciones neurolégicas para que una persona sea competente para tomar
una decision, son el fruto de un debate y un consenso entre un grupo reducido de
expertos. Los resultados tendran que ser validados en la practica y, posteriormente, ajus-
tados. El objetivo es abrir un camino que actualmente es escabroso y oscuro, para faci-
litar la actuacion de los profesionales de la salud y del derecho, sin menoscabar ni un
apice todos los derechos de la persona que sufre deterioro cognitivo.

La premisa inicial es que cualquier paciente adulto (0 menor maduro) se presupo-
ne competente. Ademas, se debe tener en cuenta el posible caracter transitorio o rever-
sible de algunas situaciones de incompetencia, como sucede, por ejemplo, en cier-
tos estados psiquiatricos y en la fase aguda de algunos procesos médicos. La cuestion
fundamental es valorar si una persona, en una situacién concreta y en un momento
determinado, es capaz de tomar una decision que el médico, otro profesional sanita-
rio u otro agente social, puedan respetar sin incurrir en una mala praxis. Cuando la
relacion entre riesgos y beneficios potenciales sea dificil de establecer y las conse-
cuencias que se puedan derivar sean importantes, se incrementa la necesidad de valo-
rar con mayor precision la capacidad para tomar decisiones. Una decision que com-
porte claros beneficios con escasos riesgos requiere un estadndar de competencia menor
que la situacion contraria.

En ocasiones, la necesidad de actuar con rapidez impide valorar con suficiente pro-
fundidad la capacidad decisoria del paciente. Esto ocurre cotidianamente en los ser-
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vicios de urgencias, al igual que en las consultas de la Atencién Primaria, donde la
sobrecarga asistencial es una gran dificultad para la valoracién de la competencia,
poniendo en situacion de riesgo legal y juridico tanto a profesionales de la atencién
sanitaria como a los usuarios del sistema sanitario.

Los coordinadores queremos agradecer el esfuerzo y la aportacion de cada uno de
los profesionales que han trabajado en la elaboracién del «kDocumento Sitges». Su difu-
sidén no cierra un periodo de actividad, ya que éste permanece abierto para avanzar
en el conocimiento de la bioética y de las demencias, con la misién adicional de pro-
mocionar una funcién educativa que desde la SEN se puede ofrecer a otros colectivos
de profesionales médicos y de la informacion.

Desde que surgio la idea hasta llegar a plasmar en este documento la importancia
y trascendencia social que representa la valoracion de la competencia de las perso-
nas con demencia, este grupo de trabajo ha estado avalado por el equipo directivo de
Lundbeck Espafia, que ha impulsado y financiado este proyecto. A todos los compo-
nentes de este equipo les expresamos nuestro agradecimiento.

M. Boada, A. Robles
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Introduccion

Durante toda la vida, las personas debemos tomar decisiones. Esto constituye una acti-
vidad intelectual basica de los seres inteligentes, en todas las especies animales. Las
decisiones pueden ser tan variadas, que abarcan un espectro desde las mas nimias has-
ta las que pueden modificar el curso de la propia vida, la de otras personas o, en casos
extremos, la de toda la humanidad. Independientemente de su trascendencia, la capa-
cidad para tomar una decision requiere unas condiciones mentales que también difie-
ren en cada caso. Asi, puede ser facil decidir algo importante si las alternativas son
comprensibles, la voluntad de la persona esta claramente inclinada por una de ellas
y no existen normativas legales que impidan su cumplimiento o dificultades de indo-
le local para su ejecucion. Por el contrario, algunas decisiones muy poco trascenden-
tes de la vida diaria resultan muy dificiles de asumir, bien porque requieren un ejerci-
cio intelectual que supera la capacidad del individuo, o porque éste siente muy
equilibradas sus preferencias por las soluciones alternativas, o porque la solucion ele-
gida entra en conflicto con la legalidad establecida o encuentra trabas para su apli-
cacion debido a alguna circunstancia particular o elemento del entorno, o a algun pre-
juicio propio.

Entre los animales de vida salvaje, la capacidad para tomar decisiones adecuadas
puede significar desde hegemonia en la manada hasta la simple supervivencia. En nues-
tra especie la situacion es diferente. También existe una seleccion natural por la que,
en situacion social similar, quien estd mejor capacitado para tomar decisiones alcanza
mas facilmente una posicién socioecondémica mas privilegiada. Pero nuestra inteli-
gencia de especie nos ha permitido establecer un ordenamiento normativizado de
autodefensa, para prevenir el exterminio de las personas con menor capacidad men-
tal o en situacion patologica, y para defendernos de decisiones perjudiciales o prote-
ger de ellas al propio individuo que decide (principio de beneficencia). Este ordena-
miento, ademas, tiene objetivos mucho mas ambiciosos, pretende garantizar el derecho
y la libertad de decisiéon (principio de autonomia), dentro de un marco de reconoci-
miento de la igualdad entre todos los seres humanos. Asi pues, la competencia para
tomar decisiones es un concepto basicamente legal, pretendiendo garantizar siem-
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pre, en la medida de lo posible, un equilibrio entre los principios de autonomia y de
beneficencia. En la practica, generalmente, no es necesaria la aplicacion de un pro-
cedimiento judicial. Esto se debe a que muchas decisiones no tienen excesiva tras-
cendencia y, cuando la tienen, en muchos casos la capacidad o la incapacidad del indi-
viduo es obvia y existen procedimientos para que la situacion se resuelva sin menoscabar
los derechos ni los intereses de nadie. Cuando la capacidad para tomar decisiones
cuyas consecuencias pueden ser graves no esta clara, y cuando es importante que esas
decisiones las tome el propio individuo que parece incapaz, debe intervenir un juez.
Entre tanto, la presuncion de capacidad es inapelable (Cédigo Civil).

Asi pues, queda claro que debe reconocerse el derecho de todas las personas a ele-
gir libremente. Pero también es cierto que en muchas situaciones no todas las opcio-
nes posibles son elegibles, y que en un momento determinado es posible que las capa-
cidades mentales de una persona no le permitan tomar adecuadamente ciertos tipos
de decision. Estas capacidades mentales pueden estar limitadas por la propia consti-
tucion del individuo (personas con retraso global del desarrollo intelectual o con habi-
lidad reducida en determinados campos cognitivos) o hallarse deterioradas por un pro-
ceso morboso, de forma transitoria 0 permanente. Por lo tanto, el estado cognitivo y
emocional en un momento concreto puede determinar si un individuo es capaz, o
no, de tomar determinado tipo de decision. Cuando no fuera capaz, la decisién debe-
ria tomarla otra persona en su representacion, que cumpla condiciones suficientes para
garantizar la ecuanimidad de la decisién sin perjuicio de la persona representada. En
nuestra estructura social, ademas, sea quien fuere el que deba tomar la decisién, para
garantizar unos principios de orden y de defensa de la libertad de todos, las decisiones
deben respetar unos condicionantes legales y éticos (figura 1).

Los procesos morbosos que mas directamente afectan a la capacidad para decidir,
son aquellos que cursan con deterioro de las funciones cognitivas o del equilibrio
psiquico. Un paciente en estado psicético agudo o con demencia estara capacitado
para tomar adecuadamente muy pocas decisiones, y un paciente deprimido o con
deterioro cognitivo ligero podra tomar de forma auténoma y racional muchas decisiones.
Asi pues, es necesario establecer, por una parte, el espectro de posibles decisiones que
se han de tomar; por otra, el nivel en el que puede situarse el estado cognitivo y emo-
cional del individuo, y, finalmente, el tipo de decisiones que puede tomar un indivi-
duo con un estado mental determinado, en un momento concreto, de forma res-
ponsable. La actitud de incapacitar a una persona para tomar todo tipo de decision,
en un momento evolutivo de enfermedad, puede conculcar su derecho a elegir en
situaciones para las que aun esté capacitado; asimismo, aceptar determinadas deci-
siones de una persona que ya no esta capacitada para tomarlas, puede perjudicar su
propio bienestar o el de otras personas, poniendo en riesgo las garantias de equidad
y orden social deseables.



INTRODUCCION

Figura 1. Algoritmo para la toma de decisiones

| SITUACION-PROBLEMA |

| Estado cognitivo y emocional |

/\

| Capaz de decidir| | Incapaz de decidir |

:

Paciente | Representante legal o Iegitimo|

Documento de instrucciones anticipadas
sobre decisiones que competen a
su salud y vida

| Normativa reguladora|

¢Situacion particular que dificulta la aplicacién de la normativa legal?

Y

Decision

Cuando se trata de considerar la capacidad de una persona para resolver una situa-
cidn concreta, no siempre es preciso recurrir a una evaluacion neurolégica exhausti-
va. En ocasiones, un examen breve, realizado por un experto, ya revela que la perso-
na esta claramente capacitada o incapacitada para esa tarea. Tal es el caso de las
personas completamente sanas que deben enfrentarse a decisiones de escasa com-
plejidad y trascendencia, y el de las que se hallan en un estadio de demencia muy avan-
zado y se enfrentan a situaciones complejas y de gran importancia. En otras ocasiones
existen condicionantes de diversa indole que obligan a seguir una determinada ruta
decisoria, con independencia de la voluntad del individuo, en cuyo caso tampoco
merece la pena realizar una exploracién compleja que dirima si esta capacitado, o no,
para decidir. Sin embargo, cuando se plantea la necesidad de evaluar si un individuo
tiene la capacidad mental suficiente para tomar decisiones, el clinico se encuentra has-
ta cierto punto confuso, puesto que no dispone de estandares que lo guien sobre la
exploracion que puede considerarse mas conveniente y la valoracién de sus resulta-
dos en relacion con la capacidad decisoria.
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El deterioro cognitivo se debe, con frecuencia, a procesos morbosos que no per-
manecen estacionarios. Esto significa que, con el tiempo, se va modificando la capa-
cidad cognitiva y, como consecuencia, la capacidad para tomar determinadas deci-
siones. En un informe médico que considere el estado neuroldgico relacionado con la
capacidad para decidir, deberia figurar siempre la etiologia presumible del deterioro
cognitivo, especificando ademas si ese proceso puede mejorar o si, irremediablemen-
te, es progresivo o, al menos, estacionario. Por ejemplo, las enfermedades neurode-
generativas son, por el momento, progresivas e irreversibles. Una demencia vascular
pura bien establecida podria presentar largas mesetas estacionarias, cuando estan bien
controlados los factores de riesgo del paciente causantes de sus lesiones vasculares
cerebrales, pero no cabe esperar un retroceso de la demencia. Algunas demencias
secundarias, por otra parte, pueden ser total o parcialmente reversibles si se aplica a
tiempo el tratamiento especifico, como ocurre en algunos casos de hipotiroidismo,
hidrocefalia, hematoma subdural crénico, depresién, etc. Para quien tiene la respon-
sabilidad legal de dictaminar la incapacidad para decidir del paciente, conocer si el
trastorno es permanente, progresivo o transitorio, es esencial a la hora de establecer
la duracion de la privacion del derecho a tomar ciertas decisiones.



Tipos de decision

Las decisiones que una persona puede tomar son extremadamente variadas y proba-
blemente, si analizdsemos sus cualidades, cada una de ellas poseeria matices que la dife-
renciaria de las mas similares. Por tal motivo, para que un método nos ayude a juzgar
la capacidad para decidir, hay que partir de categorias que agrupen todas las posibles
decisiones. Al realizar esta clasificacion debemos seleccionar las decisiones que mere-
ceran consideracion al juzgar la capacidad de decidir, a efectos legales, cientificos o de
otro nivel operativo. El criterio sobre la aceptacion o no de decisiones de rango menor,
sin apenas trascendencia, corresponde con frecuencia a la persona que convive con el
enfermo y lo cuida. Seria dificil evitar que el sentido comun de este cuidador determi-
ne, en este ambito, el grado de libertad decisoria de la persona que protege. Sin embar-
go, la capacidad para tomar decisiones que pueden influir ostensiblemente en la salud
o el bienestar de quien decide, o de otras personas, debe ser juzgada por agentes socia-
les encargados de garantizar la justicia, la seguridad y el orden social.

A lo largo de dos jornadas de trabajo, un grupo multidisciplinar formado por pro-
fesionales de diferentes ambitos de trabajo y formacién discutieron el modo de agru-
par las decisiones que merecian enjuiciamiento de capacidad, en relacion con sus carac-
teristicas y su trascendencia. A partir de este didlogo se conformaron las categorias que
figuran en la tabla 1. Se considerd que las decisiones relacionadas con la actividad labo-
ral constituyen en si mismas un campo aparte, al ser muy variables, tanto cualitativa-
mente como en cuanto a su trascendencia, y muchas de ellas ya se encuentran regu-
ladas en la legislaciéon. Por tal motivo, han sido excluidas de consideracion por este
grupo de trabajo.

Decisiones que influyen en la propia salud (S)

En este epigrafe se incluyen especialmente decisiones relacionadas con la aceptacion
de procedimientos para el diagnéstico o el tratamiento de una enfermedad, sean de
tipo médico o quirlrgico, con caracter urgente o programado, en cuyo caso la deci-
sion puede ser aplazada.
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Tabla 1. Tipos de decision de mayor interés, clasificados por categorias.

Decisiones que influyen en la propia salud (S)
De grado mayor (S,)
De grado menor (S,,)

Decisiones sobre la participacion en investigaciones (1)
De grado mayor (l,,)
De grado menor (I,,,)

Decisiones relacionadas con el patrimonio (P)
De grado mayor (P,,)
De grado menor (P,,)

Decisiones relativas a actividades propias no laborales (A)
De grado mayor (Ay,)
De grado menor (A,)

Decisiones sobre si mismo diferentes de las anteriores (O)
De grado mayor (O,,)
De grado menor (O,,)

Decisiones sobre otras personas sobre las que se tiene responsabilidad no laboral (T)
De grado mayor (T,,)
De grado menor (T,,)

De grado mayor (S,,)

Se recogen aqui procedimientos que requieren anestesia general o sedacién profun-
da o que afectan ostensiblemente al prondstico vital, con posibilidad de mejorar si los
procedimientos tienen éxito. En este apartado se incluye la capacidad de otorgar y
revocar el documento de voluntades anticipadas.

De grado menor (S,,)

Este grupo comprende las decisiones relacionadas con procedimientos no contem-
plados en el apartado anterior; es decir, aquellos que tienen poca trascendencia sobre
el prondstico vital y cuya aplicacion no requiere medidas que impliquen riesgo previ-
sible de complicaciones.

Decisiones sobre la participacion en investigaciones (1)

En vistas a evitar los nefastos procedimientos llevados a cabo durante la Segunda Guerra
Mundial para facilitar el progreso de los conocimientos médicos, en el Codigo de
Nurenberg (1949) y en la Declaracion de Helsinki (1964, modificada en 1975 [Tokio],
1983 [Venecia], 1989 [Hong Kong], 1996 [Somerset West, Sudafrica] y 2000 [Edim-



TIPOS DE DECISION

burgo]) se establecieron los principios éticos que deben cumplirse para participar en
experimentos. En este sentido, firmar un consentimiento informado es parte esencial
y, por tal motivo, también lo es determinar si el individuo que va a participar en la
investigacion esta capacitado, o no, para otorgar ese consentimiento.

Este tipo de decisiones no difiere mucho de las expresadas en el apartado anterior,
puesto que generalmente se refieren también a procedimientos médicos o quirlrgi-
cos. En estos casos, sin embargo, no siempre se conoce el riesgo que implica su apli-
cacion, o bien este riesgo supera al que va implicito en el procedimiento estandar, o
se desconoce la efectividad del tratamiento o, incluso, se previene de que el pacien-
te puede recibir un tratamiento placebo durante la duracién del estudio. En ocasio-
nes, el individuo debe decidir si participa voluntariamente como control en una inves-
tigacion sobre algiin aspecto morfoldgico o fisiolégico que, en ese momento, él no
tiene perturbado. En el caso de la investigacién genética, la participacion podria des-
cubrir informacién con repercusiones sobre otras personas ascendientes y descen-
dientes y sobre la estabilidad emocional del propio individuo.

De grado mayor (l,)

La investigacion implica ingreso hospitalario, anestesia general o sedacion profunda o
bien afecta ostensiblemente al prondstico vital, el cual podria mejorar si los procedi-
mientos tuviesen éxito. También se incluyen en este epigrafe las decisiones con nota-
ble repercusién en otras personas, como, por ejemplo, la determinacién de andlisis
genéticos en individuos en los que se sospecha una enfermedad autosémica domi-
nante, autosémica recesiva o ligada al sexo.

De grado menor (I,

Se incluyen aqui las decisiones sobre participacién en investigaciones que no cumplen
las condiciones previamente citadas. La investigacion de genes potencialmente invo-
lucrados en el riesgo de padecer la forma esporadica de ciertas enfermedades, de las
que se sospecha un origen complejo con interaccidon de elementos poligénicos y fac-
tores ambientales, no tiene la trascendencia de los andlisis genéticos anteriormente
mencionados y se considera correspondiente a este apartado.

Decisiones relacionadas con el patrimonio (P)

Son decisiones relacionadas con la adquisicion, disposicion y gravamen sobre bienes
inmuebles y bienes muebles de especial valor (vehiculos, embarcaciones, paquetes de
valores, fondos de inversion, etc.). Se incluyen donaciones y disposiciones a titulo gra-
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tuito, otorgamiento de poderes (en especial los preventivos), intervencion para esta-
blecer y definir un «patrimonio especialmente protegido», decisiones sobre asuncién
de obligaciones cotidianas de poca trascendencia patrimonial, decisiones sobre la dis-
posicion del patrimonio para después de la muerte y decisiones sobre la autotutela.

De grado mayor (P,,)

De la decision se deriva una reduccion del patrimonio del que decide, o del patrimo-
nio familiar, en una cuantia tal que podria poner en riesgo la garantia de su estabili-
dad econdmica futura o la de otras personas que dependen total o parcialmente de
dicho patrimonio.

De grado menor (P,,)

Cuando en este tipo de decisiones no se cumplen las condiciones sefialadas en P,,,
se aplica este epigrafe.

Decisiones relativas a actividades propias de caracter no laboral (A)

De acuerdo con nuestro enfoque del tema, al considerar actividades como votar, prac-
ticar deportes, conducir, realizar practicas religiosas, vivir solo, tener permiso de armas,
usar medios de transporte, llevar control de la medicacion, etc., nos interesa espe-
cialmente saber cudles son las condiciones mentales necesarias para que el individuo
tome las decisiones pertinentes. Igual que sucede en otros apartados, la persona tie-
ne que ser capaz de conocer qué actividades son contrarias a la ley, pero, en este caso,
como se trata de decisiones relacionadas con actividades propias, es frecuente que sea
necesario, ademas, que la persona que decide sea capaz de realizar aquello a lo que
pueda comprometerse, ya que en su defecto la decision seria absurda.

De grado mayor (Ay)

La decisién se relaciona con una actividad de alta responsabilidad o de alto riesgo, o
puede influir notablemente en la salud, el patrimonio o el bienestar de otras personas.

De grado menor (A,)

Se incluyen aqui las decisiones de la misma categoria que no cumplen los requisitos
especificados en Ay,.
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Decisiones sobre si mismo diferentes de las anteriores (O)

De grado mayor (O,,)

La decision puede influir notablemente en la salud, el patrimonio o el bienestar de
otras personas.

De grado menor (O,,)

La decision no cumple las condiciones de O,.

Decisiones sobre otras personas sobre las que se tiene
responsabilidad no laboral (T)

Cuando una persona es responsable del cuidado de otra, o bien tiene capacidad
para tomar decisiones que regulan su conducta social, su bienestar o sus intereses,
es importante que esté capacitada mentalmente para tomar esas decisiones. La salva-
guarda de los derechos de las personas sobre las que pesan esas decisiones induce a
considerar en particular la capacidad para esta actividad intelectual concreta.

De grado mayor (T,,)

Decisiones que pueden interferir ostensiblemente en la salud, la estabilidad econo-
mica o el bienestar de las personas a quienes afecta.

De grado menor (T,,)

La repercusion de las decisiones sobre las personas a las que afecta es inferior a la expre-
sadaen Ty,
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Decisiones que influyen en la propia
salud y sobre la participacion
en investigaciones

Antes de realizar una propuesta en relacion con la capacidad legal necesaria para poder
tomar las decisiones que se tratan en este capitulo, es pertinente hacer algunas con-
sideraciones sobre las obligaciones ético-legales que tienen los médicos y los familia-
res con sus enfermos.

El «Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser huma-
Nno con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina», establecido en Oviedo
el 4 de abril de 1997 y ratificado por Espafia mediante INSTRUMENTO el 1 de sep-
tiembre de 1999, tiene por objeto «proteger al ser humano en su dignidad y su iden-
tidad y garantizar a toda persona, sin discriminacion alguna, el respeto a su integri-
dad y a sus demas derechos y libertades fundamentales con respecto a las aplicaciones
de la biologia y la medicina» atendiendo, ademas, a «que el interés y el bienestar del
ser humano prevalezcan sobre el interés exclusivo de la sociedad o la ciencia».

En el derecho positivo, el concepto de autonomia implicito en el objetivo citado, se
traduce en la regulacién de algunas materias que hay que tener en cuenta para poder
responder al enunciado de este capitulo. Asi, el analisis de algunos de los requisitos para
obtener el consentimiento informado del enfermo, de la confidencialidad de datos de
caracter personal, del acceso a la documentacion clinica y del otorgamiento de volun-
tades anticipadas, nos permitird adoptar una postura y, en consecuencia, proponer con
mayor fundamento el grado de capacidad que ha de tener el enfermo con demencia
en relacion con las decisiones que tenga que tomar y que influyan en su propia salud.

Vida privada, derecho a la informacion y confidencialidad
de los datos de caracter personal

Los datos personales referidos a la salud (a partir de ahora datos médicos) se relacio-
nan necesariamente con la identidad y la vida privada, lo que los hace extraordina-
riamente delicados. Ademas, la tecnologia de la informacién y de la comunicacién
determina la posibilidad de una amplisima circulacidon de estos datos.
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Teniendo en cuenta que el derecho de respeto a la vida privada exige garantizar la
confidencialidad de los datos médicos y obtener para su adquisicion el consentimien-
to informado de la persona, tenemos que preocuparnos de no tratar esta informacion
como simples objetos de transaccion comercial. Por lo tanto, la obtencion y el acce-
so a los datos médicos tienen que estar limitados a las personas que los utilicen legi-
timamente. Esto significa que:

< Siempre que sea posible, los datos médicos tienen que obtenerse directamente de
la propia persona.

e Hay que saber quién utiliza los datos y con qué proposito.

- Toda persona tiene derecho a oponerse a la utilizacion de sus datos médicos para
objetivos secundarios no legalmente exigidos.

En relacion con la confidencialidad, hay que tener en cuenta que el fenédmeno de la
estandarizacion es inherente a la tecnologia de la informacion y de la comunicacion,
en particular en el sector sanitario, en el cual se utilizan cada vez con mayor frecuen-
cia sistemas de clasificacion y de codificacion (protocolos clinicos, cédigos de diag-
nostico, listas para efectuar reconocimientos sistematicos, etc.). Dado que estos estan-
dares no son neutros, sino que implican unas opciones relacionadas con los valores
personales o sociales imperantes (p. €j., efectividad frente a confidencialidad, benefi-
cio colectivo frente a privacidad, autonomia profesional frente a garantia de cali-
dad), hay que insistir en su transparencia y en la necesidad de someterlos a una posi-
ble evaluacion por parte de organismos independientes. Ademas, la utilizacién de
los datos médicos para objetivos que pretendidamente constituyan un beneficio glo-
bal para la poblacion, tendran que justificarse dentro del contexto de los derechos
antes citados.

Los principios de la Convencién Europea de los Derechos Humanos, las normas de
la Convencion del Consejo de Europa para la proteccion de las personas en relacion
con el procesamiento automatizado de datos personales, la directiva europea 95/46/EC
para la proteccion de datos personales y, especialmente, la recomendacion n°®R (97) 5
del 13 de febrero de 1997, del Comité de Ministros del Consejo de Europa a los esta-
dos miembros sobre proteccion de datos médicos constituyen, en conjunto, unos pun-
tos de referencia esenciales para el manejo de cuestiones éticas de la atencion sanita-
ria en la sociedad de la informacion, y una base legal que han de desarrollar los estados
europeos.

Efectivamente, con la recomendacion del 13 de febrero de 1997 citada, la Union
Europea ha adoptado una primera legislacion exhaustiva sobre la proteccién de datos
médicos, entendida esta expresién —segun la propia recomendacion indica— como
aquella referida a todos los datos personales relativos a la salud de un individuo y tam-
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bién a los datos que tengan una clara y estrecha relacién con los datos genéticos (se
refiere a todos los datos, cualquiera que sea su clase, relativos a las caracteristicas here-
ditarias de un individuo o al patron hereditario de tales caracteristicas dentro de un grupo
de individuos emparentados). A pesar de ello, tenemos que lamentarnos por la adn
inexistente (esperemos que por poco tiempo) legislacién espafiola especifica, que rela-
ciona los datos médicos con la tecnologia de la informacién y de la comunicacion,
es decir, aplicable a la obtencién y el manejo automatizado de los datos médicos.

Acceso a la documentacion clinica

Como se ha comentado en el apartado anterior, es evidente que la practica médica
lleva implicita una intromisién en la vida privada del paciente. Este, para conseguir
su curacion, se ve obligado a desvelar aspectos de su vida intima que el facultativo
necesita conocer para diagnosticar el proceso clinico y proponer el tratamiento ade-
cuado. Esta informacién, incrementada con los datos aportados por el facultativo, cons-
tituye la historia clinica. Sin duda, este documento identifica una personalidad y exi-
ge la confidencialidad de todos aquellos que en el ejercicio de su profesion tienen
acceso a él. En consecuencia, y como principio general, el paciente es la Unica perso-
na que deberia poder acceder a sus datos sanitarios. Sin embargo, si entendemos que
los derechos fundamentales no son ilimitados, puede comprenderse que este princi-
pio general tenga excepciones, como se vera a continuacion.

Acceso del paciente a su documentacion clinica

Laley 41/2002 de 14 de noviembre (ley de la autonomia del paciente) establece que el
paciente tiene derecho de acceso a la documentacion de su historia clinica, con las
reservas siguientes: este derecho no puede ejercitarse en perjuicio del derecho de ter-
ceras personas a la confidencialidad de los datos que constan en ella, recogidos en
interés terapéutico del paciente; tampoco puede ejercitarse en perjuicio del derecho
de los profesionales participantes en su elaboracién, los cuales pueden oponer al dere-
cho de acceso la reserva de sus anotaciones subjetivas.

De acuerdo con la definicion que ofrece la ley de autonomia del paciente de la his-
toria clinica, el paciente tiene derecho de acceso integro a todos los documentos
que contienen los datos, valoraciones e informaciones de cualquier indole sobre su
situacion y su evolucion clinica a lo largo del proceso asistencial y, ademas, a obte-
ner una copia de esa documentacion.

Cabe concluir, pues, que de la naturaleza juridica de la historia clinica y de la de su
propiedad se derivan derechos y deberes por parte de todos los implicados (profesio-
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nales sanitarios, pacientes, instituciones, administracion sanitaria), que pueden entrar
en conflicto. Valga, como ejemplo, el derecho a la informacion del paciente y el deber
de secreto profesional respecto de terceras personas involucradas indirectamente.

Acceso de las personas vinculadas al paciente a la documentacién clinica

En este apartado se incluye a las personas vinculadas al paciente por razones familia-
res o de hecho, que han sido autorizadas expresamente por él para acceder a su his-
toria clinica y, por lo tanto, ejercitan este derecho por representacion.

Pacientes legalmente capaces

El titular del derecho de acceso a la historia clinica es el paciente (articulo 18.1 de la
ley de autonomia del paciente). En consecuencia, solo se podra informar o entregar la
historia clinica a aquellas personas que estén expresamente autorizadas por el propio
paciente, siempre y cuando esta representacion esté debidamente acreditada (articulo
18.2 de la citada ley). Esta facultad de representacion se justifica porque, a pesar de
que el derecho a la intimidad es irrenunciable, su titular puede consentir que terce-
ras personas accedan a su ambito de privacidad.

Pacientes menores de edad

La informacién sobre su estado de salud, y como ramificacion de ésta el derecho de
acceso a la historia clinica, se realizara segun las normas del derecho civil. En concre-
to, el articulo 162.1 del Codigo Civil establece que «los padres que ostenten la patria
potestad tienen la representacion legal de sus hijos menores no emancipados, excep-
to en aquellos actos relativos a derechos de la personalidad u otros que el hijo, de
acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madurez, pueda realizar por si mismo».

Teniendo en cuenta que todos los actos relativos a la salud afectan a derechos «per-
sonalisimos», el derecho de acceso a la historia clinica de un paciente menor de edad
siempre dependera de sus condiciones de madurez. En este sentido hay que desta-
car el articulo 6 del convenio antes citado, firmado por los estados miembros de la
Unién Europea, relativo a los derechos humanos y la biomedicina, que establece la
importancia de la opinion de los menores como directamente proporcional a su gra-
do de madurez. La ley de autonomia del paciente también sigue este criterio. Asi, en
materia de informacion y consentimiento, se tendran en consideracion las condicio-
nes de madurez del menor, siempre a criterio del médico que lo atienda. No obstan-
te, esta ley dispone también que el consentimiento lo dara el responsable legal del
menor después de haber escuchado su opinidn si tiene 12 afios cumplidos, y cuando
se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con 16 afios
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cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacién. Sin embargo, la nor-
ma afade que, en caso de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultati-
vo, los padres seran informados y su opinién sera tenida en cuenta para la toma de
la decision correspondiente. Estas consideraciones son perfectamente validas en cuan-
to al acceso a la historia clinica de pacientes menores de edad. En consecuencia, el
menor de edad con suficiente grado de madurez, segun el médico que lo atiende, sera
el titular del derecho de acceso a su historia clinica. Esta titularidad permite incluso
limitar el acceso a los padres o representantes legales de un menor con suficientes con-
diciones de madurez, si se opone a dicho acceso. En el caso de menores de edad que,
a criterio del médico responsable, no tengan la suficiente madurez, el derecho de acce-
S0 a su historia clinica correspondera a sus padres o representantes legales, toda vez
que las cuestiones relacionadas con la salud constituyen derechos «personalisimos» v,
consecuentemente, facultades inherentes a la patria potestad.

Pacientes fallecidos

La ley organica 1/1982 de 5 de mayo, de proteccién civil del derecho al honor, a la
intimidad personal y familiar y a la propia imagen, amplié el ambito de protecciéon a
las personas fallecidas, de acuerdo con la doctrina del Tribunal Constitucional. Por con-
siguiente, la muerte del titular del derecho no permite afirmar que desaparezca la debi-
da proteccioén a su derecho a la privacidad del proceso y a la intimidad. Como se ha
expuesto anteriormente, el titular del derecho de acceso a la documentacion que inte-
gra la historia clinica es el propio paciente, que en todo momento podra limitar o
ampliar este acceso a terceras personas. En el caso de pacientes fallecidos, el acceso
a la documentacion clinica correspondera a aquellas personas que el paciente hubie-
ra designado expresamente y, en ausencia de dicha designacion, la ley de autonomia
del paciente establece que solo se facilitara el acceso a la historia clinica del paciente
fallecido a las personas vinculadas a €l por razones familiares o de hecho. Este acceso
tiene dos limitaciones: no se facilitara ningun tipo de documentacién en aquellos casos
en los que la persona fallecida lo hubiera prohibido expresamente y asi se acredite;
la segunda limitacion se refiere al contenido de la documentacion clinica que se ha de
entregar a las personas vinculadas al paciente fallecido, ya que no se facilitara infor-
macion que afecte a la intimidad del fallecido ni a las anotaciones subjetivas de los pro-
fesionales, o que pueda perjudicar a terceros.

Acceso de los profesionales sanitarios y no sanitarios a la documentacion clinica

Teniendo en cuenta que la historia clinica es un instrumento destinado fundamental-
mente a ayudar a garantizar una asistencia adecuada al paciente, los profesionales sani-
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tarios que estén implicados en el diagnéstico o tratamiento del enfermo han de tener
acceso a la historia clinica.

La ya citada ley 41/2002 de autonomia del paciente establece que cada centro dis-
pondra los recursos técnicos necesarios que posibiliten, en todo momento, que la his-
toria clinica pueda ser consultada o conocida por los profesionales que atiendan al
enfermo, con sujecion estricta a las garantias de confidencialidad de los datos de carac-
ter personal. Por otro lado, el personal de administracion de los centros sanitarios pue-
de acceder Unicamente a los datos de las historias clinicas que sean necesarios para
la realizacién de las funciones que tengan encomendadas. Cabe destacar, por fin, que
todo el personal que acceda a los datos de la historia clinica en el ejercicio de sus
funciones queda sujeto al deber de secreto profesional.

Acceso de la administracion de justicia a la documentacion clinica

La historia clinica puede constituir un documento de maxima importancia como
elemento de prueba en procesos de diversa naturaleza. El articulo 16.3 de la ley 41/2002
de 14 de noviembre, después de establecer la posibilidad de acceso a la historia cli-
nica con fines judiciales, incluyendo la unificacion de datos identificativos con los datos
clinico asistenciales cuando asi lo dispongan los jueces y tribunales, también prevé
que dicho acceso quedara limitado estrictamente a los fines especificos de cada caso.
En consecuencia, ante peticiones de la historia clinica por parte de los diversos juz-
gados y tribunales, se les solicitara a éstos que especifiquen qué tipo de datos clinicos
son necesarios para la resolucién del pleito, excepto que conste en el requerimiento
judicial que la peticidon de la documentacion clinica es a instancia del propio intere-
sado.

Acceso de las entidades aseguradoras a la documentacion clinica

Estas compafiias, en tanto que terceros en la relacion asistencial, no tienen derecho
a solicitar la historia clinica, ni siquiera el informe de alta médica, excepto en aque-
Ilos supuestos en los que los propios asegurados hayan prestado su consentimiento
por escrito. En ausencia de éste serd necesario un requerimiento judicial, al que se le
aplicaran las circunstancias concretas manifestadas en el apartado anterior.

Acceso a la documentacion clinica con fines epidemiologicos, de investigacion
e inspeccion

Con caracter general hay que indicar que dicho acceso obliga a preservar los datos de
identificacion personal del paciente separados de los de caracter clinico-asistencial,
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para asi asegurar el anonimato, en la medida de lo posible, excepto en el caso que el
propio paciente haya dado su consentimiento para no separarlos.

Por su parte, el personal al servicio de la administracion sanitaria debidamente acre-
ditado, que ejerza funciones de inspeccidn, evaluacién, acreditacion y planificacion,
tiene acceso a las historias clinicas en el cumplimiento de sus funciones de compro-
bacioén de la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos de los pacientes o cual-
quier otra obligacion del centro en relacion con los pacientes y usuarios o con la
propia administracion sanitaria. En estos casos también pesa sobre los distintos pro-
fesionales que accedan a los datos de la historia clinica de los pacientes en el ejerci-
cio de sus funciones el deber de guardar secreto.

Consentimiento informado

El consentimiento informado como requisito de todas las intervenciones
médicas

Todas las actuaciones sanitarias requieren el consentimiento especifico y libre de la
persona afectada, previamente informada sobre la finalidad y la naturaleza del acto
médico de que se trate y de los riesgos y consecuencias que puedan derivarse. La infor-
macion ha de ser suministrada al paciente por el médico responsable y por los res-
tantes profesionales asistenciales que lo atiendan o le apliquen técnicas o procedi-
mientos concretos. Si el paciente lo acepta, aunque sea de forma tacita, también se
dara esta informacion a sus familiares o a las personas vinculadas a él. La informacion
tiene que ser veridica, comprensible y adecuada a las necesidades y a los requerimientos
de cada paciente. Hay que respetar también el derecho a no saber y, por lo tanto, los
limites a la informacion que pueda establecer autbnomamente cada persona.

Consentimiento informado por escrito

En los supuestos de intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagnosticos invasivos
y, en general, procedimientos que comporten riesgos e inconvenientes evidentes y
previsibles, el paciente tiene que firmar un documento de consentimiento informa-
do especifico para cada tipo de actuacién, una vez recibida la informacion suficiente
como se ha sefalado en el apartado anterior.

Todo documento de consentimiento informado ha de tener el contenido siguiente:

« |dentificacion del paciente, del facultativo que pide el consentimiento y de los ser-
vicios médicos que llevaran a término el procedimiento.
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e Procedimiento que se propone y caracteristicas.

e Consecuencias seguras 0 muy probables que tiene este procedimiento.

e Riesgos tipicos y riesgos personalizados.

» Declaracion de libertad para firmar y de conocimiento de que ha podido pedir amplia-
cion de la informacién, asi como de que puede rechazar el consentimiento y que
puede revocarlo una vez otorgado.

e Fechay firma del enfermo.

Consentimiento informado verbal

Hay que tener en cuenta que el proceso de informacion verbal es el basico en la rela-
cion clinica y nunca puede sustituirse por ningin documento. Al margen de los casos
en los que se exige la documentaciéon del consentimiento informado, puede ser con-
veniente a veces dejar constancia en la historia clinica del momento en que el pacien-
te ha prestado su consentimiento verbal a la actuacion médica de que se trate y tam-
bién, sucintamente, de la informacién que se le ha proporcionado previamente u otras
circunstancias que puedan considerarse de interés.

Revocacion del consentimiento

La persona afectada puede revocar, libremente y en cualquier momento, el consenti-
miento dado en relacidon con una actuacion médica. En los casos en los que el con-
sentimiento objeto de revocacion se hubiera prestado por escrito, habra que dejar
constancia escrita de la revocacion en el mismo documento, en otro, o en la historia
clinica del paciente.

Situaciones de excepcion a la exigencia del consentimiento

Asistencias urgentes de autorizacion imposible

En las situaciones de riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del
enfermo, en las cuales sea imposible conseguir la autorizacion de éste o de sus fami-
liares o de las personas con las que tenga un vinculo afectivo evidente (vinculadas,
segun la terminologia legal), se podran llevar a término las intervenciones médicas
indispensables y requeridas por el estado del paciente a criterio del personal sanita-
rio que tenga que atenderlo. En todo caso deberan tenerse en consideracién las volun-
tades expresadas en el documento de instrucciones anticipadas, cuando se tenga cono-
cimiento de éste.
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Actuaciones motivadas por razones de salud publica

En las situaciones de riesgo para la salud publica, si lo exigen razones sanitarias, se
podrén realizar las actuaciones médicas indispensables, en los términos que disponga
la legislacion especifica.

En las intervenciones médicas efectuadas en situaciones de excepcion a la exigencia
del consentimiento, convendra que el médico que realice la actuacion haga una
anotacion explicativa de esta circunstancia en la historia clinica. Ademas, habra que
informar al paciente en cuanto éste pueda comprender.

Situaciones de otorgamiento del consentimiento por sustitucion

Pacientes que no se encuentren en condiciones fisicas o psiquicas para tomar
decisiones relativas a su salud

Si, a criterio del médico responsable de la asistencia al enfermo, éste no es competente
para tomar decisiones, porque se encuentra en un estado fisico o psiquico que no le
permite hacerse cargo de su situacion, tendran prioridad para prestar el consentimiento
por sustitucion las personas que hayan sido designadas al efecto por el paciente vy,
en su defecto, los familiares mas directos o las personas que tengan un vinculo afec-
tivo evidente.

Pacientes menores de edad

Los adolescentes mayores de 16 afios, los menores emancipados y otros menores que,
a juicio del médico responsable de la asistencia, sean responsables intelectual y emo-
cionalmente para comprender el alcance de la intervencion médica en cuestion, tienen
que prestar personalmente el consentimiento a los actos médicos que se les realicen.
En el caso de menores que, a juicio del médico responsable de la asistencia, no sean
competentes intelectual y emocionalmente para comprender el alcance de la inter-
vencion médica, el consentimiento debe ser prestado por sus representantes legales
(padres o tutores), tras escuchar la opinién de dicho menor si tiene los 12 afios cum-
plidos, aunque ésta no se considerara vinculante o decisiva, en atencién a la aprecia-
cion de falta de madurez. Las dudas sobre la capacidad o la madurez del menor para
entender el alcance de la intervenciéon médica de que se trate, y los conflictos o las con-
traposiciones de intereses que puedan derivarse, tendra que resolverlas el médico res-
ponsable optando por la solucién mas respetuosa con el interés del menor desde el pun-
to de vista de la proteccion de su salud y, especialmente, de su vida (en este Ultimo caso
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actuaria amparado por un estado de necesidad). Pero si, por el contrario, la interven-
cion pudiese posponerse sin dafio a criterio del profesional, es aconsejable esperar a
tener el consentimiento.

Personas incapacitadas legalmente

En relacion con estas personas, hay que tener en cuenta que el tutor necesita autori-
zacion judicial para otorgar el consentimiento necesario para aplicar a la persona inca-
pacitada tratamientos médicos que puedan poner en grave peligro su vida o su inte-
gridad fisica o psiquica. A pesar de ello, los tratamientos citados pueden aplicarse sin
autorizacion judicial previa si su obtencién puede suponer un retraso que implique un
grave riesgo para la persona afectada.

Personas internadas por trastornos psiquicos

En relacion con estas personas, debe aplicarse lo que dispone el apartado anterior, con
la salvedad de que las funciones de los tutores las ejerceran, en este caso, los familia-
res de la persona afectada. En consecuencia, y salvada esta diferencia, el régimen en
estos supuestos sera el expuesto con respecto a las personas legalmente incapacitadas.

Cuando el consentimiento informado se haya prestado por una persona distinta a
la afectada, convendra dejar constancia de esta circunstancia, y de la causa que la haya
motivado, en los documentos correspondientes de dicho consentimiento o en la his-
toria clinica del paciente si el consentimiento se ha otorgado verbalmente.

Es importante tener en cuenta que en los casos de sustitucion de la voluntad del
afectado, la decisién que se tome tiene que ser lo mas objetiva y proporcional posible
a favor del enfermo, y de respeto a su dignidad personal. Asimismo, el paciente ten-
dra que intervenir tanto como sea posible en la toma de las decisiones que le afecten.
Por lo tanto, cuando se sospeche que las decisiones tomadas por los familiares u otros
sustitutos no se basan en los intereses del enfermo, el médico no debe tenerlas en
cuenta. En tales casos es conveniente que, antes de tomar dicho médico una decisiéon
contraria a la de los sustitutos del enfermo, solicite el asesoramiento de un comité de
ética asistencial o la intervencion judicial, si la situacién lo requiere, y deje constancia
de esta consulta en la historia clinica.

Instrucciones previas o voluntades anticipadas

El documento de voluntades anticipadas es un escrito dirigido al médico responsable,
en el que el paciente, mayor de edad y con capacidad suficiente para entender lo que
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esta haciendo, da una serie de instrucciones u orientaciones sobre el tratamiento médico
que se le puede aplicar, o que no acepta, para una situacion futura en la que pudiera
no estar en condiciones de expresar su voluntad. Hay que ver este documento, por lo
tanto, como una expresién de autonomia de la persona, que debe tenerse en cuenta
en las decisiones clinicas. Este documento, ademas, debe formar parte de la historia
clinica del paciente que lo formula, dejando constancia suya de forma visible en la hoja
de datos personales de dicha historia.

La peculiaridad que puede contemplar un documento de voluntades anticipadas
respecto a un proceso de demencia, es que en él pueden disponerse otras considera-
ciones previas, por ejemplo relacionadas con el respeto al derecho a la intimidad y a
preservar la imagen. El documento de voluntades anticipadas puede recoger explici-
tamente la voluntad de divulgacion publica de la enfermedad, o no, antes o después
de la muerte; los cuidados necesarios para mantener la imagen; medidas para pre-
servar la privacidad; régimen de internamiento; tipo de cuidados paliativos; donacién
de cerebro u otros érganos; participacion en ensayos clinicos. En definitiva, se ade-
lantan decisiones, en un estado de plena lucidez y capacidad, sobre como vivir la
demencia, eximiendo de tal responsabilidad a los familiares préximos y a los profe-
sionales que vayan a intervenir en su cuidado.

Procedimientos de formalizacion del documento de voluntades anticipadas o
instrucciones previas

Hay dos modalidades basicas para otorgar dicho documento:

e Ante notario.

e Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales
dos como minimo no deben tener ninguna relacion de parentesco hasta el segun-
do grado, ni estar vinculados por relacion patrimonial al otorgante. Puede actuar
como testigo el personal del centro asistencial al que acude el paciente, siempre que
lo haga de forma voluntaria.

La funcion de los testigos es acreditar que el otorgante del documento es mayor de
edad y que se encuentra en condiciones de entender lo que firma. Ningun testigo pue-
de ser el representante que haya nombrado el paciente y que como tal conste ya en
el documento, ni tampoco puede ser nadie (médico, amigo, etc.) que en el momen-
to de aplicar la voluntad manifestada previamente tenga que tomar alguna decision
al respecto.
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Contenido del documento de voluntades anticipadas o instrucciones previas

Pese a que el documento en cuestion es Unico, cabe distinguir en él cuatro partes o
modalidades:

e La primera, de orientaciones generales, hace referencia a valores personales que han
de defenderse en situaciones clinicas, deseos y limitaciones que, en principio, quie-
ren ser tenidos en cuenta en las decisiones, pero que no hace falta que se refieran
a situaciones exactamente previstas. Esta parte deberia constar en la mayoria de los
documentos, y normalmente se incluye cuando aln se esta lejos de padecer una
enfermedad conocida.

e Una segunda parte incluye orientaciones y limitaciones concretas, que pueden ser
especificas para situaciones ya mas claramente previstas. Hace referencia a la actua-
cion que conviene realizar en el curso de enfermedades de evolucion conocida, inter-
venciones quirudrgicas, etc. Para que estas especificaciones sean lo mas realistas posi-
ble, conviene solicitar la opinidon del médico.

e Otro aspecto es la designacion de un representante. Esta persona sera, a partir de
ese momento, el interlocutor del médico para las decisiones clinicas. Incluso esta-
ra por delante de los familiares o personas vinculadas, y dara o no su consentimiento
informado y ayudara a interpretar la adecuacion del documento de voluntades anti-
cipadas o instrucciones previas al caso concreto sobre el que tomar una decision.

e Finalmente pueden especificarse otras consideraciones, como la voluntad de hacer
donacién de 6rganos, de establecer limites al acceso a la historia clinica, etc.

Posibilidad de revocar el documento de voluntades anticipadas o instrucciones
previas

El documento en cuestion se puede revocar y dejar sin efecto por la sola voluntad
del otorgante. El documento de revocacion se adjuntara a la historia clinica y su exis-
tencia se hara constar en la hoja donde consten los datos personales del paciente.

Lo dicho hasta aqui puede sintetizarse en un planteamiento sencillo, estructurado en
torno a la decision que se ha de adoptar y a los sujetos, las condiciones y el objeto
de aquélla.

Sujeto

La decisidon puede ser adoptada por el paciente (el interesado directo) o por una per-
sona (fisica o juridica) que lo sustituya. El sustituto del paciente puede ser:
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e Elrepresentante predeterminado por el paciente, en el caso de que exista un docu-
mento de voluntades anticipadas, para los actos que se sefalen.

e Los padres o tutores y, en general, quien ostente la tutela del paciente.

e Las personas vinculadas por razones familiares o de hecho, en los términos de la ley
41/2002.

e El médico por si solo en los supuestos de «urgencia vital».

Condiciones

En el caso de que la decisién haya de ser adoptada por el sustituto del paciente, aquél
podréa hacerlo sin su participacion o bien después de haberlo escuchado preceptiva-
mente.

Objeto

Las decisiones que ha de tomar el paciente, en los aspectos que nos ocupan y con
independencia de la gravedad médica del caso, pueden circunscribirse a los supues-
tos siguientes:

« Manifestacion/modificacién/revocacion de voluntades anticipadas («instrucciones
previas», segun el articulo 11 de la ley 41/2002).

e Obtencién de informacioén médica (o negativa a ser informado) sobre su estado.

« Decisiones relativas a la confidencialidad de sus datos médicos.

e Acceso a la historia clinica.

e Otorgamiento (o negativa al otorgamiento) del consentimiento informado.

e Aceptaciéon de ingresos institucionales.

Normativa legal del Estado espafiol y de diferentes comunidades autbnomas

e Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los Derechos de Informacion concernien-
te a la Salud y a la Autonomia del Paciente, y la Documentacion Clinica, del Parlamento
de Catalufia.

e Ley de Galicia 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del Consentimiento Informado
y de la Historia Clinica de los Pacientes.

e Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud de Extremadura.

e Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de la Comunidad de
Madrid.

e Ley 41/2002, BOE del 14 de noviembre de 2002, bésica reguladora de la autono-
mia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y docu-
mentacion clinica de Autonomia del Paciente.
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e Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragédn.

e Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud de La Rioja.

e Ley Foral de Navarra 11/2002 sobre Derechos del Paciente a las Voluntades
Anticipadas, a la Informacién y a la Documentacion Clinica.

e Ley Vasca 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el ambito
de la sanidad.

e Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e Informacion al Paciente de la Comunidad
Valenciana.
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Decisiones relacionadas
con el patrimonio

Decisiones relacionadas con el patrimonio personal de grado mayor

Son decisiones que entrafian un riesgo de pérdida patrimonial importante. De ellas se
deriva reducir el patrimonio personal, o el patrimonio familiar, en una cuantia tal
que podria poner en riesgo la garantia de la estabilidad econdmica futura del titular o
de su familia.

Objetos patrimoniales de mayor importancia

Todos los actos relacionados con la propiedad de los bienes inmuebles pueden ser cali-
ficados de importancia. Los actos relacionados con los bienes muebles pueden ser de
importancia en funcion de varios criterios. El criterio objetivo es el valor o precio. Otro
criterio importante es el valor afectivo que para el titular del patrimonio tiene deter-
minado bien. Este Ultimo aspecto tiene importancia para el neurélogo, que puede eva-
luar la capacidad de apreciar y de recordar todo aquello que de alguna forma ha teni-
do impacto emocional, tanto positiva como negativamente. La memoria emocional
permite que las personas recuerden mejor episodios con mayor contenido afectivo,
que depende en parte del estado de animo. Se codifican mejor los acontecimientos
asociados a emaociones negativas en momentos depresivos, mientras que en los eufo-
ricos se recuerdan mas facilmente los relacionados con emociones positivas. La memo-
ria emocional guarda relacion con los cuidados previos y los recursos anteriores.

El dinero y los activos financieros

Para las personas dependientes, el dinero y los activos financieros (fondos de inver-
siones, planes de pensiones, seguros, etc.) son una parte muy importante de su patri-
monio. En una apreciacion general, puede considerarse que la decision sobre la dis-
posicion de dinero y de activos financieros es de importancia cuando supera los 600
euros por cada decision.
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NOTA. Los actos que se enuncian a continuacion pueden ser llevados a cabo —hipo-
téticamente— por el propietario o por su apoderado. Si son realizados por un apoderado,
el otorgamiento del poder por parte del propietario exige la misma capacidad necesaria
para llevar a cabo el propio acto.

Actos de disposicion onerosos

Disponer a titulo oneroso, o con contraprestacion, supone la concertacién de un nego-
cio como consecuencia del cual uno se desprende de una parte de su patrimonio a
cambio de otro bien, generalmente dinero. Tienen su origen en un contrato.

Son actos de disposicion las compraventas, las permutas, las aportaciones de bie-
nes a sociedades o comunidades, la constitucion de una renta o pension vitalicia 'y, en
general, los actos de salida de un bien a cambio de una contraprestacion.

Como efecto, en este tipo de actos se produce un empobrecimiento por salida de
un bien del patrimonio, pero también un enriquecimiento simultdneo por la entrada
de la contraprestacion.

La capacidad para realizar este tipo de actos supone que la persona ha de estar ple-
namente consciente y solo seria permisible una ligera distractibilidad. Es obvio que
s6lo se admita una alteracion ligera en la capacidad para el célculo, puesto que deben
comprenderse los resultados numéricos beneficiosos o perjudiciales. También es per-
misible una alteracién solo leve de la memoria episddica y de la capacidad para aso-
ciar la informacion reciente a hechos que han resultado importantes a lo largo de la
vida (memoria episddica autobiografica). Gracias a ello, la persona que decide es capaz
de relacionar adecuadamente el valor del patrimonio adquirido con la importancia y
las consecuencias de desprenderse de él en el presente. Cabe mencionar que la capa-
cidad de autocontrol y el estado emocional sélo pueden tener un deterioro leve, ya
que la afectividad alterada puede modificar sustancialmente una decisién patrimonial,
con las correspondientes consecuencias a terceros. Hay que decidir con el razona-
miento, no con la emocién, pero un desequilibrio de ésta podria impedir el rendi-
miento ecuanime de aquél.

Actos de disposicion de tipo gratuito

Son actos de disposicion a titulo gratuito las donaciones puras o con condiciones (las
donaciones puras no tienen contraprestacion para el donante, mientras que las dona-
ciones con condiciones si pueden tenerla), la aportacion de una dotacion a la consti-
tucion de fundaciones (la dotacién es un acto que tiene para el fundador la misma tras-
cendencia que una donacién, al empobrecerse su patrimonio sin una contraprestacion
material) o la constitucion de un patrimonio protegido (ley 41/2003 de 18 de noviembre).
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Como efecto de estos actos el individuo se empobrece, al salir un bien del patri-
monio sin ninguna contraprestacion material.

La ejecucion de estos actos requiere un alto grado de capacidad, similar al reque-
rido para los actos de disposicion onerosos.

Actos de gravamen

Gravar supone concertar un negocio mediante el cual se afecta o limita una parte
del patrimonio. Habitualmente se basa en un contrato.

El ejemplo més claro de un acto de gravamen es la constitucion de una hipoteca.
También pueden citarse las prendas, las anticresis, los usufructos, las servidumbres, las
opciones, las superficies y, en general, los llamados derechos reales. Junto con los gra-
vamenes que recaen sobre los bienes hay que mencionar la constitucién de avales o
fianzas con caracter personal.

El efecto de estos actos es diverso, ya que los negocios de gravamen son muy varia-
dos y tienen una importancia muy dispar. En general suponen una limitacién o un ries-
go para la propiedad del titular del bien.

La constitucion de gravamenes conocidos como derechos reales, de hipoteca, pren-
da y anticresis requiere un alto grado de capacidad, pues llevan inherente un eleva-
do nivel de riesgo patrimonial. Para la constitucion de usufructo sucede lo mismo, pues
se limita la obtencién de rentas o el uso de las propiedades. También cabe ser exi-
gentes para ejecutar prestacion de avales y fianzas, actos que, por su naturaleza, pue-
den ser perjudiciales para quien los presta. El riesgo es elevado ya que, si el deudor no
paga, el acreedor puede dirigirse al que ha prestado o puesto el aval.

Actos de adquisicion con contraprestacion

La adquisicion de bienes o derechos puede ser mas o menos favorable para el patri-
monio, dependiendo de la contraprestacion. Tiene su origen en un contrato.

Son actos de adquisicidn las compraventas, permutas, aportaciones de bienes a
sociedades o comunidades y, en general, actos de adquisicion o entrada de un bien
a cambio de una contraprestaciéon, que habitualmente es dinero.

Como efecto se produce un empobrecimiento, al salir un bien del patrimonio
—qgeneralmente dinero—, que se compensa con el enriquecimiento derivado de la
entrada de la contraprestacion.

Al tratarse de operaciones que pueden modificar notablemente el patrimonio, el
grado de capacidad requerido para ejecutar este tipo de actos ha de ser alto, como ya
se ha expresado en los apartados anteriores.
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Actos de adquisicion sin contraprestacion

La adquisicion de bienes y derechos sin ninguna contraprestacion a cambio debe enten-
derse como un acto favorable para el patrimonio.

Son actos de adquisicion sin contraprestacion la recepcion de donaciones, las indem-
nizaciones de todo tipo, las subvenciones o ayudas oficiales, los premios y reconoci-
mientos y, en general, las adquisiciones que no suponen una obligacion de restituir, 0
que estén condicionadas a un acto de disposicién patrimonial por parte del sujeto que
las recibe.

Mediante este tipo de actos se produce un enriquecimiento, al entrar bienes en el
patrimonio sin salida de contraprestacion.

Para ejecutar este tipo de actos no es necesario el alto grado de capacidad exigi-
ble para las decisiones de los apartados anteriores, pues —en principio— benefician
al preceptor, receptor o donatario.

Actos forzosos

Son actos obligados por la ley.

La expropiacion forzosa es un ejemplo, asi como los actos urbanisticos que se rea-
lizan en cumplimiento de los planes urbanisticos.

Los actos de cumplimiento obligatorio por imperativo legal no son necesariamente
perjudiciales para el patrimonio del titular, puesto que se recibe una indemnizacion,
compensacion o justiprecio en todos los casos.

El grado de capacidad exigible sera alto, al tratarse de decisiones patrimoniales de
grado mayor, si la norma concede al individuo un grado de libertad decisoria, pero se
vera notablemente reducido cuando el titular del bien deba simplemente ejecutar el
acto de consentimiento sin opciones de negociacion o desacuerdo.

Actos instrumentales

Son actos que han de ser ejecutados por el titular del bien de manera previa, simul-
tanea o posterior, para permitir el adecuado cumplimiento del acto principal.

El otorgamiento de unos poderes es un ejemplo de acto instrumental.

Los efectos de estos actos dependen de la trascendencia del acto principal.

Actos singulares de importancia patrimonial

Se trata de actos que no son delegables en si y que pueden suponer una disposicion
patrimonial en el futuro. Cabe destacar dos, el testamento y los poderes.
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El testamento puede ser notarial o no (las comunidades auténomas de Catalufia,
Aragon y Navarra tienen legislaciones propias en materia testamentaria; ademas, en Aragon
y en Navarra es posible el denominado testamento mancomunado, firmado por ambos
conyuges). El testamento notarial requiere la presencia del notario, en algunos casos
testigos y, en ocasiones, facultativos médicos que certifican la capacidad del titular del
patrimonio. El testamento no notarial mas extendido es el testamento oldgrafo, o auto-
grafo, es decir escrito a mano y firmado por el testador. Nadie controla la capacidad
del testador, pues es un acto personalisimo. El conocimiento y el registro del testa-
mento son posteriores al fallecimiento del titular del patrimonio.

Todos los testamentos son revocables durante la vida del testador (el testamento
mancomunado posee un sistema de revocacion distinto). Sélo el ultimo testamento
vélido es aplicable. El testamento dicta las instrucciones sobre el destinos de los bie-
nes del titular patrimonial, por lo que su trascendencia es evidente. Ademas, es un
documento que solo surte efectos cuando el otorgante ya ha fallecido y el documen-
to es irrevocable.

Constitucién de un patrimonio protegido, con arreglo a la ley 41/2003

El patrimonio protegido es un patrimonio con autonomia propia y regido por un
administrador que lo gestiona en beneficio de una persona discapacitada. El patri-
monio esta regulado como forma de defensa de las personas discapaces y depen-
dientes.

El efecto mas importante del patrimonio protegido es la constitucion de un con-
junto de bienes (patrimonio) con la finalidad concreta de proteger los intereses de una
persona con discapacidad. Es, por lo tanto, un patrimonio que protege al individuo
dotandolo de un soporte patrimonial frente a su situacion de dependencia, discapa-
cidad o incapacidad. Ademas de los efectos beneficiosos en el ambito de la sucesion
del discapacitado, tiene unas grandes ventajas fiscales.

Al tratarse de un acto que beneficia al individuo, los criterios de capacidad deciso-
ria deben juzgarse con un criterio flexible y permisivo. Sin embargo, es necesario
que quien toma la decision sea consciente de lo que hace y tenga capacidad mental
suficiente para apreciar, al menos de forma genérica, el significado y la trascenden-
cia de lo que se hace.

Poderes preventivos

La ley 41/2003 reformo el articulo 1732 del Codigo Civil e introdujo expresamente
la posibilidad de que se otorguen poderes para la especial circunstancia de producir-
se una incapacitacion del titular del patrimonio, bien disponiendo en el propio poder
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su continuacion en tal circunstancia, bien atribuyendo el poder para el caso de inca-
pacidad del titular del patrimonio.

El efecto méas importante de estos poderes es que no desaparecen por la discapa-
cidad, ni siquiera por la declaracion judicial de incapacidad. El apoderado puede hacer
todo lo que le autoriza el documento de poder. Por su flexibilidad y bajo coste, pue-
de ser un documento de enorme utilidad en prevision de una futura demencia o de
otras enfermedades degenerativas.

Como es obvio, otorgar este tipo de poderes requiere un grado extremadamente
alto de capacidad, en particular cuando el apoderado no es un familiar o persona del
circulo intimo del poderdante.

Autotutela

La ley 41/2003 reformo el articulo 223 del Codigo Civil e introdujo la posibilidad de
designar un tutor para si mismo, en prevision de una hipotética futura incapacidad
judicial. El otorgante puede, mediante documento publico notarial, adoptar cualquier
disposicion relativa a su propia persona o bienes, incluida la designacion de tutor.

La designacion de un tutor o de otro representante legal por este procedimiento no
surte efectos hasta que el juez declare la incapacidad del titular del patrimonio. No
obstante, el juez puede modificar la voluntad del titular del patrimonio si lo conside-
ra conveniente, por haberse modificado las circunstancias que obraron en su momen-
to sobre el titular del patrimonio.

Estas designaciones tienen trascendencia suficiente para requerir un elevado gra-
do de capacidad, especialmente cuando el tutor o representante seleccionado no es
un familiar o persona del circulo intimo del poderdante.

Decisiones relacionadas con el patrimonio personal de grado
menor

Son decisiones que entrafian un riesgo de pérdida patrimonial poco importante. De
la decision se deriva una pequefia pérdida patrimonial, al disminuir el patrimonio per-
sonal o el patrimonio familiar.

Obijetos patrimoniales de menor importancia

En relacion con los bienes muebles, es dificil precisar la importancia del bien. El crite-
rio objetivo es su valor material. Un bien mueble de hasta 600 euros puede conside-
rarse arbitrariamente, al objeto de este trabajo, como un bien de poco valor.
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En cuanto al dinero y los activos financieros, pueden considarse de menor impor-
tancia las disposiciones y pagos inferiores a 600 euros.

Pequefios cobros y pagos

Se hace referencia a cobros y pagos en efectivo o mediante la entrega de cheques o
pagarés firmados por el titular, asi como transferencias realizadas con cargo a la cuen-
ta del titular ordenadas por fax o telematicamente (via internet) o pagos realizados
con tarjetas de débito o crédito.

En este supuesto se encuentran los pagos a suministradores, electricistas, compras
pequefas en el supermercado, frecuentacion de peluqueria, compra de regalos, de
libros, de CD musicales, de ropa de vestir, etc., adquisicion de pequefios electrodo-
meésticos, pago de reparaciones, compra de cupones ONCE, billetes de loteria, apues-
tas de la quiniela y similares, jugar al bingo o a las maquinas «tragaperras», etc. En el
capitulo de cobros figuran los relacionados con trabajos realizados, facturas pen-
dientes, intereses de deudas, cobros de dividendos o de pequefias deudas o peque-
fios préstamos, etc.

Estas operaciones aportan liquidez al patrimonio del titular (cobros) o la restan
(pagos). Efectuadas de manera aislada, no tienen una repercusion notable en el patri-
monio del titular, pero realizadas de manera asidua pueden ser importantes.

Atendiendo a la altima observacion, si el titular no es prolijo en la practica de esos
actos patrimoniales, no precisa la aplicacion de condiciones mentales muy exigentes
para permitirle ejercer su derecho a tomar esas decisiones de grado menor. Por lo
tanto, las capacidades cognitivas minimas necesarias para decidir en cuestiones de
patrimonio de menor trascendencia son menores, en general, que las exigidas para
las decisiones patrimoniales de mayor trascendencia.

Contratos cotidianos

Son contratos del titular, generalmente no escritos, de los que surgen obligaciones y
derechos para él mismo.

En este supuesto se halla la realizacién de contratos de suministro con compafiias de
agua, electricidad, gas, telefonia fija y movil, television por cable o satélite; contratos
de trato Unico, como el de taxi, autobuls y otros medios de transporte; contratos de
agencia de viajes; contratos telematicos o por internet, uso de la firma electrénica, etc.

Los contratos cotidianos son muy variados y, por lo tanto, también lo son sus efec-
tos. La nota comun destacable es que producen un compromiso econémico para el
patrimonio. La singularidad es que los contratos realizados por una persona incapaz
son anulables segun la ley.
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Como se ha expuesto en el apartado anterior, al tratarse de contratos de baja cuan-
tia, no precisan grandes exigencias en cuanto a la capacidad mental necesaria para su
realizacion auténoma, salvo que el titular ejerza la actividad con gran frecuencia, o que
del contrato puedan derivarse otras responsabilidades de rango mayor (p. €j., por even-
tualidades acaecidas tras un contrato con agencia de viajes).

Cabe afnadir la reflexion de que la aplicacién de baremos de valoracion de capaci-
dad, como los que se proponen en este documento, ejerceria una indudable influen-
cia sobre el acto juridico de anulacion de contrato.

Donaciones habituales o de escasa importancia

Se trata de donaciones, regalos o dadivas de pequefia cuantia, realizadas por el titu-
lar del patrimonio.

Se incluyen aqui las donaciones que se hacen a nietos, sobrinos, ahijados o amigos,
las dadivas a las personas que ayudan en el hogar, limosnas, regalos con motivo de
fiestas familiares, regalos de boda, etc.

En principio, las pequefias donaciones no son nocivas para el patrimonio del titu-
lar o de su familia, salvo cuando la donacidn recae sobre muebles, cuadros y otros
objetos que pueden tener un valor sentimental importante singularmente considerados.

La capacidad mental necesaria para poder tomar decisiones de grado menor como
éstas no alcanza el grado de exigencia de las que afectan notablemente al patrimo-
nio. Sélo puede ser discutible si la valoracién de capacidad para disponer de objetos
cuyo alto valor sentimental es compartido por otros miembros de la familia deberia
integrarse en las tablas de los actos patrimoniales de grado mayor.



Adopcidn de decisiones
en caso de falta de capacidad

Caben plantearse dos situaciones: que la persona no sea capaz de gobernarse a si mis-
ma y esté totalmente incapacitada, o que solo sea incapaz de tomar determinados
tipos de decisién. En ambas situaciones puede existir, 0 no, un reconocimiento judi-
cial de la incapacitacion. En cualquier caso, un representante autorizado debe adop-
tar, en su lugar, las decisiones que la persona no es capaz de tomar por si misma de
manera apropiada.

Paciente legalmente incapacitado

El representante legal puede ser designado por el juez, previa incapacitacion del
individuo, dentro de un proceso de constitucion de la tutela o curatela. Este repre-
sentante legal es el tutor o el curador, respectivamente. En estas cuestiones, la ley apli-
cable no es s6lo el Codigo Civil; en Catalufia se aplica el Codi de familia de 1998, y
existen normas en las Compilaciones de Aragén y en el Fuero nuevo de Navarra.

El representante legal puede ser autodesignhado por el propio individuo, mediante
el instituto juridico de la autotutela. Para que tal designacion sea efectiva se requiere
previamente la incapacitacion del individuo y la constitucion de la tutela. La autotute-
la es posible desde que se modifico el articulo 223 del Cédigo Civil de Espafia por la ley
41/2003, y estd también regulada por el articulo 172 del Codi de Familia de Catalufia.
Este nombramiento de tutor realizado por uno mismo puede ser impugnado, si exis-
tiesen motivos y causas para ello, pudiendo decidir el juez contra la voluntad del indi-
viduo. La resolucion estimatoria debe ser razonada.

La tutela puede configurarse de diversas formas. Unas mas simples, con la presen-
cia de un unico tutor, y otras mas complejas, distinguiendo entre el tutor que cuida
a la persona y el administrador que cuida y gobierna el patrimonio. También hay otras
mas complejas que llegan a incluir un consejo de tutela, que en Catalufia esta expre-
samente regulado en el Codi de familia. A continuacién, los algoritmos muestran un
esquema simple y otro complejo con consejo de tutela:
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| Incapaz de decidir |

Y
| Incapacitacion legal |

|
Y Y

Curatela Tutela

| Curador || Tutor | |Administrador|

Y
| DECISION |

Algoritmo de tutela.

Presunto incapaz

Y
Sentencia de incapacitacion
Graduacion de la incapacidad

Tutor y administrador

Algoritmo Consejo de tutela.

En otros casos, como legalmente se prevé en algunas comunidades autbnomas, la
tutela puede tener un esquema mucho més complejo:

Presunto incapaz

Y
Sentencia de incapacitacion
Graduacién de la incapacidad

Y Y Y
Administrador Tutor y/o Consejo
patrimonial administrador de tutela

Esquema complejo de tutela o autotutela (Catalufia).
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La adopcién de decisiones importantes, como por ejemplo la enajenaciéon de un
bien inmueble o la constitucion de un patrimonio protegido, exige no solo el concurso
del representante legal, sino también la autorizacion especial del juez.

Incapaz
(propietario)

Tutela o curatela

Juez o _ | Representante
consejo de familia | , .- .o legal
Y

Comprador

Funcionamiento de la representacion de incapaces en casos especiales,
como la disposicion de inmuebles.

Paciente sin incapacitacion legal

Si se supone que una persona no esta capacitada para tomar decisiones, deberia ini-
ciarse un proceso de incapacitacion apropiado y, mientras tanto, alguien debe asumir
la toma de decisiones en su representacion.

| Incapaz de decidir |

\
—| Sin incapacidad legal establecida |—

Y i

Tiene un representante Inicio del proceso
voluntario de incapacitacion

Y

Poderes preventivos

Decision en funcion del poder
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El representante que tome las decisiones puede ser:

e Un apoderado nombrado por el individuo mediante poderes preventivos en los que
figura el supuesto de la incapacitacion sobrevenida del titular del patrimonio, habién-
dose dispuesto en el poder su continuacion en tal caso. Este supuesto se contem-
pla en el articulo 1732 del Coédigo Civil, segln se redacta en la ley 41/2003.

e Un apoderado nombrado por el mandante precisamente para el caso de su inca-
pacidad. Este supuesto se regula en el articulo 1732 del Cédigo Civil, ley 41/2003.

Hay que tener presente que, cuando el incapaz de decidir no esta incapacitado, la
ley ordena que se le incapacite. El grafico siguiente muestra cuéles son los pasos que
han de seguirse:

| Incapaz de decidir |

Y
| Sin incapacidad legal establecida |

/

—| Inicio del proceso de incapacitacion |7

Y Y

Ministerio Obligados
. > Juez -

fiscal legalmente

Y
| Nombramiento de representante legal |

Y
| DECISION |
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Condiciones neuroldgicas para
ser capaz de tomar decisiones

El proceso de tomar una decision es eminentemente intelectual. El desempefio 6pti-
mo de una tarea intelectual requiere el concurso de determinadas funciones cogniti-
vas indemnes, junto con un equilibrio emocional que no distorsione la ejecucion de
éstas. Si en el momento de tomar la decisién el individuo no posee la capacidad
cognitiva necesaria para ello, o se halla en una situacién psiquica de desequilibrio, la
resolucion tomada podria ser contraproducente para los intereses del propio indivi-
duo o involuntariamente nociva para otras personas.

La capacidad para decidir encierra un concepto genérico que no puede tratarse
de forma simplista. No puede decirse que una persona pierde la capacidad de tomar
decisiones cuando su cociente intelectual global no alcanza un nivel determinado o
cuando sufre ciertos tipos de alteracion psiquica. Cada situacion que induce a deci-
dir tiene unas caracteristicas propias, de manera que para tomar la decision habra que
aplicar una combinacion especifica de facultades cognitivas, y cada una de ellas con
un grado de complejidad dependiente del problema. La influencia del componente
afectivo o de una potencial ideacidon espontanea anormal también sera variable. Desde
el punto de vista social, la permisividad para que un individuo ejerza su derecho a deci-
dir también puede estar graduada por la trascendencia de la decisidn, es decir, por
el posible dafio individual o comunitario que pudiera derivarse de la decision, si ésta
no se tomara en condiciones adecuadas. Por lo tanto, habra que considerar las carac-
teristicas de la situacion que demanda una decision, analizando qué condiciones men-
tales son necesarias para tomarla y la trascendencia de dicha decision. Los aspectos
mas relacionados con la situacidn-problema se han analizado en los capitulos «Tipos
de decision» y siguientes. En esta seccidn nos centraremos mas extensamente en las
condiciones neuroldgicas necesarias para que una persona pueda considerarse capaz
de tomar determinada decision en un momento dado (tabla 2). De un modo sinép-
tico puede decirse que, para decidir adecuadamente, una persona debe estar des-
pierta, ser capaz de prestar atencion a la tarea decisoria, comprender los elementos
que la integran, poder cotejarlos con informacion episodica, autobiografica y seman-
tica almacenada en su memoria, valorar las posibles consecuencias de las diferen-
tes decisiones posibles, integrar todo ello mediante procesos de razonamiento abs-
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Tabla 2. Aspectos neurolégicos que intervienen en la toma de decisiones

1. Nivel de conciencia (Nc)
2. Percepcidn de estimulos (Pc)
Funciones cognitivas
3. Atencion (At)
. Gnosias (Gn)
. Lenguaje: comprension (L-C)
. Lenguaje: expresion (L-E)
. Célculo (Cc)
. Memoria episddica de hechos recientes (Me)
. Memoria episddica autobiogréafica (Ma)
10. Orientacion espacial (Oe)
11. Praxia constructiva (P-C)
12. Funciones ejecutivas (Fe)
13. Razonamiento abstracto (Ra)
14. Motivacién-autocontrol-introspeccion (MAI)
15. Ideacion espontanea (le)
16. Afectividad-estado emocional (AE)

© 0o~NOoOO0A

tracto y, finalmente, expresar de manera comprensible lo decidido. En algunas oca-
siones, ademas, sera necesario poder ejecutar lo decidido, sin cuyo requisito la deci-
sion en si misma seria absurda.

Nivel de conciencia

La primera cualidad neuroldgica que debe considerarse es el nivel de conciencia. Para
ejercer una actividad intelectual es exigible no s6lo encontrarse en estado de vigilia,
sino mantener un nivel de autoconciencia suficiente para poder resolver la tarea que
se va a afrontar. A cualquiera le resulta obvio que no puede solicitarse una decision a
un individuo mientras esta dormido o en estado de coma o estupor. Sin embargo,
en estado de somnolencia es probable que si sea capaz de tomar algunas decisiones
que no requieren una tarea cognitiva compleja ni prolongada, durante los momentos
en que permanece despierto quiza por influencia de una estimulacion externa. En la
tabla 3 se resumen los diferentes estados del nivel de conciencia.

Percepcion-sentidos
Algunas decisiones se toman por propia iniciativa, a partir de informacion almacena-

da en el cerebro. Sin embargo, con gran frecuencia la decision es solicitada y/o sur-
ge a partir de elementos externos que deben ser percibidos. Como los sentidos (vision,
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Tabla 3. Graduacién del nivel de conciencia

Normal (alerta) El sujeto estd completamente despierto de manera esponténea. Atiende
al dirigirnos a él

Somnolencia Requiere una ligera estimulacién para que nos atienda, por ejemplo hablarle
mas alto, o solicitar su atencion

Obnubilacién Si no le hablamos se queda dormido

Hay que tocarlo o llamarlo para que nos atienda y, si dejamos de hablarle,
vuelve a quedarse dormido

Estupor Estd muy dormido

S6lo despierta ante grandes estimulos (zarandeo o estimulos dolorosos) vy,
en cuanto detenemos el estimulo, se duerme de nuevo

Coma Mediante estimulos podemos lograr que abra los 0jos, 0 no (segun la pro-
fundidad del coma), pero no llegamos a conseguir un dialogo con el paciente

audicion, tacto, olfaccién, gusto) constituyen la primera via de entrada de la infor-
macion, la indemnidad de éstos puede en algunos casos ser determinante para poder
afrontar una decisién. Asi, por ejemplo, la pérdida intensa de agudeza visual puede
dificultar la eleccion entre opciones que se fundamentan en detalles fisicos sutiles, y la
sordera podria ejercer el mismo efecto cuando el componente sonoro constituye la
parte esencial de los elementos que deben enjuiciarse. Asi pues, la calidad del trans-
porte de los estimulos externos hasta el cerebro, a través de las vias nerviosas de los
sentidos, deberia evaluarse como elemento potencialmente condicionante para la toma
de algunas decisiones.

Atencion

Para llevar a cabo con éxito una tarea cognitiva, como es la toma de una decision,
no soélo es necesario que el cerebro esté en vigilia y alerta. Ademas, debe ser capaz de
concentrarse en la actividad intelectual que ha de realizar, y conservar esta concen-
tracion hasta que concluya la tarea y se haya tomado la decisidon. En estados de nota-
ble hipoprosexia, la mayoria de las tareas intelectuales cesan antes de completarlas,
porque el cerebro ha desviado su atencién hacia otro estimulo, quizas irrelevante, y
no tiene capacidad para concentrarse en dos focos de atencion simultaneamente, o
bien porque su capacidad de atencion no puede abordar el manejo de un determi-
nado numero de elementos de informacidon que deben ser procesados. Ademas, con
la atencidn perturbada se reduce la capacidad de registrar nueva informacion en la
memoria y de evocar la ya almacenada, acciones que resultan frecuentemente esen-
ciales en la cadena de actos cognitivos necesaria para la toma de decisiones.
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Las alteraciones atencionales se deben con frecuencia a procesos toxicos o meta-
bdlicos potencialmente reversibles. Por lo tanto, aunque esta disfuncién es muy inca-
pacitante, siempre debera considerarse su causa y, cuando no sea irreversible, sera pre-
ciso revaluar al individuo tras el tratamiento.

Gnosias

Una vez que los estimulos que deben procesarse (sonidos, estimulos visuales o tacti-
les, etc.) han llegado al cerebro a través de las vias de los sentidos, es necesario reco-
nocerlos y comprenderlos (gnosia auditiva, gnosia visual, gnosia tactil, etc.). Un enfer-
mo con agnosia visual ve los objetos, pero queda perplejo ante ellos. No sélo no es
capaz de nombrarlos, sino que tampoco reconoce para qué sirven. Las agnosias, como
facilmente se deduce, son muy incapacitantes para toda tarea intelectual en la que
intervenga la categoria de elementos afectada. En la fase avanzada de las principales
demencias degenerativas los pacientes presentan agnosias multiples, y no cabe duda
de su imposibilidad para tomar la mayoria de las decisiones. Sin embargo, los pacien-
tes con una lesion cerebral focal pueden presentar una agnosia especifica, como, por
ejemplo, una prosopagnosia (incapacidad para reconocer rostros que deberian resul-
tar familiares), de manera que solo estara limitada la capacidad para tomar ciertas deci-
siones. La comprensiéon de los mensajes verbales, por su gran importancia en el mar-
co de la actividad intelectual, y la anosognosia, que condiciona directamente
determinados tipos de decisidn, se consideran aparte.

Lenguaje: comprension

La mayor diferencia entre la especia humana y las demas especies animales radica en
el lenguaje. Nuestra inteligencia operativa se canaliza mayoritariamente a través del
lenguaje, que nos permite un alto grado de comunicacion. La mayor parte de la infor-
macién que recibimos es esencialmente verbal (mensajes conceptuales) o, si es de otra
naturaleza, se codifica verbalmente para facilitar su transmisidon. En nuestro propio
pensamiento es frecuente que se manejen verbalmente elementos que en si mismos
son estrictamente morfolégicos o de otra naturaleza no verbal. En términos genera-
les, puede afirmarse que son excepcionales las decisiones en cuyo proceso cognitivo
no interviene directa o indirectamente algun elemento verbal.

Los mensajes verbales pueden presentarse de forma oral o escrita, por lo que, des-
de el punto de vista neuroldgico, debe evaluarse siempre la capacidad de compren-
sion en ambas formas. Por ejemplo, una persona que acaba de perder la audicion pue-
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de asumir decisiones que se le plantean de forma escrita, siempre que no esté ciega,
sepa leer y no tenga una afasia con imposibilidad para comprender mensajes escritos.
En general, los enfermos con afasia de Wernicke por lesion en la corteza temporal pos-
terosuperior del hemisferio dominante para el lenguaje, y aquellos con una enferme-
dad degenerativa que afecta a esa misma region, son incapaces para comprender infor-
macion oral y escrita. Estos pacientes veran ineludiblemente mermadas sus posibilidades
de tomar decisiones razonables, siempre que éstas requieran recibir informacion que
no pueda ser expresada mediante procedimientos no verbales.

Lenguaje: expresion

La serie de acontecimientos cognitivos que ocurren antes de decidir incluye con fre-
cuencia el intercambio de mensajes verbales. El individuo debe preguntar acerca de
elementos informativos que necesita conocer, o para aclarar el significado o la situa-
cion actual de algunos que ya conoce. Por altimo, la decisién tomada puede reque-
rir que sea fehacientemente expresada, para que pueda llevarse a efecto. Todo ello
implica la necesidad de que el individuo que decide esté capacitado para expresarse
de manera comprensible, ya sea mediante el lenguaje oral o a través de la escritura.
La presencia de parafasias (palabras mal construidas o mal seleccionadas) y disnomia
(dificultad para recordar el nombre de objetos, aunque pueden describirse) no son
incapacitantes en la mayoria de los casos, si el paciente conserva recursos suficientes
para transmitir de modo fiable lo que desea.

Calculo

En ocasiones, la materia que es objeto de decisidon incluye elementos numéricos o
manejo de datos mediante calculo aritmético. Casi todo lo que se cuantifica conlleva
el uso de cifras, y casi todo lo que se compara requiere capacidad de calculo. En el pla-
no neuroldgico cabe diferenciar la dificultad o imposibilidad para identificar y com-
prender el significado de los nameros y simbolos matematicos (acalculia), y la inca-
pacidad de relacionar elementos numeéricos (anaritmia). La acalculia, que aparece en
lesiones situadas en el entorno de la circunvolucién angular izquierda, tiene una rela-
cion funcional y topografica muy proxima con la afasia de comprension y, de hecho,
ambas se producen con gran frecuencia simultaneamente. En el calculo aritmético, sin
embargo, intervienen otras funciones diferentes, como el razonamiento y la secuen-
ciacion, o la orientacion espacial cuando interviene la posicion de los nimeros (acal-
culia espacial, por ejemplo al realizar operaciones sobre niameros escritos).
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Memoria episodica reciente

Este tipo de memoria consiste en la capacidad para registrar y evocar informacién aso-
ciada a situaciones o hechos acontecidos en un momento concreto. Al tomar deci-
siones interviene de manera decisiva la experiencia previa, y la influencia de ésta requie-
re que la memoria episédica esté operativa. Por ejemplo, recordar las causas de un
accidente nos ayuda a tomar decisiones para prevenir su recurrencia. En todo caso,
esta memoria deberd ser suficiente para permitir retener la informacion necesaria que
se proporciona, durante todo el tiempo necesario para elaborar la decision.

Memoria episddica autobiogréfica

Los acontecimientos y las experiencias personales acontecidos durante la vida deter-
minan nuestra biografia. Estos hechos van marcando una impronta en nuestra per-
sonalidad, que va a influir en nuestras decisiones. Traer a la conciencia el recuerdo
de ciertas vivencias puede tener una influencia crucial en numerosas decisiones, como,
por ejemplo, a la hora de redactar testamento o decidir el matrimonio o el divorcio.
La memoria, en sus diferentes aspectos, es una de las facultades que interviene en la
capacidad de conceder subjetivamente a los hechos el valor que nos merecen, y esto
constituye una de las condiciones necesarias para decidir adecuadamente.

Orientacion espacial

La posibilidad de permanecer orientados con respecto al entorno requiere capacidad
para valorar distancias y relaciones espaciales entre elementos de ese entorno, y entre
ellos y la propia persona. Saber donde estamos y tener conciencia de la relacién dimen-
sional de nuestra ubicacion con la de quienes tienen alguna relacidon con nosotros, o
intervienen en nuestros intereses, puede resultar poco relevante para tomar algunas
decisiones, y muy importante en relacidon con otras. La conduccion de vehiculos, o asu-
mir la responsabilidad de recoger a un nifio del colegio, son ejemplos de decisiones que
no deberian concederse a una persona con desorientacion espacial manifiesta.

Praxia constructiva

La capacidad de realizar, al proponérselo, actos voluntarios previamente aprendidos,
sin tener debilidad ni alteracién de la sensibilidad o del equilibrio, requiere una coor-
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dinacién mental apropiada de los elementos constituyentes de ese acto (praxia). La
praxia constructiva explora la capacidad de elaborar un dibujo o montar una estruc-
tura bidimensional o tridimensional mediante el ordenamiento o el ensamblaje de sus
piezas. Esta funcidn es importante en la ejecucion de actividades motoras, y determi-
nadas decisiones llevan inherente la necesidad de realizar algtn acto motor por el pro-
pio individuo que decide. Asi, por ejemplo, una persona con apraxia constructiva no
debe decidir que asume sola el cuidado de un bebé. La apraxia generaria dificulta-
des para acciones como cambiar el pafial o preparar la comida, entre otras, que podri-
an poner en riesgo la seguridad del nifio. Asi pues, la apraxia no incapacita por si mis-
ma para tomar la decision, pero es un condicionante de ella cuando ésta lleva implicita
la necesidad de que quien decide ejecute una tarea motora.

Funciones ejecutivas

Las funciones ejecutivas son funciones cerebrales «superiores» que modulan la ejecu-
cion de las demas funciones cognitivas. Comprenden la capacidad de planificar una
actividad, organizarla antes de ejecutarla, iniciarla y terminarla cuando procede, o la
capacidad para secuenciar adecuadamente, cambiar de un tema a otro, eliminar los
estimulos que distraen, etc. Puede ocurrir que las funciones cognitivas primarias se
hallen intactas, pero no resulten eficaces debido a una gran alteracion disejecutiva.
Cuando solicitamos a un paciente con este trastorno que dibuje un reloj, a pesar de
que sabe lo que es, tiene fuerza en la mano para dibujar, no presenta alterada la coor-
dinacion cerebelosa y conserva el sentido de las proporciones, quiza se quede perplejo
y no sea capaz de comenzar el dibujo, o es posible que dibuje algo aberrante, que
no se parece a lo solicitado. Un trastorno disejecutivo también puede asociarse a con-
ductas impulsivas o apaticas, que impiden aplicar el grado de reflexién necesario al
proceso de decidir. Las funciones ejecutivas, en definitiva, son fundamentales en el
proceso de tomar decisiones, al menos las que no dependen de un razonamiento extre-
madamente simple.

Razonamiento abstracto

En este epigrafe se agrupan funciones como capacidad de abstraccion, analisis, sin-
tesis y razonamiento juicioso. En algunos procesos de eleccidén entre opciones con-
cretas simples estas funciones intervienen poco, mientras que en la mayoria de las deci-
siones complejas o trascendentes resultan fundamentales. Puede ocurrir que una persona
muestre unos conocimientos conceptuales apropiados, pero su conducta no corres-
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ponda a una aplicacion légica de ellos. La habilidad para apreciar el valor real de las
cosas y sopesar su importancia y la capacidad general para resolver problemas depen-
den, al menos en parte, de la indemnidad del razonamiento ldgico.

Motivacioén, autocontrol, introspeccion

Los procesos mentales no sélo requieren el concierto de las funciones cognitivas, ade-
cuadamente moduladas por las ejecutivas. Ademas, debe existir una energia motiva-
dora, que active el mecanismo, y un sistema de autocontrol que seleccione lo conve-
niente y ejerza una autorregulacion cuantitativa de la conducta personal. El trastorno
de la motivacioén, con reduccién de la iniciativa o de la volicion, produce apatia o abu-
lia, y el de autocontrol conduce a un estado desinhibido de la conducta social, sexual
o alimentaria, impulsivo y desprovisto de la autocensura aprendida. Ambas situacio-
nes anormales podrian dificultar o privar de ecuanimidad a multitud de decisiones. Por
otra parte, cuando se altera la capacidad de introspeccion, en los casos de enferme-
dad aparece anosognosia; el enfermo pierde la autoconciencia de estar enfermo, hecho
que en las demencias puede resultar deseable para evitar sufrimiento, pero que a la
hora de tomar decisiones puede ser contraproducente. Por ejemplo, una persona no
puede decidir apropiadamente acerca de someterse a procedimientos diagnosticos o
terapéuticos potencialmente arriesgados, o sobre la participacion en investigaciones
clinicas, si no es consciente de su estado morboso o no le concede importancia.

Afectividad, estado emocional

Las emociones expresan los sentimientos subjetivos inherentes a cualquier estimulo
percibido y a cualquier idea esponténea. La cualidad e intensidad de estas emocio-
nes graddan, sin solucién de continuidad en el tiempo, el estado animico y éste, a su
vez, interviene en la impronta afectiva que acompafia a nuestra conducta. La perso-
nalidad de cada uno condiciona que situaciones similares provoquen cambios dife-
rentes en el estado animico de unas y otras personas y generen comportamientos tam-
bién distintos. Esta variabilidad forma parte de la riqueza de nuestra especie y puede
colaborar a nuestra felicidad si podemos expresarla en un ambiente de libertad y res-
peto. Sin embargo, cuando la afectividad sobrepasa los limites de normalidad, con-
tribuye a crear una situacion de displacer. En estas condiciones, como por ejemplo en
estados de ansiedad o depresion, se toman decisiones que difieren de las que se toma-
rian en momentos de mayor equilibrio emocional, especialmente porque se modifi-
ca la valoracion subjetiva de las cosas. Esa diferencia puede ser respetable en muchos
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casos porque la persona, aun hallandose en ese estado patolégico, no pierde su iden-
tidad ni sus derechos. No obstante, el grado de desequilibrio emocional que exista en
un momento determinado podria ser suficiente para imposibilitar la adopcion ecua-
nime de una decision de trascendencia (Bursztajn et al., 1991). En tal caso, para pro-
teccion del propio individuo o de los intereses de los demas, seria licito coartarle la
capacidad de tomar determinadas decisiones.

Ideacion espontanea

Por nuestro pensamiento circulan ideas que surgen con aparente espontaneidad o
tras la percepcion de estimulos externos o del propio interior. Esto genera una vida
interior en la que se entremezclan también una actividad cognitiva y un componen-
te emocional. Desafortunadamente, en determinadas situaciones morbosas, la idea-
cion difiere mucho de lo que seria fisioldgicamente esperable, aun considerando las
amplias variaciones explicables por aspectos constitucionales y de personalidad. Pueden
sobrevenir espontdneamente ideas absurdas, que el individuo percibe como reales
(ideas delirantes) o percibirse estimulos que no existen (alucinaciones). Pueden incluir-
se aqui los trastornos de identificacion, como los delirios de Capgras, de Frégoli, de
Otelo, de Clarambault, de Dorian Gray, intermetamorfosis, parasitosis, licantropia,
heautoscopia, incubo/stcubo, huésped fantasma (Martinez-Parra, 2002). En un pacien-
te con una idea delirante muy selectiva es posible que no esté interferida su capaci-
dad para tomar la mayoria de las decisiones pero, como es obvio, la presencia en el
cerebro de una ideacion muy inapropiada puede influir notablemente en la capaci-
dad para tomar otras decisiones. Este aspecto siempre debera valorarse minuciosa-
mente cuando las decisiones puedan tener consecuencias graves.
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Exploracidon de las condiciones
neuroldgicas que intervienen
en la toma de decisiones

En la actualidad no existen pautas establecidas para la exploracion del estado neuro-
I6gico que condiciona la capacidad de decidir. En relacién con la aceptacion de tra-
tamientos experimentales, Appelbaum y Roth en 1982 y Appelbaum y Grisso en 1988
ya expresaron la necesidad de que el individuo cumpla cuatro criterios: percibir las
opciones, comprender la informacion relevante para tomar la decision (involucran-
dose aqui la atencion, la comprension y la memoria), apreciar bien la situacion y sus
consecuencias (requiere introspeccion adecuada del trastorno y ausencia de altera-
ciones afectivas notables o ideas delirantes) y tratar razonablemente la informacién
(razonamiento l6gico y ausencia de pensamiento psicotico, trastorno afectivo nota-
ble, delirio o demencia). Con esa premisa elaboraron la escala MacArthur de valora-
cion de la capacidad para aceptar un tratamiento, que incluye la puntuacion de 10
subcriterios, dentro de la valoracion de los cuatro criterios expresados (Grisso 1997,
1998a, 1998b). La entrevista programada sobre la competencia, de Bean et al., (1994),
consta de 15 preguntas que examinan especificamente los cuatro criterios referidos.
Kaplan y Price (1989) disefiaron un protocolo de seis preguntas para examinar el gra-
do de comprension de la situacion y la capacidad de inclinarse de forma razonable por
una opcion preferencial. Fitten y Waite (1990) sugirieron plantear tres situaciones
clinico-terapéuticas hipotéticas al individuo, y realizar a continuacion una serie de pre-
guntas especificas para valorar sus mecanismos decisorios. El test Hopkins de evalua-
cion de la competencia (Janofsky et al., 1992) tiene una estructura similar: se plante-
an cuatro premisas al paciente y a continuacion se formula un cuestionario para evaluar
su grado de comprension de la situacion. Todos los procedimientos expresados se
adaptan bien a la situacion de aceptar un tratamiento e incluso de participar en un
ensayo clinico, pero no son aplicables para una valoracién general de la capacidad de
tomar decisiones. En 1991, Freedman et al. destacaron que la capacidad para tomar
decisiones razonables depende de la integraciéon compleja de varios procesos neuro-
I6gicos. Describieron la importancia del nivel de conciencia, concentracion, atencién
sostenida, expresion espontanea, comprension de lenguaje verbal y escrito, escritura,
memoria reciente y remota, funciones ejecutivas, introspecciéon, razonamiento
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abstracto. En 1984, Drane disefié también una «escala movil», con tres niveles, sefia-
lando que el «punto de corte» para considerar a una persona capaz o incapaz varia en
funcion de la complejidad de la decision y de la trascendencia de sus consecuencias.

La deteccion y evaluacion de alteraciones cognitivas o psicopatoldgicas es siempre
una tarea delicada, por diversos motivos. Por una parte, de los resultados obtenidos
pueden derivarse acciones, médicas o legales, que resulten trascendentes para el indi-
viduo. Por otra parte, requiere introducirse en la complicada red de circuitos celulares
que soportan la actividad mental compleja, la que realmente nos diferencia de otras
especies animales. Esto significa que la exploracion debe ser realizarla por personas
capacitadas para ello, es decir, profesionales con conocimientos y experiencia sufi-
cientes para examinar de una manera racional y exhaustiva e interpretar con precision
todas las funciones neurolégicas, incluidas las cognitivas, ejecutivas y afectivas. En
general, los profesionales capacitados para valorar estas alteraciones son especialis-
tas en neurologia, psiquiatria o geriatria, aunque no todos los profesionales de estas
especialidades poseen la pericia suficiente para llevar a cabo ellos mismos la explora-
cion completa. Cuando esto sucede, el neuropsicélogo puede prestarles ayuda apli-
cando algunas pruebas estandarizadas.

En la practica clinica asistencial, las exploraciones neuroldgica general, neuropsio-
I6gica y psicopatoldgica se adecuan en minuciosidad y tiempo a las posibilidades que
ofrecen las condiciones de la consulta. Siempre se exige una mayor disponibilidad
de recursos y de tiempo, para mejorar la calidad asistencial, pero siempre se debe acep-
tar cierta limitaciéon, puesto que los recursos econémicos no son ilimitados. Sin embar-
go, las situaciones en las que es necesario un informe que evalle las condiciones men-
surables de las que depende la capacidad de decidir no son demasiado frecuentes,
pero si muy importantes. Esto significa que nunca debe admitirse un informe basado
en una simple apreciacion subjetiva de quien lo emite, o fundamentado en los lla-
mados «tests breves de deteccidon» (pruebas breves que examinan determinadas
funciones de una manera parcial y con notable «efecto techo» —no aprecian altera-
ciones sutiles en personas con capacidad previa muy elevada— y «efecto suelo»
—no resultan sensibles en las personas sin formacidon académica o con gran altera-
cion—); tampoco debe aceptarse un informe si no se han examinado todos los aspec-
tos neuroldgicos mas importantes que intervienen en la toma de decisiones
(tabla 2). El informe para valorar capacidad deberia expresar explicitamente la indem-
nidad o grado de deterioro de las diversas funciones mencionadas, indicando las prue-
bas o procedimientos utilizados para alcanzar la impresion final sefialada para cada
funcion (tabla 4). Esta impresion no se alcanza Unicamente mediante tests, sino que
es necesario también el concurso de entrevistas (al propio individuo y a informantes)
y, en ocasiones, resulta Util consultar documentos relacionados (p. €j., escritos, dibu-
jos o peliculas del paciente). Los tests deben aplicarse en condiciones que reflejen de
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Tabla 4. Exploracién de las condiciones neurol6gicas que intervienen en la toma de decisiones

Situacién inaceptable

Condiciones necesarias

Cualquier profesional titulado de medicina o
psicologia puede informar sobre el estado neu-
roldgico del individuo que se valora

El estado neuroldgico debe ser evaluado e
informado por un médico especialista en neu-
rologia, psiquiatria o geriatria

Si no se dispone de tiempo suficiente o de
medios adecuados, el informe podra funda-
mentarse en la impresion clinica del facultati-
vo apoyado por tests breves estandar

El informe debe considerar la indemnidad o
el grado de deterioro de todas las funciones
esenciales involucradas en la toma de deci-
siones, basandose en entrevistas y tests

amplios adecuados a la edad, escolarizacion
y estado neuroldgico del individuo

El informe especifica las pruebas o escalas apli-
cadas en la exploracion de cada una de las fun-
ciones evaluadas (y se conservaran en el expe-
diente)

El informe especifica que se han realizado todas
las exploraciones necesarias para obtener el
dictamen final

Se especificaran las puntuaciones obtenidas en
los tests administrados

En el informe se hara constar la impresion del
facultativo responsable sobre las funciones con-
sideradas esenciales, adaptandose a la escala
unificada

manera fiable la capacidad del individuo, evitando momentos de somnolencia, fatiga,
nerviosismo y falta de colaboracion. El comprobante impreso (o en soporte informa-
tico) del desarrollo de los didlogos y tests aplicados debera conservarse como prueba.
En general se aplicaran tests amplios propios de cada una de las funciones que se exa-
minan, seleccionando entre ellos los que se adecuen a la edad, el grado de escolari-
zacion y el estado neurolégico del individuo examinado. Por ejemplo, no se adminis-
tran las mismas pruebas neuropsicolégicas, ni se consideran los mismos puntos de
corte para la valoracion del resultado, en un ingeniero de 48 afios que en una perso-
na analfabeta de 82. Y, a igualdad de edad y profesion, la presencia de afasia o de
hemiplejia derecha (en una persona diestra) o de alguna disfuncion sensorial notable,
etc., condicionara igualmente la seleccion de los tests y la valoracion de los resultados.
La gran variedad de tests existentes, la necesidad de escoger en cada situacion los mas
apropiados y la libertad inapelable del profesional para ejercer esa eleccion del modo
que estime mas eficiente, hacen imposible enumerar tests obligatorios. No obstante,
en las tablas 5 y 6 se mencionan algunos de los tests y baterias que se utilizan, en la
practica habitual de la neurologia cognitiva, para la evaluacién exhaustiva de las fun-
ciones que nos conciernen. En ocasiones se exploran funciones mediante los subtests
correspondientes contenidos en las baterias amplias de uso mas frecuente (tabla 6).
Cada test y bateria de tests tienen asociada una escala de puntuacién y, en ocasio-
nes, existen puntos de corte que ayudan a delimitar entre las situaciones normal y pato-
I6gica. Sin embargo, la amplitud numérica de las puntuaciones difiere entre los dife-
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Tabla 5. Relacion de algunos de los tests que se utilizan en neurologia cognitiva para la valo-
racion de alteraciones intelectuales y psicopatologicas

Test Funciones
exploradas*
Agudeza visual (laminas de Snellen, ldmina de cercania) 2
Percepcion de colores (laminas de Ishihara, laminas isocromaticas,
prueba de los 100 matices de Farnsworth) 2
Campimetria (rejilla de Amsler, perimetria con pantalla tangente,
campos de Goldmann y perimetria computarizada) 2
Percepcion auditiva (acumetria con diapasones, reflejo acustico, audiometria,
potenciales provocados auditivos del tronco cerebral) 2
Visual Object and Space Perception (VOSP) (Lezac et al., 2004;
Warrington et al., 1991) 2,4,10
Tests de cancelacion (Lezac et al., 2004) 3
Serie de cifras, de la escala de Wechsler (Lichtenberger et al., 2001;
Wechsler, 1999) 3
Cubos de Corsi (Lezac et al., 2004; Milner,1971) 3
Trail Making Test y Color-trails (Hodges, 1994; Lezac et al., 2004) 3,12
Prueba de Stroop (Golden, 2001; Lezac et al., 2004) 3,12
Letter-number sequencing de la WAIS (Lichtenberger et al., 2001;
Wechsler, 1999) 3,12
Symbol-Digit Modalities Test (SDMT) (Lezac et al., 2004) 3,12
Tests de figuras superpuestas, incompletas o en perspectiva inusual
(Lezac et al., 2004) 4
Tests de reconocimiento de rostros y de expresiones faciales
(Lezac et al., 2004) 4
Test de vocabulario de Boston (Goodglass y Kaplan,1986) 4,6
Token Test (Lezac et al., 2004) 5
Prueba FAS de generar una lista de palabras (Lezac et al., 2004) 6
Set-test (Burns et al., 1999; Isaacs y Arhtar, 1972; Pascual et al., 1990) 6
Test de los 7 minutos (Solomon et al., 1998) 6, 8,11, 12
Memory Impairment Screen (MIS) (Buschke et al., 1999) 8
Dibujo diferido de la figura de Rey (Hodges, 1994; Lezac et al., 2004;
Rey, 2003) 8
Aprendizaje auditivo-verbal de Rey (Lezac et al., 2004; Hodges et al., 1994) 8
Pruebas de evocacion diferida, facilitada por clave semantica (Buschke, 1984;
Grober et al., 1988; Knopman y Alejandre, 1989; Petersen et al., 1994) 8
Test de aprendizaje verbal Espafia-Complutense (TAVEC) (Benedet 2001) 8
Entrevista de memoria autobiogréafica (AMI) (Kopelman et al., 1989) 8,9
Test de Benton de orientacion de lineas (Lezac et al., 2004) 10
Copia de la figura compleja de Rey (Hodges, 1994; Lezac et al., 2004) 11
ContinGia
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Tabla 5. Relacion de algunos de los tests que se utilizan en Neurologia cognitiva para valora-

cion de alteraciones intelectuales y psicopatoldgicas (Continuacion)

Test Funciones
exploradas*

Test de los cubos de la WAIS (Lichtenberger et al., 2001; Wechsler, 1999) 11
Prueba del rompecabezas de la WAIS (Lichtenberger et al., 2001;
Wechsler, 1999) 11
Prueba de ensamblaje tridimensional de Benton y Fogel
(Benton y Fogel, 1962) 11
Test del reloj (dibujo sin modelo) (Burns et al., 1999; Cacho, 1999) 11,12
Prueba de praxia ideatoria con objetos multiples de De Renzi y Lucchelli
(De Renziy Lucchelli, 1988) 12
Torres de Londres y de Hanoi (Lezac et al., 2004) 12
Cartas de Wisconsin (Lezac et al., 2004) 12,13
Pruebas de semejanzas y diferencias (Lezac et al., 2004) 13
Interpretacion de refranes (Lezac et al., 2004) 13
Escalas de apatia (Escala de Evaluacién de la Apatia [AES] —Marin et al., 1991—,
Entrevista para evaluacion de la apatia en la demencia [DAIR] —Strauss 2002—) 14
Escala de anosognosia (Burns et al., 1999; Verhey et al., 1993) 14
Escala de las universidades de Manchester y Oxford para la exploracion
psicopatolégica de la demencia (MOUSEPAD) (Allen et al., 1996;
Burns et al., 1999) 14, 15
Escala de Depresion de Cornell (Alexopoulos et al., 1988; Burns et al., 1999) 14, 15, 16
Irritabilidad, Agresividad y Apatia (de Burns) (Burns et al., 1990, 1999) 14, 16
Escala de Depresion de Hamilton (Burns et al., 1999; Hamilton, 1960;
Manubens et al.) 14, 16
Escala NIMH del estado de animo en la demencia (DMAS) (Burns et al., 1999;
Sunderland et al., 1988) 14, 16
Escala clinica de sintomas psicoticos en la enfermedad de Alzheimer (SPAD)
(Burns et al., 1999; Reisberg y Ferris, 1985) 15
Escala de psicopatologia en la enfermedad de Alzheimer de la Universidad
de Columbia (CUSPAD) (Burns et al., 1999; Devanand et al., 1992) 15, 16
Escala de Depresion Geriatrica de Yesavage (Burns et al., 1999;
Manubens et al., Yesavage et al., 1983) 16
Escala de Agitacién de Cohen-Mansfield (CMAI) (Burns et al., 1999) 16
Escala para la Conducta Agresiva en la Senescencia (RAGE) (Burns et al., 1999,
Patel y Hope, 1992) 16
Escala de Agresividad de Ryden (Burns et al., 1999; Ryden, 1988) 16
Escala de Signos Depresivos (DSS, de Katona y Aldridge) (Burns et al., 1999;
Katona y Aldridge, 1985) 16
Escala de Agitacién de Pittsburgh (PAS) (Burns et al., 1999; Rosen et al., 1994) 16

*Seguln a la numeracién indicada en la tabla 2 (pag. 52).
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Tabla 6. Relacién de algunas baterias de tests que se utilizan en neurologia cognitiva para la
valoracion de alteraciones intelectuales y psicopatologicas

Bateria Funciones examinadas*

CAMDEX (Roth et al., 1988) 1,2,3,4,5,6,7,8,10, 11, 12, 13, 14,
15, 16

CAMCOG (Manubens et al.; Roth et al., 1988) 3,4,5,6,7,8,10,11, 12, 13

Test Barcelona (Pefia-Casanova, 2001) 3,4,5,6,7,8,10,11, 12, 13

ADAS (Burns et al., 1999; Pascual et al., 1997;

Pefia-Casanova, 1997; Rosen et al., 1984) 3,4,5,6,8,11, 12, 14, 15, 16

ADAScog (Burns et al., 1999; Manubens;

Pefia-Casanova, 1997; Rosen et al., 1984) 4,5,6,8,11, 12

GERMCIDE (Manubens) 3,4,5,6, 8,11, 12,13, 14

CERAD (Manubens; Morris et al., 1989, 1993;

Welsh et al., 1994) 3,4,6,8,11,12

Test de Boston para el diagnostico

de la afasia (Goodglas y Kaplan, 1986) 3,4,5,6

Escala de Memoria de Wechsler (Wechsler, 1997) 8

Bateria BEM-144 (Signoret, 1991) 8,11

Neuropsychiatric Inventory (NPI) (Burns et al., 1999;

Cummings et al., 1994; Manubens) 14, 15, 16

NPI-Q (Boada et al., 2002) 14, 15, 16

CERAD Behavioral Rating Scale (Burns et al., 1999;

Tariot et al., 1995) 14, 15, 16

BEHAVE-AD (Burns et al., 1999; Reisberg et al.,

1987) 15, 16

Present Behavioural Examination (PBE)

(Hope et al., 1992) 14, 15, 16

*Seguln a la numeracion indicada en la tabla 2 (pag. 52).

rentes tests; ademas, son escasas las pruebas con puntos de corte disponibles para selec-
cionar los distintos grados de deterioro, en el marco de una demencia. La obtencién de
estos datos requeriria estudios complejos de normativizacion y validacion de tests en
nuestro entorno, que en muchos casos se usan traducidos directamente del inglés.
Las puntuaciones de corte no serian Unicas, sino que deberian adaptarse en muchas
tareas a la edad, el grado de escolarizacion y, en ocasiones, a otras variables influyen-
tes. Ante esta perspectiva, nos planteamos la conveniencia de establecer un sistema de
puntuacién comun, en vistas a informar uniformemente sobre las facultades que inter-
vienen en la toma de decisiones. Si todos los facultativos que emiten un informe de
estas caracteristicas expresasen su impresion en los mismos términos, aquél seria mucho
mas comprensible para otros profesionales, tanto de la medicina como del ambito juri-
dico. En este sentido, proponemos calificar cada una de las funciones que considera-
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mos mas importantes (tabla 2) siguiendo la graduacion indicada en la tabla 7. El facul-
tativo responsable de la evaluacién (especialista en neurologia, psiquiatria o geriatria),
una vez realizada la historia clinica completa, incluidas las exploraciones general, neu-
roldgica, neuropsicoldgica y psicopatologica exhaustivas (algunas de ellas, quiza, con
la colaboracién de otros expertos), debe expresar su impresion sobre la indemnidad o
el grado de alteracion que el paciente presenta en cada una de las funciones referi-
das, ajustando en cada caso su dictamen a la escala unificada (tabla 7).

Tabla 7. Escala unificada para la calificacion de cada una de las funciones mentales expresadas
en la tabla 2

Normal

Deterioro ligero
Deterioro moderado
Deterioro intenso
Funcién abolida

b~ wWwN PR
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Correlacion entre el estado
neuroldgico y la capacidad
para tomar decisiones

Una vez clasificadas en grupos las posibles decisiones, con el fin de poder operar
tedricamente con ellas, y establecidas ya las funciones mentales que deben evaluarse
y la forma de calificarlas en una escala unificada, debemos decidir cuales son los
estados neurolégicos que sefialan incapacidad para tomar determinados tipos de deci-
siébn. Como es légico, cada grupo de decisiones tiene unas caracteristicas particula-
res y una trascendencia diferente. En funcién de ello, para cada tipo de decisiones
resultan esenciales determinadas funciones cognitivas, que deberan permanecer indem-
nes, mientras que otras permanecen menos operativas. Establecer la capacidad mini-
ma necesaria de cada funcion, para considerar posible la toma de una decisidn razo-
nable, es una tarea muy delicada y, en un primer paso, necesariamente arbitraria. Es
obvio que existiria una gran probabilidad de error si la estimacion la realizara una sola
persona, aunque ésta pudiera considerarse muy juiciosa. También es cierto que resul-
taria dificil y metodolégicamente incorrecto afrontar una investigacion de campo de
estas caracteristicas sin una hipotesis previa. Por tal motivo, se decidié crear unas tablas
basadas en el criterio de un grupo de personas. Todas ellas tienen experiencia en el
trato con individuos que presentan deterioro de funciones cognitivas. Por otra parte,
el grupo es heterogéneo, de manera que el motivo que induce dicho trato es diverso.
En todo caso, todas ellas son personas profesionalmente cualificadas en aspectos que,
de una manera u otra, se hallan en relacion directa con las decisiones que esos enfer-
mos deben tomar.

Con el fin de elaborar las tablas de correlacién (estado neurolégico — capacidad
decisoria), se realizaron dos reuniones en las que se discutieron los aspectos concep-
tuales y logisticos que debian tenerse en cuenta. En los dias siguientes, cada miembro
del grupo, de forma meditada, decidi6 los puntos de corte que estimé mas apropia-
dos para cada tabla. El objetivo era establecer unos minimos comunes a todas las per-
sonas, de manera que cualquier persona que no los alcanzara, dificilmente seria capaz
de asumir una decision del grupo correspondiente. En otras palabras, establecer el gra-
do maximo de alteracidon que se considera compatible con la capacidad para tomar el
tipo de decision considerado. Como ya puede presumirse, algunas personas con
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funciones mas preservadas tampoco estardn en condiciones de tomar esas mismas
decisiones, motivo por el que la decisiéon de incapacidad siempre debera juzgarse de
forma individualizada. Sin embargo, al elegir esta modalidad de fijar los limites, se esta
tratando de proteger el derecho a decidir de toda persona capacitada para ello (pre-
suncion de capacidad) vy, a la vez, facilitar la tarea a quien debe tomar la dificil deci-
sion de conceder o no la posibilidad de que un individuo tome decisiones.

Un médico experto en epidemiologia y estadistica se encargd de recibir el criterio
expresado por todos los miembros del grupo. Analizada la disparidad de los resulta-
dos, se enviaron éstos a todos los componentes del grupo para que pudieran reca-
pacitar sobre sus respuestas, hacer comentarios sobre ellas y, si lo estimasen oportu-
no, modificar alguna calificacion concreta. La técnica Delphi permite realizar rondas
similares para incrementar el consenso en las respuestas, intercambiando razonamientos
cuando los participantes lo consideran necesario. Para obtener nuestras puntuaciones,
se realizaron cuatro rondas de opinion.

Técnica Delphi

El método Delphi, que toma su nombre del oraculo de Delfos, fue ideado a principios
de los afios cincuenta por miembros de la Rand Corporation, como un instrumento
para realizar predicciones en caso de catastrofe nuclear. A partir de entonces ha sido
objeto de multiples aplicaciones en todo el mundo, entre ellas algunas de caracter cli-
nico, como las desarrolladas para establecer pautas de utilizacion adecuada de diver-
sos procedimientos diagnosticos y terapéuticos.

El método se enmarca dentro de las técnicas de investigacion cualitativa que, a dife-
rencia de las cuantitativas, se orientan hacia la explicacion y el analisis de los feno-
menos, de forma comprensiva, dinamica, con el proposito de generar ideas, compar-
tir experiencias e intuir tendencias para el futuro. Se trata de una técnica de consenso
que pretende analizar una realidad, alcanzando acuerdos en temas de interés sobre
los que no se dispone de informacion concluyente, cuando ésta resulta dificil de obte-
ner y es necesario adoptar decisiones o determinar cursos de accion. Es especialmen-
te atil cuando se trabaja con elementos muy subjetivos, en los que resulta dificil deter-
minar su valor intrinseco.

El método se aplica por fases. En primer lugar se procede a la formulacién del pro-
blema, se seleccionan los panelistas (expertos capacitados para contribuir al estudio
con sus conocimientos y experiencia), se determinan las preguntas que se somete-
ran a estudio y se plantean éstas a los panelistas. El sistema se estructura en forma de
un cuestionario anénimo, de manera que se pregunta a los panelistas, en rondas suce-
sivas hasta alcanzar consenso, sobre su grado de acuerdo con las respuestas de todos,
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pudiendo modificar las respuestas previas e incluir comentarios para el grupo. El obje-
tivo de enviar sucesivas veces los cuestionarios es disminuir progresivamente el espa-
cio intercuartil, con una estimacion mas precisa de la mediana. La utilizacion del correo
electronico simplifica el trabajo, al permitir tiempos de respuesta mas reducidos y faci-
litar la tarea administrativa. El estudio concluye con la elaboracion de un informe
que contiene los resultados finales de la encuesta.

Una de las mejores cualidades de este método es la elevada probabilidad de obte-
ner un consenso tras la aplicacion sucesiva de los cuestionarios. Este logro esté facili-
tado por la correcta seleccion de los panelistas, el anonimato en las aportaciones de
los participantes y la interaccion entre ellos con retroaccion controlada. Una limitacion
de la técnica es que se trata de un método mas intuitivo que racional, al tiempo que
puede resultar largo y costoso (Landeta, 1999; Linstone y Turoff; Pope y Mays, 1995).

En la tabla 8 se muestra el resultado final obtenido, para los 12 grupos de decisiones.
Debe quedar claro que los resultados son arbitrarios en la medida en que se derivan de
la opinidn subjetiva de personas, aunque éstas sean expertas y hayan alcanzado con-
senso. Seria necesario trasladar las apreciaciones a la practica, en una muestra contro-
lada de individuos, aplicando métodos objetivos que permitan evaluar la validez de
las tablas y determinar la manera en que deben ser ajustadas. En todo caso, esperamos
que la tarea realizada sera Gtil para afrontar esta investigacion y contribuya a la defen-
sa del derecho a decidir, que resulta imprescindible para participar en la actividad social.

Se incluye un Anexo con el formato de la tabla de exploraciones, para facilitar su
utilizacion en la practica clinica.
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Tabla 8. Alteracion maxima permisible en las diferentes funciones mentales que intervienen en
la toma de decisiones, distribuidas éstas en 12 grupos

S |l Sml | 1w | PulPm| Aul An | Om| Om| Tu | T
Nivel de conciencia (Nc) 2 2 1 2 1|2 1 2|1 2 1| 2
Percepcion de estimulos(Pc) | 3 | 3 | 3 | 3 | 3 | 3 2| 3|23 2|3
Atencion (At) 2 (3|2 |3|2|3|2|3|2]|3]|]2]|3
Gnosias (Gn) 3|4 )| 3 4 | 2| 3 2 3|2 3] 2|3
Lenguaje: comprensiébn (L-C) | 2 | 3 | 2 | 3 | 2 | 2 2, 3|23 2|3
Lenguaje: expresion (L-E) 3| 41| 3 3 13| 3 3 3|3 4 | 3| 3
Caélculo (Cc) 5 5 5 52| 3 3 4 | 3 4 | 3| 4

Memoria episodica

de hechos recientes (Me)
Memoria episodica
autobiogréfica (Ma)
Orientacion espacial (Oe)
Praxia constructiva (P-C)
Funciones ejecutivas (Fe)
Razonamiento abstracto (Ra)

Motivacién-autocontrol
-introspeccion (MAI)

w
w
N
w
N
w
N
w
N
w
N
w

NN O W
W w| oo |Ww
NN O |W
Wlw|o o s
NN~ WN
WwW|o |~ |w
WIN W W|w
WwW|h|dlw
NN~ DM W
W WO ||
NN W[W|w
NN oD W

N
w
N
N
N
w
N
N
N
w
N
N

Ideacion espontanea (le) 2 3 2 32| 3 2 2| 2 31 2|2
Afectividad-estado
emocional (A-E) 2 3 2 312 |3 2 3| 2 3] 2|2

Columna de la izquierda: aspectos neurolégicos que intervienen en la toma de decisiones. Fila superior: tipos de deci-
sion de mayor interés, clasificados por categorias. Sy: decisiones que influyen en la propia salud de grado mayor; S,,,: deci-
siones que influyen en la propia salud de grado menor; I,: decisiones sobre la participacion en investigaciones de grado
mayor; |,: decisiones sobre la participacién en investigaciones de grado menor; P,,: decisiones relacionadas con el patri-
monio de grado mayor; P,,: decisiones relacionadas con el patrimonio de grado menor; A,,: decisiones relativas a activi-
dades propias no laborales de grado mayor; A,,: decisiones relativas a actividades propias no laborales de grado menor;
O,,: decisiones sobre si mismo diferentes de las anteriores de grado mayor; O,,: decisiones sobre si mismo diferentes de
las anteriores de grado menor; T,,: decisiones sobre otras personas sobre las que se tiene responsabilidad no laboral de
grado mayor; T,,: decisiones sobre otras personas sobre las que se tiene responsabilidad no laboral de grado menor.
Puntuaciones: escala unificada de 1 a 5, 1: normal; 2: deterioro ligero; 3: deterioro moderado; 4: deterioro intenso; 5: fun-
cion abolida.
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ANALISIS Y REFLEXIONES SOBRE LA CAPACIDAD PARA TOMAR DECISIONES DURANTE LA EVOLUCION
DE UNA DEMENCIA: «DOCUMENTO SITGES»

Plantilla propuesta por los autores, para la valoracion de los aspectos neuroldgicos de mayor
relevancia que intervienen en la capacidad para tomar decisiones.

En las tablas 5 y 6 figura una lista de tests y baterias de uso frecuente en nuestro entorno, para
explorar las funciones seleccionadas.

En la tabla 8 pueden observarse los puntos de corte obtenidos por los autores del «documento
Sitges», tras aplicar la técnica Delphi.

Sv | Sm [ | m [ Pu [P | Au| An|Om|On| Tu| Tn

Nivel de conciencia (Nc)

Percepcion de estimulos (Pc)

Atencion (At)

Gnosias (Gn)

Lenguaje: comprension (L-C)

Lenguaje: expresién (L-E)

Caélculo (Cc)

Memoria episodica
de hechos recientes (Me)

Memoria episddica
autobiogréfica (Ma)

Orientacion espacial (Oe)

Praxia constructiva (P-C)

Funciones ejecutivas (Fe)

Razonamiento abstracto (Ra)

Motivacion-autocontrol
-introspeccion (MAI)

Ideacion esponténea (le)

Afectividad-estado
emocional (A-E)

Columna de la izquierda: aspectos neurolégicos que intervienen en la toma de decisiones. Fila superior: tipos de deci-
sion de mayor interés, clasificados por categorias. Sy,: decisiones que influyen en la propia salud de grado mayor; S,,: deci-
siones que influyen en la propia salud de grado menor; |,: decisiones sobre la participacién en investigaciones de grado
mayor; |..: decisiones sobre la participacion en investigaciones de grado menor; P,,: decisiones relacionadas con el patri-
monio de grado mayor; P,,: decisiones relacionadas con el patrimonio de grado menor; Ay,: decisiones relativas a activi-
dades propias no laborales de grado mayor; A,,: decisiones relativas a actividades propias no laborales de grado menor;
O, decisiones sobre si mismo diferentes de las anteriores de grado mayor; O,,: decisiones sobre si mismo diferentes de
las anteriores de grado menor; T,,: decisiones sobre otras personas sobre las que se tiene responsabilidad no laboral de
grado mayor; T,,: decisiones sobre otras personas sobre las que se tiene responsabilidad no laboral de grado menor.
Puntuaciones: escala unificada de 1 a 5, 1: normal; 2: deterioro ligero; 3: deterioro moderado; 4: deterioro intenso; 5: fun-
cién abolida.
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