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«L'immens tel6 encara no s’eleva.
Ara som els actors del que hem de ser.»

«El inmenso teldn aun no se levanta.
Ahora somos los actores de lo que hemos de ser.»

Torno a salpar. Lluis Serraima, 2004

Durante toda la vida, las personas debemos tomar decisiones. Esto constituye
una actividad intelectual basica de los seres inteligentes, en todas las especies
animales. Las decisiones pueden ser tan variadas que abarcan un espectro que
va desde las mas nimias hasta las que pueden modificar el curso de la propia
vida, la de otras personas o, en casos extremos, la de toda la humanidad. Indepen-
dientemente de su trascendencia, la capacidad para tomar una decision requie-
re unas condiciones mentales que también difieren en cada caso. Asi, puede
ser facil decidir algo importante si las alternativas son comprensibles, la volun-
tad de la persona esta claramente inclinada por una de ellas y no existen nor-
mativas legales que impidan su cumplimiento o dificultades de indole local para
su ejecucion. Por el contrario, algunas decisiones muy poco trascendentes de la
vida diaria resultan muy dificiles de asumir, bien porque requieren un ejercicio
intelectual que supera la capacidad del individuo, o porque éste siente muy equi-
libradas sus preferencias por las soluciones alternativas, o porque la solucion ele-
gida entra en conflicto con la legalidad establecida o encuentra trabas para su
aplicacion por alguna circunstancia particular o elemento del entorno, o algun
prejuicio propio.
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Entre los animales de vida salvaje, la capacidad para tomar decisiones ade-
cuadas puede significar desde la hegemonia en la manada hasta la simple super-
vivencia. En nuestra especie, la situacion es diferente. También existe una selec-
cion natural por la que, en una situacion social similar, quien esta mejor capacitado
para tomar decisiones alcanza mas facilmente una posicion socioecondmica mas
privilegiada. Pero nuestra inteligencia de especie nos ha permitido establecer un
ordenamiento normativizado de autodefensa, para prevenir el exterminio de las
personas con menor capacidad mental o en situacion patoldgica, y para defen-
dernos de decisiones perjudiciales o proteger de ellas al propio individuo que
decide (principio de beneficencia). Este ordenamiento, ademas, tiene objetivos
mucho mas ambiciosos: pretende garantizar el derecho y la libertad de decision
(principio de autonomia), dentro de un marco de reconocimiento de la igualdad
entre todos los seres humanos. Asi pues, la competencia para tomar decisiones
es un concepto basicamente legal, pretendiendo garantizar siempre, en la medi-
da de lo posible, un equilibrio entre los principios de autonomia y de beneficen-
cia. En la practica, generalmente, no es necesaria la aplicacién de un procedi-
miento judicial. Esto se debe a que muchas decisiones no tienen excesiva
trascendencia y, cuando la tienen, en muchos casos la capacidad o la incapaci-
dad del individuo es obvia y existen procedimientos para que la situacion se resuel-
va 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 pare-
ce incapaz, debe intervenir un juez. Entre tanto, la presuncion de capacidad es
inapelable (Codigo Civil), es decir, que se considera al individuo como presunto
incapaz.

Asi pues, queda claro que debe reconocerse el derecho de todas las personas
a elegir libremente. Pero también es cierto que en muchas situaciones no todas
las opciones posibles son elegibles, y que en un momento determinado es posi-
ble que las capacidades mentales de una persona no le permitan tomar adecua-
damente ciertos tipos de decision. Estas capacidades mentales pueden estar limi-
tadas por la propia constitucion del individuo (personas con retraso global del
desarrollo intelectual o con habilidad reducida en determinados campos cogniti-
vos) o hallarse deterioradas por un proceso morboso, de forma transitoria o per-
manente. 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
decisién. Si no es capaz, la decision deberia tomarla otra persona en su repre-
sentacion, que cumpla condiciones suficientes para garantizar la ecuanimidad de



la decision sin perjuicio de la persona representada. En nuestra estructura social,
ademas, sea quien fuere el que deba tomar la decisién, para garantizar unos prin-
cipios de orden y de defensa de la libertad de todos, las decisiones deben respe-
tar unos condicionantes legales y éticos.

Los procesos morbosos que mas directamente afectan a la capacidad para deci-
dir son aquellos que cursan con deterioro de las funciones cognitivas o del equi-
librio psiquico. A titulo de ejemplo, dos situaciones clinicas diferentes pueden ser-
virnos de guia. Un paciente en estado psicotico agudo o con demencia estara
capacitado para tomar adecuadamente muy pocas decisiones. Al contrario, un
paciente deprimido o con deterioro cognitivo ligero podra tomar de forma auté-
noma Yy 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 emocional del individuo, vy, final-
mente, el tipo de decisiones que puede tomar un individuo con un estado men-
tal determinado, en un momento concreto, de forma responsable. La actitud de
incapacitar a una persona para tomar todo tipo de decisién, en un momento evo-
lutivo de enfermedad, puede conculcar su derecho a elegir en situaciones para
las que aun esta capacitado; asimismo, aceptar determinadas decisiones de una
persona que ya no esta capacitada para tomarlas puede perjudicar su propio bie-
nestar o el de otras personas, poniendo en riesgo las garantias de equidad y
orden social deseables.

En la linea de analizar las medidas de proteccidn juridica y social para evitar la
incapacitacién total como solucién Unica y facil a la pérdida de las capacidades
cognoscitivas se sitla el eje sobre el que ha pivotado el trabajo del grupo de
expertos del Documento Sitges 2009. Fomentar la idea de la incapacitacion
parcial, progresiva, «a medida» para resolver situaciones concretas como las
mencionadas, y abogar por decisiones que contemplen no sélo una faceta del
proceso patoldgico sino el entorno y circunstancias en las que éste se mueve con
el objetivo de preservar y mantener la autonomia de la persona el mayor tiem-
po posible, han sido su filosofia de trabajo.

Metodoldgicamente, en un informe sobre la capacidad o no de la persona para
tomar decisiones se ha de hacer constar: diagndstico etiolégico, ampliamente
documentado con exploracién y pruebas que los acrediten; estado evolutivo y
afectacion funcional en la vida cotidiana, familiar, laboral y social; prondstico
evolutivo y grado de dependencia. Igualmente se han de hacer constar las con-
diciones de su habitat, el nicleo de convivencia y acreditar el nlcleo cuidador.
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La situacion cognitivo-conductual y funcional de cada momento puede permitir la
asuncion de determinado tipo de decisiones y actividades, en un contexto deter-
minado. En una sociedad avanzada en el ambito de las libertades, no seria justo res-
tringir mas de lo apropiado el derecho a decidir a quien aun no ha perdido com-
pletamente esa capacidad. Del mismo modo, la deteccién de incapacidad para asumir
determinadas decisiones importantes, implementando en tales casos mecanismos
de representacién, no menoscaba la libertad de la persona incapaz, sino que sirve
para proteger sus intereses y los de otras personas afectadas por la decision.

En un documento de recomendaciones editado en 2007 por la Federacion Europea
de Sociedades de Neurologia (EFNS) se reconoce que la demencia afecta a la capa-
cidad para tomar decisiones, y se considera que los médicos especialistas res-
ponsables de estos pacientes deben asumir una parte importante en la evaluacion
de la capacidad mental (Waldemar et al., Eur J Neurol. 2007;14:e1-e26).

A pesar de los esfuerzos realizados en el mundo para disenar procedimientos
de evaluacién de la capacidad decisoria, no existen unas guias practicas univer-
salmente aceptadas. Hay acuerdo en que es necesario evaluar la capacidad en
determinadas situaciones, pero existen opiniones dispares sobre cuales son estas
situaciones, qué funciones deben examinarse, como hacerlo y cdmo interpretar
los resultados.

El Grupo de trastornos cognitivos y de la conducta de la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN) creyd de interés analizar en profundidad las multiples y varia-
das situaciones que aparecen a lo largo del periodo evolutivo de una demencia,
y el tipo de decision que el enfermo puede tomar por si solo o bajo algun tipo de
ayuda, desde la perspectiva de la buena practica asistencial, con el concurso
de los conocimientos juridicos y legislativos vigentes. El proyecto nace al cons-
tatar la ausencia de procedimientos de valoracién y, al mismo tiempo, la nece-
sidad de propiciar un acercamiento entre las sociedades médica y juridica en el
ambito particular de las demencias, e iniciar un didlogo fluido y eficaz entre ambas.

A partir de esta iniciativa, Merce Boada y Alfredo Robles elaboraron un pro-
grama de trabajo y coordinaron los debates de un grupo de expertos en dife-
rentes competencias profesionales, con el fin de profundizar en el conocimiento
de situaciones en las que existe menoscabo de la capacidad y competencia men-
tales. Estas situaciones, cotidianas y a veces con consecuencias desapercibi-
das, requieren procedimientos de deteccidn y evaluacion, como los que se pro-
ponen en este documento. Otro objetivo que emana de este documento es la



sensibilizacién de los agentes sociales sobre el esmerado y equitativo trato que
merecen las personas que padecen una demencia, sea cual fuere su condicion.
Se recomienda a las autoridades competentes redefinir prestaciones y servicios
para adaptarse a las cambiantes necesidades de esta poblacion y potenciar las
figuras juridicas necesarias para garantizar el derecho a tomar las decisiones que
a cada persona le permitan sus facultades.

Esta tarea se ha dirigido con vocacion y voluntad de compartir conocimiento y
experiencia y la misiéon de velar para preservar la autonomia del paciente, su liber-
tad de pensamiento, conciencia, religidén, opinién y expresion.

El Documento Sitges 2009 constituye en si mismo una declaracién en defen-
sa de los derechos de las personas que, en un momento de su vida, pierden facul-
tades mentales y desarrollan demencia. La competencia legal para ejercer dere-
chos civicos se ve disminuida por el deterioro cognitivo, como ocurre en las
demencias progresivas, pero esta pérdida sucede de forma paulatina y con varia-
bilidad cualitativa interindividual. Esto significa que la capacidad decisoria y la
competencia legal deben considerarse como un todo dinamico, que se modifica
en el tiempo en relacidn a la sintomatologia y consecuencia funcional, conduc-
tual y sobre el entorno.

Documento Sitges 2009 propone iniciar un camino que facilite la actuacion
de los profesionales de la salud y del derecho. El resultado podria ser interpre-
tado a modo de una guia clinica o como un protocolo de actuacion semiestruc-
turado para acercarnos a una realidad que se extiende mas alla de la consulta
médica, del laboratorio de investigacién o del informe pericial. En todo caso, debe
quedar claro que las propuestas que se vierten en este documento son el fruto
de un debate y un consenso entre un grupo de expertos y no tienen un valor
absoluto. Su difusién no cierra un periodo de actividad, ya que éste permanece
abierto para avanzar en el conocimiento de la bioética y de las demencias.

Los coordinadores y el grupo «Documento Sitges» agradecen a Lundbeck Espaina
la exquisita sensibilidad demostrada hacia este tema y su inestimable ayuda y
colaboracién, financiando el proyecto.

Por ultimo, manifestamos nuestro homenaje a todos aquellos a quienes la
demencia ha deslustrado su capacidad de conocer y de decidir.

Grupo Documento Sitges 2009
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El tema que nos ocupa tiene implicaciones médico-cientificas, juridicas y ético-
filoséficas que, ademas, no actlian como compartimentos estancos, sino que se
encuentran reciprocamente implicadas.

En lo tocante al discurso, al debate sobre qué es lo mas conveniente, los argu-
mentos se plantean en pie de igualdad, pero cuando existe regulacion legal la
referencia primera debe ser la ley, que, a su vez, deberia expresar el equilibrio
entre los distintos ambitos.

En materia de «capacidad para decidir», la legislacion es abundante vy, lo peor,
contradictoria y dispersa. Contradictoria porque los viejos moldes del derecho
romano que sirvieron de modelo para configurar el concepto de incapacidad y las
instituciones de guarda en nuestro Cddigo Civil comun y foral se avienen muy mal
con la realidad social actual y con la percepcion de los derechos de las personas
que, por sufrir un trastorno psiquico o mental, o enfermedad que curse con demen-
cia, pueden ver cuestionada su capacidad para decidir. Y dispersa porque son
muchos los textos que se ocupan de la materia, desde solemnes declaraciones
internacionales hasta decretos de las distintas comunidades auténomas.

La ley ha previsto que esto pueda ocurrir. La solucion es clara: debe atenderse
a los principios de jerarquia normativa, competencia y fecha de promulgacién.

Esto es facil de decir, pero en el dia a dia nos encontraremos con interpreta-
ciones juridicas contradictorias que llenaran de estupor a los no juristas, que no
sabran qué decir ni qué pensar.

Es previsible que hasta que no se trasladen a la legislacion civil los nuevos plan-
teamientos contenidos en las Ultimas declaraciones internacionales en la mate-
ria esto sera irremediable y se reproducira la dialéctica entre los juristas mas
pegados a la letra de la ley y los mas proclives a una interpretaciéon mas amplia
e integradora.
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Atendiendo a los principios antes enunciados, entendemos que las referencias
en materia de discapacidad son:

La Constitucién de 1978.
La declaracion de la ONU de diciembre de 2006 sobre derechos de las per-
sonas con discapacidad.

La Constitucion de 1978 en su articulo 10 considera la dignidad de la persona,
los derechos fundamentales que le son inherentes y el libre desarrollo de la
personalidad como pilares fundamentales de la sociedad que se desea tener.

A este fin han de servir todos los poderes publicos (art. 9-2 de la Constitucion
Espafiola) con especial atencién y amparo para las personas con discapacidad
(art. 49).

El derecho es un poder simbdlico. Otra cosa es la administracién de justicia,
que esta dotada de la fuerza, pero el derecho es un puro simbolo.

Por ejemplo, la sefial de «vado» en una cochera no es mas que un trozo de
chapa, nada impide al conductor aparcar en zona prohibida, sélo es un simbo-
lo. La mayor parte de los conductores no lo hacen, unos porque estiman que
no deben hacerlo, otros porque temen que la grua se lleve el coche.

Toda persona, por el mero hecho de serlo, por exigencia de su dignidad, es
detentadora de varios «vados»; son sus derechos fundamentales que tienen una
doble dimension: en sentido positivo, sirven para el desarrollo de la personali-
dad con un horizonte al fondo de aspiracion de felicidad; en sentido negativo,
suponen un escudo protector frente a intromisiones ilegitimas de terceros.

Tradicionalmente, las personas mas vulnerables, en la medida en que carecian
de poder de respuesta, han sido objeto, bien de atropellos, bien de un desme-
dido paternalismo protector.

El discurso en clave de autonomia es nuevo, propio de la sociedad posmo-
derna en que vivimos.

Lo cierto es que hoy todas las leyes en la materia proclaman como valor fun-
damental el respeto y/o la promocion de la autonomia de las personas que for-
man estos colectivos.

Estas personas van a expresar decisiones, formular deseos, plantear objetivos
o la solucidn a sus problemas y, en muchos casos, alguien va a cuestionar su
capacidad para decidir, lo cual va a dar lugar a un conflicto que debera ser resuel-
to (por el médico, el notario, el director de la residencia o por el juez, segun el
caso) en funcion de un criterio fundamentalmente médico.



Es aqui donde el Documento Sitges 2009 puede tener utilidad en la medida
que proporcione a quien tiene que emitir el juicio de capacidad o de competen-
cia un método y unos criterios determinados.

No debe perderse de vista, no obstante, que el juicio de valor sobre «capaci-
dad para decidir» debe conciliarse con el mas exigente y complejo juicio de valor
sobre «capacidad para resolver».

La idea es clara: no toda persona que tiene capacidad para decidir, tiene capa-
cidad para resolver. La tendra quien, en relacion con el asunto concreto, consiga
sumar decision, voluntad y medios.

Es muy importante que quien tiene que dar una opinién de capacidad o com-
petencia distinga claramente estos dos planos.

El juicio sobre la capacidad para resolver se basa en datos clinicos y no clini-
cos (existencia o no de una red de apoyo familiar, social o institucional que haga
viable los deseos, instrucciones y aspiraciones manifestados por la persona
evaluada).

Seria del todo recomendable que el examen del médico, juez o notario se exten-
diera a indagar sobre el entorno econémico y psicoafectivo y, aunque sea mini-
mamente, obtener informacién sobre aspectos familiares (existencia o no de
parientes y, si corresponde, la posibilidad o disposicién para la ayuda o el acom-
pafiamiento; existencia o no de apoyo institucional; complejidad del medio en
que desarrolla su vida, etc.), para elaborar un juicio global de la situaciéon que
contemple todos los matices en los que ésta se desarrolla.

AUn en nuestros dias la respuesta mas frecuente a las situaciones (perma-
nentes o transitorias) de falta de capacidad para decidir es la incapacitacion judi-
cial.

Si analizamos la realidad pasada y presente de nuestro procedimiento de
incapacitacion, llegaremos a la inquietante conclusion de que hoy, al igual que
hace cien anos, las personas que soportan una demanda de incapacitacién reci-
ben, en un porcentaje de casos que supera sin duda el 90%, una sentencia de
incapacitacion plena (para todo y para siempre), con la consiguiente atribucion
a un tercero (tutor, padres con patria potestad prorrogada o rehabilitada) de
una representacion plena (para todo y para siempre) de la persona incapaci-
tada.

Esto no se corresponde con la realidad deseable. El procedimiento de incapa-
citacion tal y como esta concebido coloca al juez y a las partes ante un «impo-
sible»: evaluar la capacidad de una persona para realizar cualquier hipotético
acto o negocio juridico, en este momento o en el futuro.
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El prondstico es mas facil de establecer en enfermedades neurodegenerativas,
pero resulta muy dificil en los trastornos mentales fluctuantes o en el caso de
la discapacidad «no severa».

La imposibilidad de conocer la capacidad real para decidir y, en ultimo caso
la duda, deberian llevar al juez a no incapacitar, aplicando el principio in dubio
pro capacitate, pero en la practica el usus fori ha llevado a todo lo contrario,
basandose muchas veces en consideraciones de caracter paternalista del tipo:
«es lo mejor para él», «ahora esta bien pero por si acaso un dia...», etc.

La solucién pasa por cambiar el disefio del procedimiento de incapacitacion:
exigir que se especifique con claridad en la demanda cual es el motivo (necesi-
dad, objetivo, problema) que ha llevado a interponerla. Ello permitiria analizar la
capacidad actual de la persona en relacién con un solo acto o negocio juridico,
el que importa. Esto si es asumible y se puede evaluar con alguna precision.

Quien sostenga la falta de capacidad de la persona en relacién con ese acto
concreto debera explicar qué pretende al solicitar una declaracion de incapaci-
dad y en qué medida declarar esa inhabilidad va a suponer un beneficio para
aquélla.

En caso de que asi se demostrase, la resolucion se limitaria a declarar la falta
de capacidad para realizar ese acto concreto y la designaciéon de quien haya de
ayudar o acompanar, en su caso, a dicha persona para realizar el acto o nego-
cio juridico en cuestidn, o velar para que no se lleve a cabo en caso de que
ésta fuera la pretension.

Una vez realizada la labor de acompafamiento o ayuda y rendidas las cuentas
al juez de la actuacion, se procederia al archivo del procedimiento sin que la per-
sona quedase marcada con el estatuto de «incapacitada».

El articulo 12-3 de la Convencion de la ONU sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad (Nueva York, 13 de diciembre de 2006) se refiere expre-
samente a ello cuando dice:

3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar a
las personas con discapacidad el apoyo que puedan necesitar en el ejercicio
de su capacidad juridica.

Las viejas instituciones de guarda (tutela, curatela, patria potestad prorroga-
da o rehabilitada) deberian dar paso a las figuras del «asistente» o «acompa-
Nante» para actos concretos, sin perjuicio de poder acudir a las primeras en casos
excepcionales, cuando las circunstancias del caso asi lo requieran.



Es llamativo que, en el marco del fendmeno conocido como «autotutela», y
sobre todo a raiz de la reforma del Codigo Civil realizada por la Ley 41/2003 de
18 de noviembre, un creciente nimero de personas acudan a los poderes pre-
ventivos u otras formulas analogas para designar, cuando tienen capacidad para
decidir, a la persona que quieren que las represente en caso de que lleguen a per-
derla o, no es infrecuente, a las personas que en modo alguno desean que lo
hagan. La razon de ello es preservar la dignidad de su vida en caso de inciertos
tiempos adversos, conforme a sus deseos y creencias, frente a una hipotética
accion de la justicia que anulara radicalmente sus capacidades de obrar, que-
dando a expensas de que la benevolencia o sensibilidad del tutor las respetara en
lo posible; por ejemplo, vivir o no en su domicilio, convivir con animales, asistir
a cultos religiosos, hacer regalos, recibir visitas, como administrar su dinero, etc.

El respeto a los derechos fundamentales de la persona que sufre algun tras-
torno quiere decir rescatar al maximo los ambitos en los que sea competente y
desee decidir por si mismo, ya que en ello radica su libertad y dignidad.

Sentenciar en materia de capacidad, no de un «mazazo», sino matizadamen-
te, discerniendo qué esferas de la vida de esa persona precisan proteccién y cua-
les no, es labor primordial del juez; pero para poder llevarla a cabo necesita una
legislacion acorde con ese fin y un dictamen pericial profundo y exhaustivo en el
que se contemplen asimismo datos relevantes de su historia sociofamiliar que
permitan a quien enjuicia garantizar la proteccién efectiva de las personas que
sufren trastornos psiquicos o mentales.

En definitiva, el derecho y la administracion de justicia deben ser la herramienta
para la proteccidn de los derechos de las personas, especialmente los funda-
mentales, respetando siempre el principio de intervencidon minima cuando se tra-
ta de la restriccion de alguno de ellos. A este fin primordial, el Documento Sitges
2009 nos ayuda en tres cuestiones determinantes:

Tener una perspectiva de estos enfermos de la que ya no puedan sostenerse
posturas paternalistas que han subyacido en mucha jurisprudencia, para
reconocer la parcela de autonomia —cuando se dé— de un paciente afec-
tado de demencia.

Que la intervencion judicial en los procesos de incapacitacion sea Unica-
mente para lograr una mayor proteccién del discapacitado.

Ajustar al maximo las resoluciones juridicas a la realidad de cada situacién
de merma de capacidad, al colaborar estrechamente con los médicos, ante
una situacién de falta de autogobierno de las personas.
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Estos fines son los que deben regir los principios filosoficos y éticos referidos
al inicio de este preambulo, a la hora de gestar una nueva legislacién acorde con
nuestros tiempos y que conjuguen la proteccidon y apoyo con los derechos fun-
damentales de las personas que se hallen en situacién de discapacidad.



El predmbulo de la Constitucién de la Organizacién Mundial de la Salud (International
Health Conference, 1946) considerd que «la salud es un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de enfermedad o dolencia».
Lograr una optima calidad de vida, expresion en su ultima consecuencia de valo-
res inherentes a la condicién humana como la dignidad y la libertad personal, exi-
ge a esta sociedad del bienestar la participacion y colaboracion de todos los agen-
tes sociales, y de forma muy especial profesionales del ambito de la sanidad,
incluidos gestores, planificadores y legisladores de los sistemas de salud.

El respeto hacia el ser humano y su dignidad debe manifestarse en la aten-
cidn que reciben las personas enfermas durante su proceso asistencial sanita-
rio y social. Respetarlos quiere decir evitar dafiarlos, reconocer su derecho a
decidir, procurar su bienestar y tratarlos de manera equitativa, evitando toda
discriminacion injusta. De estas normas inspiradoras, la Comision Nacional para
la Proteccion de los Sujetos Humanos ante la Investigacidon Biomédica y del
Comportamiento (1974-1978) y el Departamento de Salud, Educacion y Bienestar
de los Estados Unidos revisaron y ampliaron las regulaciones para proteger a
los sujetos humanos a fines de la década de 1970 y principios de la década de
1980. En 1978, la Comisidn public el Informe Belmont. Principios y guias éti-
cos para la proteccion de los seres humanos en la investigacion. De él se des-
prenden los siguientes principios bioéticos: respeto a la autonomia y privacidad,
no maleficencia, beneficencia y justicial. En este mismo contexto también han

1 Respeto a las personas: protegiendo la autonomia de todas las personas y tratandolas con cortesia,
respeto y teniendo en cuenta el consentimiento informado. Beneficencia: maximizar los beneficios
para el proyecto de investigacion mientras se minimizan los riesgos para los sujetos de la investigacion.
Justicia: usar procedimientos razonables, no explotadores y bien considerados para asegurarse que
se administran correctamente (en términos de costo-beneficio).
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de considerarse otros principios mas especificos que ayudan a poner en prac-
tica los anteriores: veracidad, equilibrio, transparencia, respeto a la vida priva-
da, responsabilidad y competencia profesional.

Parece obvia la particular conveniencia de su aplicacion a las personas mas
dependientes, fragiles y vulnerables, como los «viejos muy viejos», personas con
algun tipo de discapacidad psiquica o fisica y las personas con demencia en par-
ticular.

En esta misma linea, el Consejo de Europa, en favor de los colectivos mas fra-
giles, profundiza en el conocimiento de sus necesidades y define la dependen-
cia, para desplegarla posteriormente como ley universal en algunos paises comu-
nitarios como Espafia. La dependencia se define como «la necesidad de ayuda o
asistencia 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 o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelec-
tual, tienen necesidad de asistencia o ayudas importantes para realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado per-
sonal». Estas actividades que permiten llevar a cabo el quehacer diario se dis-
tribuyen en tres categorias: las actividades basicas de la vida diaria, focalizadas
en la capacidad para el cuidado personal, que no precisan autonomia; las acti-
vidades instrumentales, mas complejas, y las actividades avanzadas de la vida
diaria, que requieren completa capacidad e independencia. Estas ultimas inte-
ractUan con el entorno social y, segun sus caracteristicas, llevan implicita la nece-
sidad de unas capacidades diferentes para poder asumirlas.

En una sociedad cada vez mas longeva, con alta prevalencia de las enferme-
dades cronicas, las necesidades sanitarias y sociales se compensan a modo de
vasos comunicantes en la busqueda de un equilibrio: el estado del bienestar. Este
equilibrio sélo es posible en un modelo social que combine un alto nivel de cono-
cimientos cientificos, habilidades profesionales y tecnologia, con una profunda
sensibilidad hacia las necesidades de los demas, creando un entorno solidario
abierto a los valores de la persona por encima de intereses politicos, profesio-
nales, cientificos y econdmicos.

Las demencias soélo son la punta del iceberg de este sistema donde el enve-
jecimiento de la poblacién desempefia un papel muy importante, y pueden des-
compensarlo si no conocemos bien su proceso. Debemos abordar su tratamien-
to de forma global, invertir en investigacion y adaptar a los nuevos patrones
sociales los actuales modelos de atencion a lo largo de todo su recorrido vital.



Tres son las razones del aumento de la prevalencia e incidencia de las demen-
cias en general y en la enfermedad de Alzheimer: el envejecimiento general de
la poblacion, el aumento del nimero absoluto de mayores de 65 afios y la mayor
supervivencia de los enfermos después del diagndstico.

El envejecimiento precisa de un analisis en perspectiva de futuro, que supera
las cifras absolutas. Hoy hablar de envejecimiento es hablar de calidad de vida,
conocer en qué condiciones de salud viviremos estos afos de mas. En la Espaia
longeva, la esperanza de vida al nacer en 1999 era de 75,3 afos para los varo-
nes y de 82,3 afios para las mujeres. Ajustada, segun el estado de salud a los
65 anos, la esperanza de vida era de 16,2 afos para los varones y de 20,3 para
las mujeres, con una expectativa de vida media de 81,2 y 85,3 afios, respecti-
vamente. En términos de calidad de vida, vivir con o sin dependencia, como media,
los varones pasan 4,2 afos en situacion de discapacidad grave y las mujeres
6,9 afnos. Esto supone para ellas el 8,3% de su trayectoria vital.

Si bien este envejecimiento exitoso es el fendmeno social mas importante que
ha acaecido en las Gltimas cinco décadas, como lo es convertir en crénicas pato-
logias de corta supervivencia, como el sida, los procesos oncoldgicos y la pro-
pia demencia, este progreso tiende a convertirse en un conflicto de intereses
generacionales, entre las clases pasivas y activas, por el elevado coste de las poli-
ticas sociales que sustentan a esta poblacién. En 2005, el coste anual total a nivel
mundial, para los cuidados de la demencia, se estimaba en 315.000 millones
de $-USA, sobre una poblacion de 29,3 millones de personas con demencia en
todo el mundo. Sélo en Europa, el coste estimado para los cuidados informales,
alcanzaba la enorme cifra de 40.000 millones de $-USA, calculandose su coste
total en 120.000 millones de $-USA. En Espaia, sobre una poblacion de 541.895
personas con demencia y en un escenario de cuidados informales de 7,4 horas/dia,
el coste total se situaba alrededor de los 21.207,8 millones de $-USA2. Estas cifras
dan muestra del titanico esfuerzo que ha de hacer la sociedad civil para cuidar
y atender a estos enfermos y por ende, la gran necesidad de invertir en investi-
gacion para lograr frenar la progresion de la enfermedad.

2 «An estimate of the total worldwide societal costs of dementia in 2005».Este estudio realizado por Wimo,
Winblad y Jonsson del Karolinska Institut de Estocolmo en colaboracion con el European Health Economics
de Londres esta publicado en Alzheimer’s & Dementia, 2007.

27



28

La edad de inicio de la demencia asienta, por lo general, en la séptima déca-
da de la vida y arranca de un perfil cognitivo que linda con el del envejeci-
miento dicho «normal», siendo dificil su diferenciacion con los instrumentos
diagndsticos que tenemos en la actualidad, hecho que obliga a la comunidad
cientifica a invertir a largo plazo en estudios clinico-evolutivos para conocer su
valor predictivo y eficacia. Otro elemento que distorsiona esta realidad y retar-
da el diagndstico de la demencia es que la pérdida cognitiva no es percibida
con la misma intensidad en entornos sociales diferentes. Lo que es obvio para
unos familiares es irrelevante para otros. Lo que forma parte del envejecimiento
normal es patoldgico si se explora en extension y profundidad. Lo que es comun
en la vejez es relevante para hacer el diagndstico de demencia.

Cabe comentar, aunque brevemente, el importante papel del deterioro cogni-
tivo leve (DCL) como premonitorio de la demencia y, en tal caso, su valor pre-
dictivo hacia la busqueda de nuevas dianas terapéuticas. La posicion de dife-
rentes grupos de expertos avanzando en nuevos criterios diagndsticos y
parametros clinicos esboza una soélida linea de investigacion en el sentido de
poder afirmar el espectro continuado del DCL y la demencia. De confirmarse este
continuum, el tratamiento de la demencia podria establecerse antes de la pérdi-
da funcional.

En esta situacién de DCL, la persona es competente y responsable de su
autogobierno, excepto en lo relacionado con algunas actividades avanzadas
de la vida diaria. Si el proceso progresa hasta llegar a estadios avanzados de
la enfermedad, la pérdida de las funciones cognitivas conlleva la pérdida total de
la capacidad de decidir. La definicién que hace E. Esquirol en su tratado Des mala-
dies mentales, publicado en 1838, esta vigente en nuestros dias por su facil com-
prension. Es demente quien habiendo sido rico intelectualmente se empobrece.
El idiota, por desgracia, nunca lo fue3. Esta definicién parte de una normalidad
cognitiva y funcional para cada individuo y presupone una pérdida progresiva en
el tiempo, aportando una visiéon dinamica del proceso, cuya velocidad de cruce-
ro determinara su evolucion.

3 «’homme en démence est un riche devenu pauvre; l'idiot a toujours été dans I'infortune et la misére.»
Esquirol E. Des maladies mentales considérées sous les rapports médical, hygiénique et médico-légal.
Paris: Chez J.B. Bailliere; 1838.



Al valorar la competencia durante la evolucion de una demencia, ha de dimen-
sionarse bajo estos parametros. No es una evaluacion estatica en el concepto
hoy igual a mafiana, sino que se modifica con el transcurso del tiempo, y en cada
tiempo exploratorio el resultado sera distinto. Para su valoracion se precisa de
un informador fiable, que conozca a la persona de cerca, que la frecuente y
que ofrezca una informacion también fiable; requiere tiempo de escucha, rigor
de interpretacién y experiencia profesional para conocer quién era, cdmo era y
quién es la persona cuya competencia se evallda hoy.

El progreso médico y de bienestar sobrepasa y desborda el concepto tradi-
cional del modelo de cuidados. La persona ha dejado de ser un ente receptivo
de prestaciones. Quiere y debe estar bien informada; participar y decidir en la
toma de decisiones que afectan a su salud, bienestar y autogobierno, y recla-
ma acciones dirigidas a la prevencion, diagndstico precoz, tratamiento y rehabi-
litacidn, responsabilidad que recae de pleno en el sistema sanitario y social.

Tenemos el derecho a la salud y la responsabilidad de protegerla y fomentar-
la. Tenemos el derecho a una sanidad que nos proteja por igual a todos y la res-
ponsabilidad ética, para con ella, de no malbaratarla.

El nuevo modelo de sanidad tiende hacia un proceso de individualizaciéon, don-
de la autorregulacion y los valores ya no se basan en elecciones institucionales,
sino personales. En pocas décadas hemos sustituido la ética de la beneficencia
por la ética de la autonomia. Hemos sustituido la medicina basada en la evi-
dencia por la medicina basada en los valores, donde conviven conocimientos y
evidencia cientifica con el respeto de los legitimos valores de la persona. La depen-
dencia y todo lo que se genere a su alrededor ya forma parte de este nuevo con-
cepto del bienestar, cuya actitud proactiva requiere respuestas adecuadas al
momento e intensidad de la situacién de salud y social.

En esta sincronia interdisciplinaria entran de pleno los estamentos juridicos y
legales competentes, con voluntad y capacidad de promocionar y proporcionar
las medidas de proteccion juridica en esta toma de decisiones de las personas
con demencia. Conseguirlo es la esencia de la calidad y excelencia de los servi-
cios sanitarios, sociales y juridicos: promocién e investigacién de la salud; pre-
vencién de las enfermedades; equidad y cohesion en la calidad y viabilidad asis-
tencial. Su inmediata consecuencia es promover la autonomia de la persona y
proteger su independencia.

Partiendo de esta filosofia de trabajo y enmarcados en el conocimiento médi-
co de esta patologia en particular, se propone analizar aquellos aspectos de com-
petencia de una persona relacionados con las decisiones que influyen en la pro-
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pia salud, intimamente ligadas al derecho a la privacidad, a la informacién, a la
confidencialidad de los datos; con el patrimonio (como transacciones econémi-
cas, otorgamiento de poderes y decisiones testamentarias), o en la asuncién
de responsabilidades de la vida diaria, que en ocasiones afectan directamente
a los intereses de otras personas.

La cuestion fundamental consiste en valorar si una persona, en una situacion
concreta y en un momento determinado, es capaz de tomar una decision y que
ésta sea respetada sin caer en una mala praxis. Cuando la relacion entre riesgos
y beneficios potenciales sea dificil de establecer y sus consecuencias puedan ser
de importancia, la necesidad de valorar con mayor rigor y precision la capacidad
para tomar decisiones se hace totalmente imprescindible. Una decisién que com-
porte claros beneficios con escasos riesgos requiere un estandar de competen-
cia menor que la situacidn contraria, y aqui entran en juego la capacidad, expe-
riencia, habilidad y competencia de los diferentes profesionales.

En ocasiones, la necesidad de actuar con rapidez impide valorar con suficien-
te profundidad la capacidad decisoria de una persona. Muy a pesar nuestro
esta situacion se hace cotidiana en todos los ambitos de la sociedad, sanitarios,
sociales y juridicos, sin exclusiones, tanto por la sobrecarga asistencial como por
la escasez de recursos humanos y econdmicos, dando por toda respuesta un
«vuelva usted mafana».

La finalidad de este trabajo es, por una parte, conocer y definir aquellas deci-
siones personales y las patrimoniales que podrian ser objeto de una valoracién
de capacidad de la persona para llevarlas a cabo, y quiénes pueden realizar esta
evaluacién de forma competente.

Parte del trabajo esta focalizado en describir de forma facil y concisa las fun-
ciones cognitivas que intervienen en la toma de decisiones y que han de ser obje-
to de nuestra atencion, tales como memoria, lenguaje, calculo, reconocimiento
entre otras, y como explorarlas, para emitir un informe clinico que traduzca el
déficit neuroldgico y su consecuencia funcional.

A nivel exploratorio, existen pruebas cognitivas sencillas y breves que pueden
ayudar a detectar casos que posteriormente requieran una evaluacion formal para
elucidar sobre la competencia decisoria. Cuando esta valoracién es necesaria, pro-
fesionales expertos deberian aplicar un procedimiento estandarizado. Este, aun-
que flexible para posibilitar la acomodacion a las caracteristicas del sujeto eva-
luado, debe ser exhaustivo y analizar todos los dominios cognitivos necesarios
para formular un juicio. Plasmar los resultados en un informe estandarizado ase-
guraria la completa ejecucion del procedimiento. Esta informacidon debe ser facil-



mente comprensible por todas las personas que deban utilizarla, que van a ser
mayoritariamente médicos (en muchos casos no expertos en neurologia cogniti-
va o psicogeriatria), juristas, notarios o agentes civiles.

Este informe o juicio global sobre la capacidad, aunque necesariamente exhaus-
tivo, debe expresarse en términos simples (funciones predefinidas y valoracién
segln una escala unificada [tabla 4, pagina 108]). Ademas, el grupo de auto-
res ha elaborado de forma consensuada una tabla que ayuda a interpretar las
puntuaciones obtenidas, en relacién con la capacidad decisoria (tabla 6, Anexo).
No obstante, esta claro que el resultado de la evaluacion constituye Gnicamen-
te un elemento de ayuda para quien tenga la autoridad y la responsabilidad de
establecer si la persona esta o no capacitada para tomar una decisién importante.
Datos suplementarios de tipo contextual y circunstancial, ajenos a la valoracion
personal y objetiva de funciones cerebrales, podrian, en casos particulares, ejer-
cer como elemento de correccidn (en sentido tolerante o restrictivo) en la deci-
sion de aceptar o rechazar la capacidad decisoria.

A nuestro entender, se hace cada vez mas necesaria la armonizacién de con-
ceptos y la propuesta de protocolos exploratorios consensuados, entre los esta-
mentos médicos Y juridicos, que permitan de forma agil y eficaz valorar aquellas
condiciones de la persona que puedan mermar su capacidad de decidir y pro-
curar para ella una resolucion que resguarde, en todo lo posible, su libertad y
autonomia.

Es probable que la elaboracion de un informe que incluyera un juicio global
sobre las condiciones clinicas, funcionales y del entorno socioecondmico facilita-
ria la percepcion de la capacidad del enfermo para decidir y para resolver.
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Para plantear la plena capacidad de la persona es paso previo obligado analizar
si el padecimiento que sufre le impide resolver sus asuntos o puede solucionar-
los a pesar de éste. Ello nos lleva a conocer con amplitud la nocién de autogo-
bierno, concepto sobre el que pivota la esencia del Documento Sitges 2009.

Podemos acercarnos al concepto de autogobierno avanzando algunas notas
generales:

a) El autogobierno es la capacidad de resolver los propios asuntos, la capa-
cidad de atender las necesidades, alcanzar los objetivos o cumplir los
deseos.

b) La nocién de autogobierno tiene dos dimensiones:

Externa: relativa a actos, juridicos o no, que tienen que ver con terceros
(asociacion, compras, ventas, préstamos, demandas, etc.).

Interna: relativa a actos propios, como el autocuidado (vestido, alimen-
tacion, desplazamientos, control de tratamientos médicos, control de sus
propios recursos economicos, etc.).

c) El autogobierno tiene como primer componente la capacidad de obrar o capa-
cidad para tomar decisiones. La persona con autogobierno debe contar en
primer lugar con la «inteligencia tedrica» suficiente para tomar «concien-
cia» de los elementos de la decisién y de sus consecuencias. Por tanto, la
relacién entre capacidad de obrar y autogobierno no es de exclusion, sino
de relacion entre una parte y el todo. La capacidad de obrar es una parte,
un elemento o requisito del autogobierno.

d) Ademas de capacidad de decisién, el autogobierno requiere voluntad. Para
que la decision sea efectiva, tiene que llevarse a la practica, hay que hacer
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0 no hacer lo que se ha decidido, y en esta empresa el papel no le corres-
ponde a la inteligencia, sino a la voluntad. Las crisis de autogobierno que
provocan las carencias de voluntad son generalmente mas graves que las
que provocan las carencias de inteligencia tedrica.

e) Finalmente, es preciso, ademas, contar con medios materiales o que no exis-
tan obstaculos externos que impidan llevar a la practica lo decidido (barre-
ras fisicas, juridicas, mentales, etc.). Por tanto, no tendra autogobierno o lo
tendra disminuido quien, en relacidon con lo que necesita o pretenda, pre-
sente carencias de conocimiento, voluntad o medios.

f) Hay que tener muy presente que el autogobierno requiere un analisis indi-
vidual y personalizado. Debemos analizar a la persona concreta en sus cir-
cunstancias particulares porque la incapacidad civil es algo mas que un diag-
nodstico, es fundamentalmente un concepto individual y circunstancial.

No se puede establecer una equivalencia genérica entre diagndstico y fal-
ta de autogobierno, pues cada caso es distinto. Forma parte de los objeti-
vos del Documento Sitges 2009 establecer dicha equivalencia en términos
de individualidad, particularidad y en referencia a las posibilidades perso-
nales para gestionar.

Son las siguientes:

a) Capacidad juridica o capacidad para tener derechos.

b) Capacidad de obrar o capacidad para tomar decisiones.
¢) Voluntad para llevar a cabo lo decidido.

d) Posibilidad de hacerlo.

De estas variables solo la primera es segura, y sélo cuando respecto de un
deseo, problema, necesidad u objetivo concreto, concurren todas, puede decir-
se que la persona cuenta con autogobierno, esto es, capacidad de resolver su
problema, necesidad u objetivo.

Veamos cada uno de estos conceptos:



En nuestro sistema juridico, a toda persona, por el mero hecho de serlo y con
independencia de su condicion, se le atribuyen desde su nacimiento una serie de
derechos entre los que destacan los llamados derechos fundamentales o dere-
chos de la personalidad. En definitiva, todo nacido, ya sea sano o enfermo, rico
0 pobre, tiene reconocida por exigencia elemental de la dignidad de la persona
la capacidad para tener derechos.

A partir de este momento y a lo largo de toda su vida la persona puede afia-
dir a sus derechos innatos otros que vaya adquiriendo (p. €j., propiedad, dere-
cho de uso o habitacion, usufructos, etc.) por distintos titulos (compra, donacion,
herencia, etc.).

Cosa muy distinta de la capacidad juridica o capacidad para tener derechos es la
capacidad para tomar decisiones sobre éstos. Para ello es preciso contar con unas
dosis suficientes de inteligencia, madurez y un minimo de voluntad.

Cuando una persona reune estas condiciones decimos que tiene «capacidad
de obrar», es decir, de tomar decisiones relevantes que tienen como consecuencia
la creacidon, modificacion o extincion de relaciones juridicas. Se trata de una atri-
bucidn abstracta de capacidad que se proyecta hacia el futuro y que abarca en
principio todos los actos y negocios previstos en el ordenamiento juridico.

En nuestro sistema legal se presume que estas condiciones deben estar pre-
sentes a la edad de 18 afios y que el joven esta ya preparado para llevar de
forma responsable las riendas de su vida (art. 12 de la Constitucion Espaiiola,
arts. 314-1 y 322 del Cddigo Civil).

La causa de la incapacitacion esta expresada en el articulo 200 del Cédigo Civil,
que establece:

«Son causas de incapacitacion las enfermedades o deficiencias de caracter fisi-
co o psiquico que impidan a la persona gobernarse por si misma.»
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Durante afhos, para realizar el juicio sobre la incapacidad de una persona, hemos
atendido y evaluado sdlo la primera parte del articulo 200 del Cédigo Civil:

«Padecer enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico.»

Este dato nos lo proporciona un certificado médico que contiene el diagndsti-
co vy las caracteristicas del padecimiento. Se trata de una informacion abstracta
que toma como base las clasificaciones de enfermedades y trastornos comun-
mente aceptadas y publicadas por instancias médicas y organismos oficiales.

El precepto distingue entre:

La formula es tan amplia y los términos tan abiertos que puede interpretarse
en varias direcciones y en sentido mas extenso o mas estricto.

En principio resulta claro que estan incluidos todos los padecimientos que afec-
tan a la vertiente intelectual, a la facultad de decisién por presentar carencias en
la inteligencia tedrica. Esto sucede en la discapacidad intelectual, en los tras-
tornos mentales y en las demencias degenerativas.

Ahora bien, el déficit intelectual puede estar producido por otras muchas cau-
sas, como la ingesta de tdxicos, el consumo abusivo de alcohol o drogas, trau-
matismos, etc.

El precepto se refiere claramente a las minusvalias fisicas en cualquiera de sus
formas, excluyendo en principio las sensoriales.

Existen también padecimientos fisicos de otro tipo como los estados vegeta-
tivos, etc.

La nota comun de todos los padecimientos a los que se refiere el articulo 200 del
Codigo Civil es la persistencia o permanencia, excluyéndose los que tras el pro-
ceso patoldgico curan completamente o experimentan un alto grado de mejoria.

El problema se plantea en relacidon con las denominadas «enfermedades cicli-
cas» que cursan alternando periodos de afectacion mas o menos grave con pe-



riodos de remision (p. €j., la esquizofrenia o el trastorno bipolar). La solucion que
los tribunales han dado a estos casos es considerar que se trata de enfermeda-
des persistentes, puesto que permanecen latentes aunque sus efectos sean varia-
dos en un periodo u otro. El Tribunal Supremo, en sentencia de 10 de febrero de
1986, al referirse a la esquizofrenia, sefialdé que esta enfermedad:

«Tiene la consideracion juridica de persistente..., dado su caracter cronico, y no
constar cuando la afectada entra en las indicadas fases ciclicas o criticas [...].»

Pero, para determinar si existe causa de incapacitacion es preciso que nos fije-
mos también y, muy especialmente, en la segunda parte del enunciado del articulo
200 del Codigo Civil:

«Si el padecimiento impide a la persona gobernarse por si misma.»

Hasta ahora ha sido muy comun asociar automaticamente «diagnostico» e
«incapacidad civil» y dar por supuesto que toda anomalia psiquica o trastorno
mental persistente impide necesariamente a la persona gobernarse por si mis-
ma. Esto, en la mayoria de los casos, no responde a la realidad. Es obligado que
analicemos si el padecimiento impide a la persona resolver sus asuntos o pue-
de solucionarlos a pesar del padecimiento, lo que nos lleva a examinar la nocién
de autogobierno.

Ya estan expuestos los trazos generales de la nocién de «autogobierno», pero
es preciso ahora explicar con mayor precision algunos aspectos:

La vida requiere de continuas decisiones: las personas han de adoptar
diariamente decenas de ellas, la mayor parte triviales (voy al cine o al tea-
tro, llamo a mis padres o lo dejo para manana).

Existe otro tipo de decisiones mas relevantes (eleccion de colegio para los
niflos, elegir médico, control del estado de salud personal o familiar, com-
prar una casa, pedir un préstamo, interponer una denuncia o una deman-
da, etc.).

Finalmente, existe otro grupo de decisiones cruciales (matrimonio, cambiar
el domicilio a otro continente, decidir un cambio de profesion, etc.).

Puede ocurrir que personas que han cumplido 18 afos, personas adultas eman-
cipadas con responsabilidad profesional y laboral no cuenten realmente (en con-
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tra de la presuncion legal) con la capacidad para tomar decisiones, por razén
de padecer una minusvalia, accidente, enfermedad incapacitante, etc. En estos
casos, la «presuncion de capacidad» se torna en «presuncién de incapacidad» y
el ordenamiento juridico contempla una amplia serie de medidas para garantizar
su proteccion.

Despliega sus efectos la institucidon de la Guarda de Hecho, regulada en
los articulos 302, 303 y 306 del Cadigo Civil.

Los internamientos en centros adecuados para su asistencia o tratamiento
se consideran «involuntarios» y se someten a control judicial (art. 763 de
la Ley de enjuiciamiento civil).

Se pueden adoptar medidas de proteccién tomando como base lo dispues-
to en el articulo 216-2 en relacién con el articulo 158 del Cédigo Civil o lo
dispuesto en el articulo 762 de la Ley de enjuiciamiento civil.

Los funcionarios publicos tienen el deber de comunicar esta situacién al
Ministerio Fiscal (art. 757-3 de la Ley de enjuiciamiento civil), que valorara
la conveniencia o no de instar la declaracion de incapacidad.

Los familiares pueden instar la declaraciéon de incapacidad (art. 757-1 de la
Ley de enjuiciamiento civil) y si éstos no existieran o no la instaren, subsi-
diariamente puede hacerlo el Ministerio Fiscal (art. 757-2 de la Ley de enjui-
ciamiento civil).

En caso de que estas personas tengan que comparecer en juicio y no haya
nadie que las represente, seran provistas de un defensor judicial en los tér-
minos previstos en el articulo 8 de la Ley de enjuiciamiento civil.

La capacidad para decidir es el presupuesto de la decisidn. Es obligado analizar
separadamente estos dos conceptos. La capacidad para decidir implica contar con
unas minimas facultades cognoscitivas o intelectuales que permitan a la persona
conocer de modo suficiente los distintos elementos (de hecho, de derecho, etc.)
que concurren en la decision. Aquella persona de quien se afirme que cuenta con
capacidad para decidir podra tomar decisiones.

El objetivo fundamental del Documento Sitges 2009 es analizar «la capaci-
dad para decidir», aportando para ello un método de caracter cientifico.

El método propuesto ha de servir para orientar el analisis, pero nunca podra
suplir la impresién extraida del contacto personal y de la evaluacién de las cir-



cunstancias que concurran en cada caso concreto, abordado desde la predispo-
sicion o principio ético de «tratar de atender, tratar de entender».

Una vez afirmada la «capacidad para decidir» es preciso reconocer que «la deci-
sion» entrafia un proceso complejo que se desarrolla en varias fases (plantea-
miento del problema-objetivo-necesidad, conciencia de los margenes de deci-
sion, propuesta/s de solucion, deliberacion y decision).

Ldgica y cronolégicamente, el proceso de la decisién comienza con el planteamiento
de un problema (no encuentro trabajo), un deseo (me gustaria hacer un viaje),
una necesidad (tengo que comprar un piso) o un objetivo (quiero aprender a pintar).

Normalmente el campo de decisidén se encuentra limitado.
Los limites pueden ser naturales o legales:

Limites naturales. No se puede decidir por encima de los limites y condi-
ciones de la naturaleza. Si alguien decide que los embarazos duren dos sema-
nas se enfrentara a un absurdo.

Limites legales. Las disposiciones legales, los derechos de los demas, el per-
juicio inaceptable de tercero, etc., condicionan y limitan el marco de nues-
tras decisiones. Quien decida que el semaforo en rojo significa «no pare»
va a encontrarse con muchos problemas.

En ese orden de ideas, creo que el lector habra caido ya en la cuenta a estas
alturas de que en muchas ocasiones, ya sea por condicionamientos naturales o
legales, nuestro margen de eleccion es inexistente.

A la persona se le ocurre, o un tercero le propone, la solucidn o soluciones para
su problema, deseo, necesidad u objetivo.
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En esta fase, la persona debe ponderar los margenes de eleccidn, lo que puede
elegir y lo que le viene impuesto, y sopesar los «pros» y los «contras» que la
decision conlleva, lo que gana y lo que pierde de acuerdo con su particular sis-
tema de valores y de prioridades. Es éste un cddigo personalisimo que puede
presentar con otros amplias zonas comunes (comunidad de sentimientos) o pue-
de ser en su mayor parte «exclusivo». Es posible que sea tildado de raro o irra-
cional, pero si respeta los derechos ajenos debera ser respetado.

Las funciones intelectuales que desempefian un papel decisivo en la delibe-
racion y permiten llevarla a su fin (gestionarla) se conocen como funciones
ejecutivas. Su alteracion conlleva una incorrecta ponderacion de la situacion que
se ha de evaluar. Se dan situaciones clinicas en las que el proceso mérbido radi-
ca en la alteracion de estas funciones, pudiendo estar otras funciones cogniti-
vas muy bien preservadas, por lo que es dificil para la poblaciéon en general e
incluso para profesionales categorizar bien a estos pacientes. El informe que
recoge el juicio global de la situacion clinica debe explicar de forma clara la tras-
cendencia de las decisiones tomadas cuando las funciones ejecutivas estan alte-
radas.

El derecho a elegir se basa en el derecho a la libertad ideoldgica (art. 16 de
la Constitucion Espanola) y no puede tener mas limitaciones que las legalmente
previstas.

Nuestro «codigo particular» desempefia un papel fundamental a la hora de
tomar decisiones pues es el que, a la postre, va a hacer que se incline la balan-
za de un lado o de otro.

El asunto tiene crucial trascendencia si caemos en la cuenta de que nuestra
felicidad depende de que nuestros deseos se hagan realidad, y ello no es posi-
ble si no nos permiten elegir al respecto.

Es relevante y valiente la definicién de «autonomia» que contiene la Ley 39/2006
de promocidn de la autonomia personal y atencidn a las personas en situa-
cion de dependencia en su articulo 2:

«Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciati-
va, decisiones personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y
preferencias propias, asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida
diaria.»



Es un hecho psiquico e intimo que supone la determinacion de la persona por
una de las opciones posibles o quiza por la Unica posible.

Quien pretenda hacer un juicio sobre la capacidad para decidir de otra perso-
na debera tener presente y comprobar la coherencia o no del planteamiento en
funcidn del juego de las distintas variables y del beneficio o perjuicio personal
y/o a terceros.

Realmente no existe método cientifico de verificacion. Se han formulado varias
propuestas al respecto pero hasta el momento no se advierten grandes avan-
ces en este terreno. En la practica, en el dia a dia, se presume que las perso-
nas mayores de edad tienen capacidad para decidir y que saben lo que hacen.

El notario o el director del banco califican segin su experiencia y su criterio
la capacidad de la persona que tienen al otro lado de la mesa y la validez de
sus decisiones.

El médico dispone de documentacidn cientifica que acredita esta capacidad,
que esta basada en un método exploratorio con comprobacidon del mismo
mediante pruebas complementarias que lo avalan y el seguimiento del proceso
durante el tiempo necesario para llegar a este juicio.

La posicidn del juez es diferente, pues la evaluacion se hace dentro de un pro-
cedimiento con unas pruebas minimas tasadas y libertad para practicar y acor-
dar, incluso de oficio, cuantas estime convenientes. Dentro de las pruebas impres-
cindibles se encuentra el informe del médico forense y del fiscal.

Para algunos actos concretos como otorgar testamento por persona judicial-
mente incapacitada cuando la sentencia de incapacitacién no haya privado expre-
samente de esta facultad, la ley prevé precauciones especiales. El notario no otor-
gara testamento sino cuando dos facultativos afirmen su capacidad (art. 665 del
Cadigo Civil).

En cualquier caso, ya sea el notario, los responsables de residencias de mayo-
res o entidades bancarias, médicos, etc., en cuanto tengan sospechas de falta
de capacidad pueden negarse a dar validez a lo manifestado por la persona cuya
capacidad se cuestiona y remitir su examen y evaluacién a un procedimiento judi-
cial.
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Ahora, para completar el analisis de la decisidn, es preciso conocer la capaci-
dad del individuo y distinguir entre:

a) Capacidad genérica y capacidad para decidir sobre actos concretos.
b) Capacidad para decidir sobre un acto concreto y capacidad para decidir sobre
Sus consecuencias.

Ya se ha comentado que cuando una persona alcanza la mayoria de edad se le
atribuye, porque se presume que tiene facultades para ello, la capacidad gené-
rica para decidir por si misma. Se trata de una capacidad abstracta e inconcreta,
pero no se puede olvidar que la decisidon es un concepto «relativo», en el senti-
do de que se decide «algo» o «respecto de algo» y, sea cual sea este «algo», va
a ser determinante a la hora de establecer el juicio de valor final sobre si existe
0 no capacidad de decisidon para ese acto concreto.

Cada acto, seguin su grado de complejidad, requerird unas mayores o meno-
res dosis de conocimiento y madurez que permitan a la persona representarse el
significado del mismo y deliberar teniendo presente las consecuencias que pue-
de acarrear su omision o realizacion.

Es facil caer en la cuenta de que no se requieren las mismas condiciones ni
la misma capacidad para decidir sobre si ir al cine o al teatro, comprar un peri6-
dico o una revista, salir de paseo o quedarse en casa, o sobre si matricularse
en una facultad u otra, adoptar o no a un nifio, o invertir o no el patrimonio en
una u otra de las distintas opciones que ofrece el mercado.

En definitiva, mas alla de la genérica capacidad para decidir o capacidad de
obrar, lo que resulta verdaderamente relevante para afirmar o negar la capaci-
dad es el caracter y contenido del acto al que la decision se refiere, su caracter
simple o complejo.

Aln debemos hacer una ultima consideracion: dado que muchas decisiones pro-
vocan situaciones nuevas sobre las que hay que volver a tomar decisiones, y



asi sucesivamente hasta el final del asunto, es preciso distinguir entre la capa-
cidad para decidir sobre el primer acto y la capacidad para decidir sobre sus con-
secuencias. Por ejemplo, una persona decide aceptar un trabajo en una ciudad
alejada del domicilio familiar, lo cual provoca una variada gama de problemas en
el seno de la familia (transporte, etc.); una persona mayor internada en una resi-
dencia decide volver a su casa, que se encuentra en un pueblo donde no puede
recibir los auxilios médicos que precisa.

El juicio sobre la capacidad deberia realizarse en conjunto, en funcién de la pri-
mera decision y de sus consecuencias.

Es facil advertir que el proceso de la decision requiere en mayor medida la pre-
sencia de un ingrediente fundamental, la inteligencia tedrica, que es la que se
ocupa de elaborar las operaciones intelectuales. También necesita unas dosis
minimas de «voluntad» o «animo», pues en algunos casos (p. €j., depresion
mayor) las personas carecen de un impulso minimo para plantearse decisiones.

La inteligencia tedrica permite tomar conciencia de la realidad, de sus limi-
tes, de la complejidad o sencillez del problema, de las hipdtesis de solucion y
de las consecuencias de cada una de las opciones. Esta clase de inteligencia es
la que falta en mayor o menor medida en el discapacitado intelectual, también en
la persona con demencia y en el enfermo mental en los periodos de agudizacion
del trastorno. Esta minusvalia de tipo intelectual puede provocar, dependiendo del
grado de afectacion, incapacidad civil, en el sentido de privar de la capacidad para
tomar decisiones o algunas decisiones relevantes que la vida conlleva. Afecta, por
tanto, a la capacidad de obrar, y esta carencia debe ser subsanada.

El remedio pasa por atribuir a otra persona la facultad de decidir. Por cotidia-
no que nos parezca, esta atribucion de facultades es sobrecogedora, pues colo-
ca a una persona en manos de otra, generalmente sus familiares o seres queri-
dos, que gozan, en principio, de una presuncion de afecto y se espera que actien
en beneficio y provecho del discapacitado. Como la experiencia nos ha ensefa-
do, esto no siempre es asi, y existen casos en que el representante actla en
beneficio y provecho propios. Por ello, las decisiones mas relevantes se someten
a control judicial.

Conviene ahora que reparemos en una ultima cosa:
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Hasta aqui se ha esbozado un esquema muy rudimentario del proceso de la deci-
sidn, poniendo especial énfasis en el papel de la inteligencia «tedrica». Pues bien,
la mala noticia es que, aun estando ésta preservada, el estado emocional de la
persona a la hora de tomar la decisién puede tener efectos devastadores sobre
la capacidad para decidir.

Existen momentos y situaciones en los que se producen «disparos emociona-
les» que nublan la inteligencia. Asi, todo el mundo comprendera que la sala de
visitas de una residencia, cuando la persona mayor llega a ella, no es el mejor
lugar ni el mejor momento para evaluar la capacidad de decision sobre el ingre-
SO en una residencia para personas mayores. Tampoco la sala de vistas de un
juzgado es lugar para evaluar capacidades cuestionadas.

Las personas mas vulnerables son las mas proclives a sufrir desajustes emo-
cionales. Asi, la experiencia nos enseia y el refranero nos previene de que «las
personas mayores son del Ultimo que llega». Cuanto mas acusado es el estado
de desvalimiento, mayores son los riesgos de que «lo emocional» eclipse lo «inte-
lectual».

Se podria arglir el caso de una sefiora mayor que hizo mas de una docena
de testamentos: uno nuevo cada tres meses. La curiosidad me llevé a descubrir
que cada tres meses iba a residir a casa de uno de sus cuatro hijos.

La Unica manera de luchar contra este problema es situar la decisién en cir-
cunstancias no proclives a recibir el impacto de las emociones. Esto es muy
dificil si no se ha previsto.

Un magnifico remedio lo brindan los documentos de instrucciones previas, auto-
tutela y voluntades anticipadas, que permiten al afectado poner de manifiesto su
voluntad en las circunstancias de tranquilidad, intimidad o sosiego que desee.

La Ley 41/2003 de 18 de noviembre de modificacion del Codigo Civil ha intro-
ducido figuras muy interesantes a este respecto: la voluntad y la posibilidad o los
medios.

En el analisis del proceso que conduce a la decisién, no hemos abandonado el
terreno tedrico y de la abstraccidn. Es decir, que una decision tomada no es mas
que un hecho psiquico intimo que no trasciende del individuo que la toma, que
no se nota, que es un puro pensamiento si no ha llegado a ser manifestada.



Para que la decisidn sea efectiva tiene que llevarse a la practica, hay que hacer
0 no hacer lo que se ha decidido y en esta empresa el papel no le corresponde
a la inteligencia, sino a la voluntad.

Hay muchas personas que tienen capacidad para elaborar correctamente todo
el proceso de la decision y para adoptar decisiones, pero «son incapaces de lle-
varlas a la practica», carecen de la voluntad o de la fuerza necesaria para hacerlo.
Todos conocemos decenas de personas que han decidido muy correctamente
dejar de fumar, pero no lo dejan.

Es frecuente este fenédmeno:

a) En las personas que sufren depresiones graves, a las que les falta el alien-
to vital minimo para abordar cualquier cuestién relevante.

b) En todas las adicciones, ya sea a sustancias (alcohol, drogas, todxicos, etc.)
o0 a conductas (ludopatia, cleptomania, anorexia, etc.).

En estos casos la persona que sufre la adiccion posee la inteligencia tedrica nor-
mal para realizar el proceso de decisién y decide corrientemente no volver a jugar,
no volver a consumir, dejar de obsesionarse con su aspecto, pero no es capaz
de hacerlo, carece de la voluntad o de la fuerza de voluntad suficiente para lograrlo.

Las crisis de autogobierno que provocan las carencias de voluntad son gene-
ralmente mas graves que las que provocan la carencia de inteligencia tedrica; sin
embargo, el derecho civil se resiste aun a contemplarlas como causa de incapa-
citacion. Tan sodlo se ocupa del derecho de la prodigalidad y prevé que el prédi-
go pueda ser sometido a «curatela».

La incapacitacion por «carencia de voluntad», que afectaria a luddpatas, toxi-
cdmanos, etc., es una cuestion que esta planteada y se presenta dificil de resol-
ver porque, en el fondo, laten dos concepciones ideoldgicas sobre la libertad radi-
calmente distintas. Para unos, la libertad requiere como presupuesto la voluntad,
de modo que no se puede hablar de libertad si la voluntad falta. Libertad es poder
elegir, poder decir si y poder decir no, llevar las riendas de la propia vida.
Consideramos por ello que el drogadicto que puede decir si a las drogas no es
libre si ya no puede prescindir de ellas; al igual que el ludépata que puede deci-
dir jugar no es libre si carece de voluntad para no hacerlo. Para otros, libre es
el que tiene posibilidades de hacer cosas y las hace, con independencia de sus
consecuencias o de que llegue un momento en que no pueda dejar de hacer-
las. Se oye muchas veces decir que los adictos hacen tal o cual cosa «en uso
de su libertad».
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En cuanto a la voluntad, si se tiene o si se carece es indiferente en este plan-
teamiento.

Desde la primera perspectiva, tiene sentido plantear la posibilidad de incapa-
citacion civil en caso de adicciones graves con importantes consecuencias para
terceros basada en la falta de voluntad-libertad para llevar a cabo las decisiones
necesarias.

Desde la segunda perspectiva, la incapacitacién supondria un gravisimo aten-
tado a la libertad individual.

La cuestion es tan delicada que requeriria un amplio debate social y juridico.

Hay personas que cuentan con capacidad de decision y una gran voluntad pero
les faltan los medios para llevarlas a cabo.
Las razones de esta imposibilidad pueden ser de muy distinta indole:

Econdmicas: falta de recursos.

Materiales: barreras arquitectonicas.

Juridicas: derivadas de las disposiciones legales.

Mentales: tienen que ver con las actitudes que la sociedad adopte respec-
to de un problema o colectivo.

Sociofamiliares: falta de apoyo familiar o institucional.

Estas circunstancias actian como «barreras», y al final resulta que, por unas
u otras razones, las necesidades no pueden atenderse, los deseos u objetivos no
pueden alcanzarse y se producen crisis de autogobierno.

En suma, tendra autogobierno:

a) La persona que reuna las notas de conciencia, voluntad y posibilidad de
cumplimiento.

b) Quien consiga resolver sus necesidades o alcanzar sus deseos u objetivos,
bien sea ejecutando él mismo las actividades necesarias para ello, bien enco-
mendandolas a terceros (poderes) o recibiendo su auxilio (cuidadores infor-
males, voluntarios, etc.).



Es célebre la frase de Ortega y Gasset «Yo soy yo y mis circunstancias». Por tan-
to, a la hora de decidir sobre el grado de autogobierno de una persona, es pre-
ciso colocarse sinceramente frente a ella para determinar:

Qué es lo que la persona necesita ordinariamente hacer.
Qué es lo que puede decidir y hacer por si misma.
Qué es lo que puede decidir y procurarse por si misma.

Lo primero que hay que hacer es analizar a la persona en sus circunstancias
concretas y determinar qué es lo que la persona necesita hacer ordinariamen-
te para atender sus asuntos, para sentirse bien, para autorrealizarse, para ser
feliz.

Hay personas que cuentan con un abultado patrimonio que hay que gestionar,
otras sdlo con una pequena pensién; unas viven en los pueblos, otras en las ciu-
dades; algunas viven con la familia, otras viven solas, etc.

Lo segundo es determinar /o que puede decidir y hacer por si misma para
conseguir estos objetivos, teniendo en cuenta sus particulares circunstancias,
que pueden ser:

a) Personales: tipo de enfermedad, edad, conciencia de discapacidad o enfer-
medad, actitud frente a ella, aprendizaje, grado de inteligencia y voluntad.

b) Patrimoniales: ingresos, bienes, derechos, necesidad de administracion.

c) Familiares: apoyo familiar y la disponibilidad de tiempo para cuidar de él.

d) Sociales: insercion social, apoyo institucional, voluntariado, asociacion.

e) Otras: medio urbano o rural.

Lo tercero que hay que establecer es aquello que la persona, aunque no lo
pueda hacer por si misma, si' puede decidir y procurarse por si misma, acudien-
do a terceros a quien se encarga, encomienda o apodera.

Realmente las cosas que las personas denominadas normales no podemos
hacer por nosotros mismos son muy pocas. Para las cosas que necesitamos y no
podemos 0 no sabemos hacer buscamos quien nos las haga.

El mercado ofrece toda clase de servicios y de profesionales para remediar
estas necesidades.
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El otorgamiento de poderes es también un instrumento (til para procurarse, a
través de un tercero, la realizacion de cosas.

Es importante destacar que las situaciones de riesgo se producen mayor-
mente en quien no es consciente de su falta de capacidad, por lo que la con-
ciencia de la propia incapacidad es un factor favorable para la resolucion razo-
nable de las necesidades.

En definitiva, al objeto de establecer si la persona que padece una anomalia o
trastorno mental conserva o no suficiente autogobierno para atender su perso-
na y sus bienes, habria que plantearse:

Qué necesita ordinariamente esta persona.
Qué puede decidir y hacer por si misma.
Qué puede decidir y procurarse por si misma.

Si todo lo que necesita ordinariamente hacer una persona lo puede resolver
por si misma, tendra autogobierno y no existira, en consecuencia, causa de inca-
pacitacion.



Cabe plantearse dos situaciones: que la persona no sea capaz de gobernarse a
si misma y esté totalmente incapacitada, o que sélo sea incapaz de tomar deter-
minados tipos de decisidon. En ambas situaciones puede existir, 0 no, un reco-
nocimiento judicial de la incapacitaciéon. En cualquier caso, un representante auto-
rizado debe adoptar, en su lugar, las decisiones que la persona no es capaz de
tomar por si misma de manera apropiada.

La excepcidn la constituye la guarda de hecho. Se trata de una figura prevista
por la ley (art. 303 y 304 del Cddigo Civil, art. 253 y concordantes del Codi de
Familia catalan), vacia de contenido, pero de la que se deducen facultades para
realizar todo lo que sea necesario siempre que sea en beneficio del discapacitado.

De hecho, el Cadigo Civil establece que los actos realizados por el guardador
de hecho en interés del presunto incapaz no podran ser impugnados si redundan
en su utilidad. La guarda de hecho es, como puede imaginarse, la institucién mas
frecuente en personas con situaciones de dependencia e incapacidad.

En todo caso, hoy estd muy extendida la idea entre los profesionales del dere-
cho de que, siempre que sea posible, hay que proteger sin incapacitar. Para
ello existen una serie de instituciones a las que aludiremos al final del capitulo:
los guardadores de hecho y el asistente.

No obstante, actualmente la declaracion judicial de incapacitacion es la medi-
da de proteccion de las personas con incapacidad de autogobierno mas efectiva
de que disponemos.

El representante legal puede ser designado por el juez, previa incapacitacion del
individuo, dentro de un proceso de constitucion de tutela. En estas cuestiones,
la ley aplicable no es sélo el Cédigo Civil; en Catalufia se aplica el Codi de Familia
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de 1998, y existen normas en las Compilaciones de Aragon y en el Fuero Nuevo de
Navarra.

El representante legal puede ser designado por el propio individuo, mediante
el instituto juridico de la autotutela. Para que tal designacidn sea efectiva se
requiere previamente la incapacitacion del individuo y la constitucién de la tute-
la. La autotutela es posible desde que se modificd el articulo 223 del Cédigo Civil
de Espafia por la Ley 41/2003, y esta también regulada por el articulo 172 del
Codi de Familia de Catalufia. Este nombramiento de tutor realizado por uno mis-
mo puede ser impugnado, si existiesen motivos y causas para ello, pudiendo deci-
dir el juez contra la voluntad del individuo. La resolucion estimatoria de la impug-
nacién debe ser razonada.

La tutela puede configurarse de diversas formas. Unas mas simples, con la pre-
sencia 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 formas mas complejas que llegan a incluir un consejo de
tutela, que en Catalufia esta expresamente regulado en el Codi de Familia.

La figura de la curatela suele utilizarse en aquellos supuestos en los que Uni-
camente se acuerda la incapacitacién parcial de la persona, limitada a determi-
nados ambitos o actos. En estos casos, la persona puede actuar por si misma y
el curador le asiste en la realizacion de los actos para los que precisa ayuda, si
bien no ostenta su representacion legal. El curador no suple la voluntad del afec-
tado, sino que la refuerza, controla y encauza, complementando su déficit de
capacidad. Su funcién es mas de asistencia y proteccién. A continuacion, los algo-
ritmos muestran un esquema simple y otro complejo con consejo de tutela:

Algoritmo de la incapacidad para decidir

Incapaz de decidir

Incapacitacion legal Guarda de hecho

Curatela Tutela

Curador Tutor Administrador
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Algoritmo de tutela simple

Presunto incapaz

Sentencia de incapacitacion
(graduacion de la incapacidad)

Tutor y administrador Curador

Algoritmo de tutela compleja

Presunto incapaz

Sentencia de incapacitacion
(graduacion de la incapacidad)

Administrador Tutor y/o Consejo
patrimonial administrador de tutela

La adopcion de decisiones importantes, como, por ejemplo, la enajenacion de un
bien inmueble o la constitucion de un patrimonio protegido, exige no sélo el con-
curso del representante legal, sino también la autorizacion del juez.

Funcionamiento de la representacion de incapaces en casos especiales,
como la disposicién de inmuebles

Incapaz
(propietario)
Curador
Juez o Representante T
consejo de familia =, .. legal utor

Administrador

Comprador
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Nos encontramos frecuentemente con personas en situacion de dependencia, e
incluso de discapacidad, que no estan incapacitados. Es en estos casos en los
que el principio de proteger sin incapacitar estd muchas veces presente.

Si se supone que una persona no esta capacitada para tomar decisiones, debe-
ria iniciarse un proceso de incapacitaciéon apropiado y, mientras tanto, alguien
debe asumir la toma de decisiones en su representacion. Esta toma de decisio-
nes se efectla mediante un doble mecanismo que prevé la ley: los poderes pre-
ventivos y la guarda de hecho.

Los poderes preventivos son de gran utilidad, pero deben de otorgarse ante
notario, quien ha de enjuiciar la capacidad del poderdante. La guarda de hecho
es una situacion —como el propio término indica— «de hecho», es decir, que
se produce de forma natural y espontanea. El guardador de hecho es la perso-
na que esta con el dependiente o el discapacitado, es un tutor sin nombramien-
to judicial. El derecho defiende al presunto incapaz e impide que se puedan impug-
nar los actos de su guardador que redunden en beneficio del presunto incapaz.

Junto con el guardador de hecho encontramos al asistente. El asistente del
presunto incapaz, del dependiente o del discapacitado, es una figura que no
tiene reconocimiento legal en Espaina, pero que es reconocida en otros paises
como Alemania. Es una persona que acompafa, atiende, asiste al enfermo, pero
no es propiamente un representante legal. No toma la decision, ayuda a tomar-
la, y ésta es la utilidad de la figura del asistente para personas mayores.
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Situacion de personas sin incapacitacion legal

Incapaz de decidir
Sin incapacidad legal establecida

Inicio del proceso

de incapacitacion Guarda de hecho

Poderes preventivos

Representante
voluntario

Decision en funcion
del poder

El representante que tome las decisiones puede ser:

Un apoderado nombrado por el individuo mediante poderes preventivos
en los que figura el supuesto de la incapacitacion sobrevenida del titular del
patrimonio, habiéndose dispuesto en el poder su continuacion en tal caso.
Este supuesto se contempla en el articulo 1.732 del Cédigo Civil, segun se
redacta en la Ley 41/2003.

Un apoderado nombrado por el mandante precisamente para el caso de
su incapacidad. Este supuesto se regula en el articulo 1.732 del Cddigo Civil,
Ley 41/2003.

El guardador de hecho.

Hay que tener presente que, cuando la persona incapaz de decidir no ha sido
objeto de incapacidad juridica, la ley ordena que se le incapacite. Los requisitos
que exige el Cddigo Civil para que pueda acordarse la declaracion de incapaci-
tacion de una persona son:

1. que padezca una enfermedad o deficiencia fisica o psiquica;
2. de caracter persistente, y
3. que le impida autogobernarse.
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El grafico siguiente muestra cuadles son los pasos que han de seguirse:

Incapaz de decidir

Sin incapacidad legal establecida

Poderes Guarda
preventivos de hecho

Inicio del proceso de incapacitacién

Obligados legalmente

Ministerio Juez a denunciar
Fiscal

la presunta

incapacidad

Nombramiento de representante legal

DECISION
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El Cédigo Civil establece que la falta total o parcial de capacidad Unicamente
puede acordarse judicialmente, y siempre y cuando concurran en la persona res-
pecto de la que se solicita los siguientes requisitos:

Existencia de una enfermedad o deficiencia fisica o psiquica.
Que tenga caracter persistente.
Que impida a la persona gobernarse por si misma.

La declaracién de incapacitacion puede solicitarla uno mismo, el conyuge o la
pareja de hecho, los ascendientes, los descendientes y los hermanos, asi como
también el Ministerio Fiscal. Cualquier persona puede poner en conocimiento del
Ministerio Fiscal la existencia de una persona presuntamente incapaz. Los fun-
cionarios que por razén de su cargo tengan conocimiento de una persona pre-
suntamente incapaz deben comunicarlo.

Sin perjuicio de que la persona pueda comparecer por si misma, en el supues-
to de que la peticidn la hubiera formulado la familia, el Ministerio Fiscal compa-
recera en el procedimiento asumiendo la defensa y representacion de la perso-
na presuntamente incapaz. Si hubiera solicitado la peticidn el Ministerio Fiscal, a
la persona se le designara un abogado de oficio.
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éQuién puede solicitarla?

1. Ministerio Fiscal.

1. Uno mismao. 2. Cualquier persona puede poner en cono-
2. El conyuge o la pareja de hecho. cimiento del Ministerio Fiscal la existencia
3. Los ascendientes. de una persona presuntamente incapaz.
4. Los descendientes y los hermanos (es pre- 3. Los funcionarios que por razon de su car-
cisa la intervencion de abogado y procu- go tengan conocimiento de una persona
rador). presuntamente incapaz deben comuni-

carlo al Ministerio Fiscal.

DEMANDA

JUZGADO (correspondiente al domicilio donde reside la persona presuntamente incapaz).

Recibida la demanda en el juzgado, se acuerda remitirla a la persona presuntamente incapaz
al objeto de que, si lo desea, pueda comparecer con representacion y defensa propia en el pro-
cedimiento.

Si no lo hicieran, sera defendido por el Ministerio Fiscal, siempre que no haya sido éste el
promotor del procedimiento. En otro caso, se designara un defensor judicial, a no ser que estu-
viera ya nombrado*.

JUICIO

Las pruebas pueden consistir en documentos, peritajes, testificales, etc., pero en este tipo de
procedimiento deben practicarse siempre tres tipos de prueba:

Exploracion judicial de la persona presuntamente incapaz.

Exploracion médico-forense de la persona presuntamente incapaz.

Audiencia de los parientes mas proximos.
Normalmente la practica de exploracion judicial y forense se lleva a cabo antes del juicio y de
este modo pueden valorarse sus resultados en el mismo.

SENTENCIA
Puede acordar o no la incapacitacion y, en caso afirmativo, determinar si se reconoce total o
parcialmente. Si se hubiera solicitado en la demanda, también se acuerda el nombramiento de
cargo tutelar y se designa la persona o personas en quienes recae esta labor.

*En la practica, en el supuesto de que el promotor del procedimiento de declaracién de incapacitacion
sea el Ministerio Fiscal, a la persona presuntamente incapaz (si no comparece con representacion pro-
pia) se le designa un abogado de oficio para que le defienda y represente en el procedimiento. La figu-
ra del defensor judicial es mas amplia y normalmente no sélo comprende la funcién de defender y repre-
sentar en el procedimiento, sino que viene a ejercer labores propias de un «Tutor provisional» cuando la
situacion lo requiere. El defensor judicial suele ser designado con caracter cautelar cuando existe situa-
cién de riesgo o conflictividad en relacidn a la persona presuntamente incapaz.



La sentencia puede ser recurrida. El tribunal que resuelva el correspondiente
recurso debe practicar de nuevo las pruebas preceptivas indicadas (audiencia de
parientes y exploracion judicial y forense de la persona).

La capacidad puede rehabilitarse si, en un futuro, cesan los motivos que la ori-
ginaron (enfermedad o deficiencia persistente que impida el autogobierno).

La ley prevé que, ante situaciones de urgencia o riesgo para la persona o sus bie-
nes, bien antes de iniciarse el proceso de declaracién de incapacitacién, bien
mientras se esta tramitando, puede solicitarse, de forma cautelar, que se adop-
ten las medidas que se consideren convenientes, y que se adopten sin esperar a
la designacion del tutor.
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La persona con diagnostico de demencia esta integrada en una red de relacio-
nes que ahora deben cambiar para ajustarse a la nueva situacion. Para una
verdadera atencién integral, es necesaria una aproximacion en la que se ponga
atencion al conjunto de las relaciones entre los elementos y sus cualidades. En
este sentido, dependencia, conducta y estado cognitivo son indicadores a partir
de los cuales se puede inferir el tipo de cuidados y atencidn que la persona nece-
sita. Esta informacion, junto a la evaluacién social del entorno sociofamiliar del
sujeto, permite determinar las demandas y privaciones que pueden aparecer
en la atencidn a la persona con demencia, asi como las situaciones de riesgo que
pueden aparecer en el cuidado y la atencidn a la persona con demencia.

En el proceso de diagndstico es cuando tendria que comenzar la intervencion
del trabajador social, a partir de una entrevista de evaluacién del entorno de la
persona con demencia. El objetivo de esta evaluacién es insertar a la persona
con demencia en un contexto determinado.

El trabajador social deberia formar parte del cuadro profesional de las unidades
de diagndstico de demencias, o en su defecto se deberia propiciar su incorpo-
racion a estos equipos para aumentar la calidad de los informes globales. En algu-
nas unidades de diagndstico en demencias en las que el trabajo social ya esta
incorporado, éstos realizan una evaluacion social y familiar de la persona con
demencia para disenar el plan de intervencion y las medidas oportunas de pro-
teccion a la persona con demencia. En esta evaluacidon se contemplan aspectos
tales como: caracteristicas estructurales de la familia, identificacion del cuidador
principal (o la ausencia de éste), distribucién de roles, relaciones previas, situa-



cién econdmica y patrimonial, existencia de medidas de proteccidon econdmica
o de tutoria, entorno geografico y equipamientos, grado de estabilidad del entor-
no, percepcion sociofamiliar de la situacion, funcionamiento social y familiar de
la persona con demencia, habitos, impacto en las expectativas de vida de los cui-
dadores, disposicion de la familia para hacerse cargo del cuidado de la perso-
na, sobrecarga familiar, estado de salud del cuidador principal, etc. La posicion
relativa de los factores que inciden en la situacion y su peso en el conjunto de
ésta varian en cada caso y en cada momento para un mismo caso. De ahi que
es necesario realizar reevaluaciones sociales durante todo el proceso de la enfer-
medad.

Plan de intervencion: el objetivo de la evaluacién social inicial es recabar
informacion basica para determinar y disefiar cual es el plan mas adecuado
segun la situacion actual. Los seguimientos periddicos permiten revisar la
adecuacion del plan, detectando los cambios y modificando la estrategia,
eventualmente, para responder a la nueva realidad.

Informacion y formacion: el trabajador social, por su conocimiento
global de la situacion, se ocupa de proveer a la familia de mecanismos y
habilidades de gestion de la enfermedad a partir de una intervencién diri-
gida a transmitir, de forma apropiada a cada grupo familiar, informacion
sobre la enfermedad, realizando un trabajo educativo y preventivo con la
familia. Y también proporciona orientacion en relacién con las medidas de
proteccion juridica mas oportunas para garantizar el cuidado y control de la
persona con demencia.

Reorganizacion familiar: posteriormente, la intervencién va encamina-
da a potenciar los recursos internos sociofamiliares, alentando la reorgani-
zacion del sistema familiar y evitando, en la medida de lo posible, la figura
del «Unico cuidador principal» y promoviendo el «cuidado del cuidador».
Reorganizacion de roles: los contactos de seguimiento del trabajador
social con el nlcleo cuidador tendran la funcién de controlar cémo el sis-
tema familiar va incorporando a la persona con demencia dentro de sus pau-
tas de funcionamiento familiares, alentando la reorganizacién cuando con-
venga.

Informar y tramitar aspectos administrativos, realizar comunicaciones a
fiscalia en las situaciones de riesgo, tramitar recursos econémicos, socia-
les y sanitarios.
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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 consideraciones sobre las obligaciones ético-legales que tienen los médi-
cos Y los familiares con sus enfermos.

El Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, establecido
en Oviedo el 4 de abril de 1997 vy ratificado por Espafia mediante INSTRUMENTO
el 1 de septiembre de 1999, tiene por objeto «proteger al ser humano en su
dignidad y su identidad y garantizar a toda persona, sin discriminacién alguna,
el respeto a su integridad 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 exclu-
sivo de la sociedad o la ciencia».

En el derecho positivo, el concepto de autonomia implicito en el objetivo cita-
do se traduce en la regulacién de algunas materias que hay que tener en cuen-
ta para poder responder al enunciado de este capitulo. Asi, el analisis de algu-
nos 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 voluntades anticipadas nos permitira adoptar una
postura y, en consecuencia, proponer con mayor fundamento el grado de capa-
cidad que ha de tener el enfermo con demencia en relacidon con las decisiones
que tenga que tomar y que influyan en su propia salud.
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Los datos personales referidos a la salud (a partir de ahora datos médicos) se
relacionan necesariamente con la identidad y la vida privada, lo que los hace
extraordinariamente delicados. Ademas, la tecnologia de la informacién y de la
comunicacion determina la posibilidad de una amplisima circulacién de estos
datos.

Teniendo en cuenta que el derecho de respeto a la vida privada exige garanti-
zar la confidencialidad de los datos médicos y obtener para su adquisicion el con-
sentimiento informado de la persona, tenemos que preocuparnos de no tratar esta
informacidon como simples objetos de transaccion comercial. Por lo tanto, la obten-
cion y el acceso a los datos médicos tienen que respetar lo dispuesto en la legis-
lacién vigente sobre proteccion de datos de caracter personal y estar limitados
para que las personas que deban utilizarlos los utilicen legitimamente. Esto sig-
nifica que:

Siempre que sea posible los datos médicos tienen que obtenerse directa-
mente de la propia persona, a quien se informara de que sus datos pasa-
ran a formar parte de un fichero o tratamiento de datos de caracter per-
sonal.

Hay que saber quién utiliza los datos y con qué propdsito, asi como cono-
cer la identidad y direccion de la persona responsable del fichero en el
que se incluyen los datos.

Toda persona tiene derecho a oponerse a la utilizacion de sus datos médi-
cos para objetivos secundarios no legalmente exigidos, asi como a ejercer
los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion de sus datos.

En relaciéon con la confidencialidad, hay que tener en cuenta que el fendme-
no de la estandarizacién 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 frecuencia sistemas de clasificacién y de codificacion (protocolos
clinicos, cddigos de diagndstico, listas para efectuar reconocimientos sistemati-
cos, etc.). Dado que estos estandares no son neutros, sino que implican unas
opciones relacionadas con los valores personales o sociales imperantes (p. €j.,
efectividad frente a confidencialidad, beneficio colectivo frente a privacidad, auto-
nomia profesional frente a garantia de calidad), hay que insistir en su transpa-



rencia y en la necesidad de someterlos a una posible evaluacion por parte de
organismos independientes. Ademas, la utilizacion de los datos médicos para
objetivos que pretendidamente constituyan un beneficio global 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 nor-
mas de la Convencion del Consejo de Europa para la proteccién de las perso-
nas en relaciéon con el procesamiento automatizado de datos personales, la direc-
tiva europea 95/46/EC para la proteccidon de datos personales, la recomendacion
n.° R (97) 5 del 13 de febrero de 1997 del Comité de Ministros del Consejo de
Europa a los estados miembros sobre proteccion de datos médicos y, especial-
mente, la Ley Organica 15/99 de proteccidon de datos de caracter personal (LOPD)
y su reglamento de desarrollo, aprobado por el Real Decreto 1720/2007, de 21
de diciembre, constituyen, en conjunto, unos puntos de referencia esenciales
para el manejo de cuestiones éticas de la atencidn sanitaria en la sociedad de
la informacién.

Efectivamente, con la recomendacion del 13 de febrero de 1997 citada, la Unidn
Europea ha adoptado una primera legislacion exhaustiva sobre la proteccion de
datos médicos, entendida esta expresion —segun la propia recomendacién indi-
ca— como aquella referida a todos los datos personales relativos a la salud de
un individuo y también a los datos que tengan una clara y estrecha relacion
con los datos genéticos (se refiere a todos los datos, cualquiera que sea su cla-
se, relativos a las caracteristicas hereditarias de un individuo o al patrén here-
ditario de tales caracteristicas dentro de un grupo de individuos emparentados).

Antes de proceder a analizar supuestos concretos referidos al derecho a la
informacion y a la confidencialidad, se debe destacar que, segun lo dispuesto en
la LOPD, los datos de caracter personal que hagan referencia a la salud son cali-
ficados como especialmente protegidos y su tratamiento debe efectuarse de con-
formidad a lo dispuesto en la indicada ley y su reglamento, asi como en la legis-
lacién estatal y autondmica sobre sanidad. En consecuencia, las medidas de
seguridad exigibles a los ficheros en los que se incluyan dichos datos y sus tra-
tamientos deberan ser las maximas contempladas por la normativa de protec-
cion de datos.
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Las decisiones que una persona puede tomar son extremadamente variadas y
probablemente, si analizdsemos sus cualidades, cada una de ellas poseeria mati-
ces que la diferenciaria de las mas similares. Por tal motivo, para que un méto-
do nos ayude a juzgar la capacidad para decidir, hay que partir de categorias que
agrupen todas las posibles decisiones. Al realizar esta clasificacion debemos selec-
cionar las decisiones que mereceran consideracion al juzgar la capacidad de deci-
dir, a efectos legales, cientificos o de otro nivel operativo. El criterio sobre la acep-
tacion 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 determine, en este ambito, el
grado de libertad decisoria de la persona que protege. Sin embargo, la capaci-
dad 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
sociales encargados de garantizar la justicia, la seguridad y el orden social.

El Grupo Documento Sitges 2009 debatié en profundidad el modo de agrupar
las decisiones que merecian enjuiciamiento de capacidad, en relacion a sus carac-
teristicas y su trascendencia. A partir de un productivo didlogo se agruparon en
dos grandes categorias para hacer mas facil y comprensible cada una de las situa-
ciones: las decisiones que influyen sobre la esfera personal y las decisiones que
influyen sobre el patrimonio.

Se considerd que las decisiones relacionadas con la actividad laboral consti-
tuyen en si mismas un campo aparte con tratamiento médico y juridico muy bien
establecido. Por tal motivo, han sido excluidas de consideracion por este grupo
de trabajo.

A modo de recordatorio, se distribuye en categorias, grado mayor o menor,
cada una de las situaciones sobre las que se van a tomar un tipo u otro de deci-
sion en relacién a la responsabilidad personal y trascendencia en beneficio o per-
juicio propio o a terceros de la decision.



En este epigrafe se incluyen especialmente decisiones relacionadas con la acep-
tacion de procedimientos para el diagndstico o el tratamiento de una enferme-
dad, sean de tipo médico o quirlrgico, con caracter urgente o programado, en
cuyo caso la decisién puede ser aplazada.

En los supuestos de urgencia se atendera a lo dispuesto por la persona en el
documento de voluntades anticipadas (DVA). Si éste no existe, se procede segln
acuerdo del médico y la persona presente con mayor grado de representacion
del enfermo (si la hubiere), respetando siempre la legislacidon existente. Ante
situaciones no urgentes se propone la aplicacion del Documento Sitges 2009.

Se consideran decisiones de grado mayor aquellas intervenciones diagndsticas o
terapéuticas cuyo riesgo de mortalidad o morbilidad supere el porcentaje acep-
tado en la evidencia médica, estudios genéticos con fin diagndstico y situaciones
clinicas que requieran sedacion profunda o prolongada, que pudiera afectar osten-
siblemente al prondstico vital, con posibilidad de mejorar si los procedimientos
tienen éxito.

En este apartado se incluye la capacidad de otorgar y revocar el DVA.

La demanda de asesoramiento por parte de los comités de ética asistencial
permitira consensuar la metodologia y procedimientos para la mejor toma de
decisiones, respetando la autonomia del paciente.

Se consideran decisiones de grado menor aquellas decisiones relacionadas con
procedimientos no contemplados en el apartado anterior; es decir, aquellos que
tienen poca trascendencia sobre el prondstico vital y cuya aplicacién no requie-
re medidas que impliquen riesgo previsible de complicaciones, ni el concurso
de los comités de ética asistencial.
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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 Declaracién de Helsinki (1964, modificada
en 1975 [Tokio], 1983 [Venecia], 1989 [Hong Kong], 1996 [Somerset West,
Sudafrica] y 2000 [Edimburgo]) se establecieron los principios éticos que deben
cumplirse para participar en experimentos. En este sentido, firmar un consenti-
miento 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 ante-
rior, puesto que generalmente se refieren también a procedimientos médicos o
quirdrgicos. En algunos casos, sin embargo, no se conoce el riesgo que implica
su aplicacién, o bien si este riesgo supera al que va implicito en el procedimien-
to estandar, o se desconoce la efectividad del tratamiento objeto de estudio o,
incluso, se previene que el paciente pueda recibir un tratamiento placebo duran-
te el estudio. En la actualidad, en el ambito de la enfermedad de Alzheimer,
que abarca mas del 50% de los tipos de demencias, el tipo de ensayo clinico far-
macoldgico al que se invita a participar al paciente requiere una amplia, facil y
comprensible informacion del procedimiento, objetivos, efectos adversos, y como
se configura el grupo placebo. La mayoria de estudios incluyen en el grupo pla-
cebo aquellos pacientes ya en tratamiento estandarizado para la enfermedad de
Alzheimer.

Este tipo de estudio esta disenado con dos consentimientos informados: uno
que acepta el propio paciente y otro que acepta el familiar responsable, el guar-
da de hecho o el tutor en el caso de que el paciente tenga una incapacidad legal.
En este apartado entramos en conflicto con la propia ley que consideramos ha
de ser mas amplia y flexible en cuanto a la figura del guarda de hecho, cuyo papel
relevante puede ayudar en la investigacion en esta area. En este punto nos refe-
rimos a aquellos casos donde el objeto del estudio se centra en pacientes con
demencia moderadamente grave y grave.

Otra situacion en cuanto a la participacion en investigaciones se presenta cuan-
do el individuo debe decidir si participa voluntariamente como control en una
investigacion sobre algun aspecto morfoldgico o fisioldgico que, en ese momen-
to, él no tiene perturbado. Otro caso particular es el de la investigacion genéti-



ca. En el caso de que la investigacidn requiera un estudio genético, su partici-
pacion podria descubrir informacién con repercusiones sobre otras personas ascen-
dientes y descendientes y afectar la estabilidad emocional del propio individuo,
o tener consecuencias sobre su futuro profesional y laboral.

Para participar en una investigacion clinica siempre debe firmarse un docu-
mento de consentimiento informado.

Se considera decision de grado mayor cuando la investigacidn implica ingreso
hospitalario, anestesia general o sedacién profunda o bien afecta ostensible-
mente al prondstico vital, el cual podria mejorar si los procedimientos tuviesen
éxito. También se incluyen en este epigrafe las decisiones con notable reper-
cusidn en otras personas, como, por ejemplo, la determinacion de analisis gené-
ticos en individuos en los que se sospecha una enfermedad autosdémica domi-
nante (situacion de la gran mayoria de demencias familiares)!, autosémica
recesiva? o ligada al sexo como son algunas enfermedades neurodegenerativas.

Se incluyen aqui las decisiones sobre participacidén en investigaciones que no
cumplen las condiciones previamente citadas. Estaria incluida en este epigrafe
la investigacién de genes de riesgo, potencialmente involucrados en el riesgo de
padecer la forma esporadica de ciertas enfermedades, de las que se sospecha
un origen complejo con interaccion de elementos poligénicos y factores ambien-
tales. No tiene la trascendencia de los andlisis genéticos anteriormente men-
cionados.

1 La herencia autosdémica dominante se refiere a aquellos casos en los que un gen anormal de uno de los
padres es capaz de causar la enfermedad, aunque el gen paralelo del otro padre sea normal. Si uno de
los padres tiene un gen defectuoso dominante, cada hijo tiene un 50% de probabilidades de heredar
la enfermedad.

2 La herencia autosdémica recesiva se refiere a aquellos casos en los que los dos padres deben tener el
gen anormal para que se desarrolle la enfermedad. Las personas con un solo gen defectuoso no
padecen la enfermedad, pero son portadoras de la misma y, por tanto, pueden transmitirla. Si una per-
sona nace de padres que porten un cambio (mutacién) autosémico recesivo, tiene una entre cuatro
probabilidades de recibir los genes defectuosos de ambos padres y desarrollar la enfermedad. Asimismo,
la persona tiene un 50% (1 entre 2) de probabilidades de heredar un gen anormal, lo cual la convier-
te en portadora.
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En el caso que nos ocupa, personas con el diagndstico de demencia, ha de tener-
se en cuenta que en los protocolos clinicos existe informacion de gran relevan-
cia y utilidad para conocer la situacion real de estas personas y/o el beneficio de
un tratamiento prescrito. Esta fuente de informacion proviene no del propio pacien-
te sino de sus acompanantes o asistentes, bien sean familiares directos, ascen-
dientes o descendientes, cuidadores con los que conviven o personas ajenas al
grupo familiar con las que se relacionan y acompafan. Es recomendable por su
importancia identificar al informador y dejar constancia escrita de su relacién con
el paciente, ya que, al tiempo de obtener informacion clinica y social por parte
de él, éste recibe informacidn sobre la situacion y prondstico del paciente, pudien-
do hacer uso de los datos disponibles e interpretarlos subjetivamente e inducir
conflictos de intereses.

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 desve-
lar aspectos de su vida intima que el facultativo necesita conocer para diagnos-
ticar el proceso clinico y proponer el tratamiento adecuado. Esta informacion,
incrementada con los datos aportados por el facultativo, constituye la historia cli-
nica. Sin duda, este documento identifica una personalidad y exige la confiden-
cialidad de todos aquellos que en el ejercicio de su profesidn tienen acceso a
él. En consecuencia, y como principio general, el paciente es la Unica persona
que deberia poder acceder a sus datos sanitarios. Sin embargo, si entende-
mos que los derechos fundamentales no son ilimitados, puede comprenderse que
este principio general tenga excepciones, como se vera a continuacion.

La Ley 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 cli-
nica, con las reservas siguientes: este derecho no puede ejercitarse en perjui-
cio del derecho de terceras personas a la confidencialidad de los datos que cons-
tan en ella, recogidos en interés terapéutico del paciente; tampoco puede
ejercitarse en perjuicio del derecho de los profesionales participantes en su ela-
boracion, los cuales pueden oponer al derecho de acceso la reserva de sus ano-
taciones subjetivas.



De acuerdo con la definicion que ofrece la Ley de autonomia del paciente de
la historia clinica, el paciente tiene derecho de acceso integro a todos los docu-
mentos que contienen los datos, valoraciones e informaciones de cualquier indo-
le sobre su situacion y su evolucidn clinica a lo largo del proceso asistencial vy,
ademas, a obtener 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 implica-
dos (profesionales sanitarios, pacientes, instituciones, administracion sanita-
ria), que pueden entrar en conflicto. Valga, como ejemplo, el derecho a la infor-
macion del paciente y el deber de secreto profesional respecto de terceras personas
involucradas indirectamente.

En este apartado se incluye a las personas vinculadas al paciente por razones
familiares o de hecho que han sido autorizadas expresamente por él para acce-
der a su historia clinica y, por lo tanto, ejercitan este derecho por representacion.

El titular del derecho de acceso a la historia clinica es el paciente (art. 18.1 de
la Ley de autonomia del paciente). En consecuencia, sblo se podra informar o
entregar la historia clinica a aquellas personas que estén expresamente auto-
rizadas por el propio paciente, siempre y cuando esta representacion esté debi-
damente acreditada (art. 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 terceras personas accedan a su ambito de privaci-
dad.

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
concreto, el articulo 162.1 del Codigo Civil establece que «los padres que osten-
ten la patria potestad tienen la representacién legal de sus hijos menores no
emancipados, excepto en aquellos actos relativos a derechos de la personali-
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dad u otros que el hijo, de acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madu-
rez, pueda realizar por si mismo».

Teniendo en cuenta que todos los actos relativos a la salud afectan a derechos
«personalisimos», 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 destacar el articulo 6 del convenio antes citado firmado por los estados miem-
bros de la Unién Europea, relativo a los derechos humanos y la biomedicina, que
establece la importancia de la opinidn de los menores como directamente pro-
porcional a su grado de madurez. La Ley de autonomia del paciente también sigue
este criterio. Asi, en materia de informacion y consentimiento se tendran en con-
sideracion las condiciones de madurez del menor, siempre a criterio del médico
que lo atienda. No obstante, esta ley dispone también que el consentimiento lo
dara el responsable legal del menor después de haber escuchado su opinion si
tiene 12 afios cumplidos, y cuando se trate de menores no incapaces ni incapa-
citados, pero emancipados o con 16 anos cumplidos, no cabe prestar el con-
sentimiento por representacion. Sin embargo, la norma afiade que, en caso de
actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los padres seran infor-
mados y su opinidn sera tenida en cuenta para la toma de la decisién corres-
pondiente. Estas consideraciones son perfectamente validas en cuanto al acce-
so 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 inclu-
so limitar el acceso a los padres o representantes legales de un menor con sufi-
cientes condiciones de madurez, si se opone a dicho acceso. En el caso de meno-
res de edad que, a criterio del médico responsable, no tengan la suficiente
madurez, el derecho de acceso a su historia clinica correspondera a sus padres
o representantes legales, toda vez que las cuestiones relacionadas con la salud
constituyen derechos «personalisimos» y, consecuentemente, facultades inhe-
rentes a la patria potestad. La practica de ensayos clinicos, segun lo dispuesto
en la Ley de autonomia del paciente, se rige por lo establecido con caracter gene-
ral sobre la mayoria de edad y, en consecuencia, requerira el consentimiento del
representante legal del menor.

La Ley Organica 1/1982 de 5 de mayo, de proteccion civil del derecho al honor,
a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen, ampli6 el ambito de pro-



teccion a las personas fallecidas, de acuerdo con la doctrina del Tribunal
Constitucional. Por consiguiente, la muerte del titular del derecho no permite afir-
mar que desaparezca la debida proteccion a su derecho a la privacidad del pro-
ceso y a la intimidad. Como se ha expuesto anteriormente, el titular del derecho
de acceso a la documentacién que integra la historia clinica es el propio pacien-
te, que en todo momento podra limitar o ampliar este acceso a terceras perso-
nas. En el caso de pacientes fallecidos, el acceso a la documentacién clinica corres-
pondera a aquellas personas que el paciente hubiera designado expresamente vy,
en ausencia de dicha designacion, la Ley de autonomia del paciente establece
que sdlo se facilitara el acceso a la historia clinica del paciente fallecido a las per-
sonas vinculadas a él por razones familiares o de hecho. Este acceso tiene dos
limitaciones: no se facilitara ninguin tipo de documentacion 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 faci-
litara informacién que afecte a la intimidad del fallecido ni a las anotaciones sub-
jetivas de los profesionales, o que pueda perjudicar a terceros.

Teniendo en cuenta que la historia clinica es un instrumento destinado funda-
mentalmente a ayudar a garantizar una asistencia adecuada al paciente, los pro-
fesionales sanitarios que estén implicados en el diagndstico 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 dispondra los recursos técnicos necesarios que posibiliten, en todo momen-
to, que la historia clinica pueda ser consultada o conocida por los profesionales
que atiendan al enfermo, con sujecién estricta a las garantias de confidenciali-
dad de los datos de caracter personal. Por otro lado, el personal de administra-
cidn de los centros sanitarios puede acceder Unicamente a los datos de las his-
torias clinicas que sean necesarios para la realizacion 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. La Ley Organica de proteccién de datos establece que
el deber de secreto subsiste aun después de finalizadas las relaciones con el titu-
lar del fichero o, en su caso, con el responsable del mismo (art. 10 de la LOPD).
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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 clinica con fines judiciales, incluyendo la unificacién de datos identifi-
cativos 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 histo-
ria clinica por parte de los diversos juzgados y tribunales, se les solicitara a éstos
que especifiquen qué tipo de datos clinicos son necesarios para la resolucion del
pleito, excepto que conste en el requerimiento judicial que la peticion de la docu-
mentacion clinica es a instancia del propio interesado. En el mismo sentido la
LOPD establece que no es necesario el consentimiento del interesado para
la comunicacion de datos de caracter personal cuando el destinatario sea el
Ministerio Fiscal o los jueces o tribunales en el ejercicio de las funciones que tie-
nen atribuidas (art. 11 de la LOPD).

Estas compaiiias, en tanto que terceros en la relacidn asistencial, no tienen dere-
cho a solicitar la historia clinica, ni siquiera el informe de alta médica, excepto en
aquellos supuestos en los que los propios asegurados hayan prestado su con-
sentimiento por escrito. En ausencia de éste sera necesario un requerimiento
judicial, al que se le aplicaran las circunstancias concretas manifestadas en el
apartado anterior.

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

Por su parte, el personal al servicio de la administracion sanitaria debidamente
acreditado, que ejerza funciones de inspeccion, evaluacién, acreditacion y plani-



ficacion, tiene acceso a las historias clinicas en el cumplimiento de sus funciones
de comprobacién de la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos de los
pacientes o cualquier 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 profesionales que accedan a los datos de la historia clinica de
los pacientes en el ejercicio de sus funciones el deber de guardar secreto.

Los documentos que recogemos en este apartado son el consentimiento infor-
mado y el documento de instrucciones previas o documento de voluntades anti-
cipadas.

El consentimiento informado es un proceso de didlogo médico-enfermo. Es la
aceptacion, por parte del paciente competente, de un procedimiento diagnosti-
co, terapéutico o de investigacion, después de tener la informacion adecuada y
en un lenguaje comprensible que le permita decidir e implicarse libremente en la
decision clinica.

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 deri-
varse. La informacién ha de ser suministrada al paciente por el médico respon-
sable y por los restantes profesionales asistenciales que lo atiendan o le apliquen
técnicas o procedimientos concretos. Si el paciente lo acepta, aunque sea de for-
ma tdacita, también se dara esta informacidn a sus familiares o a las personas vin-
culadas a él. La informacion tiene que ser veridica, comprensible y adecuada a
las necesidades y a los requerimientos de cada paciente. Hay que respetar tam-
bién el derecho a no sabery, por lo tanto, los limites a la informaciéon que pue-
da establecer autbnomamente cada persona.
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En los supuestos de intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagndsticos y
terapéuticos invasivos y, en general, procedimientos que comporten riesgos e
inconvenientes evidentes y previsibles, el paciente tiene que firmar un docu-
mento de consentimiento informado especifico para cada tipo de actuacion una
vez recibida la informacién suficiente, como se ha sefalado en el apartado anterior.

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

Identificacion del paciente, del facultativo que pide el consentimiento y de
los servicios médicos que llevaran a término el procedimiento.
Procedimiento que se propone y caracteristicas.

Consecuencias seguras 0 muy probables que tiene este procedimiento.
Riesgos tipicos y riesgos personalizados.

Declaracion de libertad para firmar y de conocimiento de que ha podido
pedir ampliacion de la informacion, asi como de que puede rechazar el con-
sentimiento y que puede revocarlo una vez otorgado.

Fecha y firma del enfermo.

Hay que tener en cuenta que el proceso de informacién verbal es el basico en
la relacién clinica y nunca puede sustituirse por ningiin documento. Al margen
de los casos en los que se exige la documentacién del consentimiento informa-
do, puede ser conveniente a veces dejar constancia en la historia clinica del
momento en que el paciente ha prestado su consentimiento verbal a la actua-
cidon médica de que se trate y también, sucintamente, de la informacion que se
le ha proporcionado previamente u otras circunstancias que puedan considerar-
se de interés.

La persona afectada puede revocar, libremente y en cualquier momento, el con-
sentimiento dado en relacion con una actuacién médica. En los supuestos en los
que el consentimiento objeto de revocacion se hubiera prestado por escrito,
habra que dejar constancia escrita de ésta en el mismo documento, en otro, o



en la historia clinica del paciente. El requisito de revocacidn por escrito, en
cualquier caso se recoge en el articulo 8.5 de la Ley 41/2002.

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 autorizacidon de éste o de
sus familiares o de las personas con las que tenga un vinculo afectivo evidente
(vinculadas, segun la terminologia legal), se podran llevar a término las inter-
venciones médicas indispensables y requeridas por el estado del paciente a cri-
terio del personal sanitario que tenga que atenderlo. En todo caso deberan tener-
se en consideracion las voluntades expresadas en el documento de instrucciones
anticipadas, cuando se tenga conocimiento de éste.

Actuaciones motivadas por razones de salud publica

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

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

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 el enfermo, éste no es com-
petente para tomar decisiones, porque se encuentra en un estado fisico o psi-
quico que no le permite hacerse cargo de su situacion, tendran prioridad para
prestar el consentimiento por sustitucion las personas que hayan sido designa-
das al efecto por el paciente y, en su defecto, los familiares mas directos o las
personas que tengan un vinculo afectivo evidente.
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En esta situacidon se encontrarian también las personas que por su proceso de
demencia no fueran competentes para tomar decisiones que afectaran a su salud,
y que pudieran ser candidatas a participar en un estudio cientifico experimental.
Segun el grado de afectacion cognitiva siempre se propone que el paciente otor-
gue su consentimiento, quien en la medida de su entendimiento firma y acep-
ta, siempre en presencia de la persona que se hace responsable y que obliga-
toriamente también tiene que firmar otro consentimiento informado, dando fe de
que entiende y se responsabiliza del procedimiento que tiene que seguirse.

Pacientes menores de edad

Los adolescentes mayores de 16 anos, los menores emancipados y otros meno-
res que, a juicio del médico responsable de la asistencia, sean responsables inte-
lectual y emocionalmente para comprender el alcance de la intervencion médi-
ca 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 emocionalmen-
te para comprender el alcance de la intervencion 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 cumplidos, aunque ésta no se con-
siderara vinculante o decisiva, en atencién a la apreciacion de falta de madu-
rez. Las dudas sobre la capacidad o la madurez del menor para entender el alcan-
ce de la intervencion médica de que se trate, y los conflictos o las contraposiciones
de intereses que puedan derivarse, tendra que resolverlas el médico responsa-
ble optando por la solucidn mas respetuosa con el interés del menor desde el
punto de vista de la proteccidn de su salud y, especialmente, de su vida (en este
Ultimo caso actuaria amparado por un estado de necesidad). Pero si, por el
contrario, la intervencién pudiese posponerse sin dafio a criterio del profesio-
nal, es aconsejable esperar a tener el consentimiento. La practica de ensayos cli-
nicos y de técnicas de reproduccién asistida en menores requieren el consenti-
miento de los padres o representantes legales.

Personas incapacitadas legalmente

En relacidon con estas personas, hay que tener en cuenta que el tutor necesita
autorizacion judicial para aplicar a la persona incapacitada tratamientos médicos
que puedan poner en grave peligro su vida o su integridad fisica o psiquica. A



pesar de ello, los tratamientos citados pueden aplicarse sin autorizacién judicial
previa si su obtencion 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 ante-
rior, es decir, se precisa autorizacion judicial, con la salvedad de que las funcio-
nes de los tutores las ejerceran, en este caso, los familiares de la persona afec-
tada o los profesionales que intervengan en su atencion. En consecuencia, y
salvada esta diferencia, el régimen en estos supuestos sera el expuesto con res-
pecto a las personas legalmente incapacitadas.

Cuando el consentimiento informado se haya prestado por una persona dis-
tinta a la afectada, convendra dejar constancia de esta circunstancia, y de la cau-
sa que la haya motivado, en los documentos correspondientes de dicho con-
sentimiento o en la historia 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 decisidn que se tome tiene que ser lo mas objetiva y proporcio-
nal posible a favor del enfermo y de respeto a su dignidad personal. Asimismo,
el paciente tendra que intervenir tanto como sea posible en la toma de las deci-
siones que le afecten. Por lo tanto, cuando se sospeche que las decisiones toma-
das por los familiares u otros sustitutos no se basan en los intereses del enfer-
mo, el médico no debe tenerlas en cuenta. En tales casos es conveniente que,
antes de tomar dicho médico una decisidon contraria a la de los sustitutos del
enfermo, solicite el asesoramiento de un comité de ética asistencial o la inter-
vencion judicial, si la situacidn lo requiere, y deje constancia de esta consulta en
la historia clinica.

Finalmente, debemos recordar que el internamiento involuntario por razén
de trastorno psiquico requiere autorizacion judicial. Esta autorizaciéon debe ser
acordada por el juez competente del domicilio donde se encuentra la persona
respecto de quien se solicita y debera ser previa a la practica del internamien-
to. Excepcionalmente, podra solicitarse la autorizacion judicial, una vez practi-
cado el internamiento involuntario, si razones de urgencia hicieran necesaria la
inmediata adopcion de la medida. En este caso y de conformidad a lo previsto
en el articulo 763 de la Ley de enjuiciamiento civil, el responsable del centro en
el que se hubiere producido el internamiento debera comunicarlo al juzgado en la
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mayor brevedad posible y, en todo caso, dentro del plazo de veinticuatro horas,
al objeto de que el juez competente ratifique o, en su caso, deje sin efecto
el internamiento. En este Ultimo supuesto, el juez competente para autorizar el
internamiento sera el del domicilio donde se halle el centro.

El DVA es un escrito dirigido al médico responsable, en el que el paciente, mayor
de edad y con capacidad suficiente para entender lo que esta haciendo, da una
serie de instrucciones u orientaciones sobre el tratamiento médico que se le pue-
de aplicar, o que no acepta, para cuando ya no esté en condiciones de expresar
su voluntad. Hay que ver este documento, por lo tanto, como una expresion auté-
noma que se ha de tener 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.

Hay que considerar el documento de voluntades anticipadas o de instruccio-
nes previas como una expresion de la autonomia de las personas que conviene
respetar e impulsar.

Para que sea operativo y eficaz en el momento de ser utilizado, ha de regis-
trarse en un registro autondmico o estatal, y evidentemente ha de ser publico en
cuanto a instituciones, familiares y allegados.

Formalizar un DVA se ha de entender como un proceso positivo de responsa-
bilidad de los ciudadanos en las decisiones relativas a su salud. Esto Ultimo ha
de posibilitar una relacion con mas transparencia y confianza entre pacientes y
profesionales sanitarios y también la oportunidad de insertar esta reflexion den-
tro de la relacién con nuestro médico, y servir asi de herramienta para la mejo-
ra de la comunicacién entre el profesional y el paciente.

El DVA también prevé la posibilidad de nombrar un representante que actie
en su nombre. Este Ultimo es un elemento importante en el cumplimiento de
las disposiciones dictadas en el DVA, tanto para ayudar a interpretarlas y defen-
der el cumplimiento de estas instrucciones como para tomar decisiones. El repre-
sentante, familiar o no del paciente, es pues el interlocutor valido con los pro-
fesionales y ha de conocer los valores y deseos de la persona a la cual representa
y en el que se ha declinado toda la confianza.



La peculiaridad que puede contemplar un DVA respecto a un proceso de demen-
cia es que en él puede disponerse de otras consideraciones previas como son
el principio del respeto al derecho de la intimidad y el de preservar su imagen.
La ley no determina cudl debe ser su contenido, Unicamente establece que no se
aplicaran las voluntades anticipadas contrarias al ordenamiento juridico, a la
lex artis, ni las que no se correspondan con el supuesto previsto en el momen-
to de manifestarlas. Por lo tanto, su contenido puede contemplar todos aque-
llos aspectos que sean de importancia para la persona que lo suscribe. Asi, el
DVA puede recoger explicitamente la voluntad de divulgacién publica de la enfer-
medad o no, antes o después de su muerte, los cuidados necesarios para man-
tener su imagen, privacidad, régimen de internamiento, cuidados paliativos, dona-
cion de dérganos, participacion en ensayos clinicos o no.

Al formular un DVA se decide, con plena lucidez y capacidad, como vivir la
demencia y se exime de tal responsabilidad a los familiares proximos y al equi-
po de profesionales que vaya a intervenir en el proceso. Este acto refleja la capa-
cidad de decidir sobre uno mismo y de expresar voluntades, convicciones y cre-
encias, eximiendo de esa responsabilidad a aquellos que en un momento
determinado de la evolucion de la demencia debieran ejercer la representa-
cion para decidir.

Modalidades basicas para otorgar dicho documento:

Ante notario.

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

En algunas comunidades autdbnomas esta previsto que pueda otorgarse tam-
bién ante un funcionario o persona encargada del registro de voluntades
anticipadas.

En algunas comunidades autdnomas esta previsto que pueda otorgarse tam-
bién ante personal al servicio de la Administracion designado por la Consejeria
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competente en materia de Sanidad, en las condiciones que se determinen
reglamentariamente.

En Andalucia es posible otorgar documento privado sin necesidad de testi-
gos y en la Comunidad Autonoma de La Rioja es posible otorgar docu-
mento privado ante el personal al servicio de la Administracion general o
sus organismos autdonomos, en la forma que se establezca mediante Orden
dictada por el consejero competente en materia de salud.

La funcién de los testigos es la de acreditar que el otorgante del documento
es mayor de edad y que se encuentra en condiciones de entender lo que firma.
Ningun testigo puede ser el representante que en su caso haya nombrado el
paciente y que como tal conste ya en el documento, ni tampoco puede ser nadie
(médico, amigo, etc.) que en el momento de aplicar la voluntad manifestada pre-
viamente tenga que tomar alguna decisién al respecto.

Pese a que el documento en cuestidn es Unico, cabe distinguir en él cuatro par-
tes o modalidades, que se describen a continuacion.

La primera, de orientaciones generales, hace referencia a valores personales
que han de defenderse en situaciones clinicas, deseos y limitaciones que, en prin-
cipio, quieren 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.

Una segunda parte incluye orientaciones y limitaciones concretas, que pueden
ser especificas para situaciones ya mas claramente previstas. Hace referencia a
la actuaciéon que conviene realizar en el curso de enfermedades de evolucion
conocida, intervenciones quirurgicas, etc. Para que estas especificaciones sean
lo mas realistas posible, conviene solicitar la opinién del médico.

Otro aspecto es la designacion de un representante. Esta persona sera, a par-
tir de ese momento, el interlocutor del médico para las decisiones clinicas. Incluso
estara por delante de los familiares o personas vinculadas y dara o no su con-
sentimiento informado, y ayudara a interpretar la adecuacién del documento
de voluntades anticipadas o instrucciones previas al caso concreto sobre el que
tomar una decision.



Finalmente pueden especificarse otras consideraciones, como la voluntad de
hacer donacion de érganos, establecer limites al acceso a la historia clinica, cono-
cer o no determinado diagnéstico, recibir ayuda para morir si se dan determi-
nados supuestos. Actualmente la ley no permite el suicidio asistido o eutanasia,
pero incluir este deseo no invalida o resta eficacia al DVA. Simplemente este
aspecto no podria ser respetado en la actualidad.

El documento en cuestion se puede modificar o revocar y dejar sin efecto por
la sola voluntad del otorgante. El documento otorgado en ultimo lugar sera el
que se considerara valido. El documento de revocacién se adjuntara a la historia
clinica y su existencia se hara constar en la hoja donde consten los datos per-
sonales del paciente.

Lo dicho hasta aqui puede sintetizarse en un planteamiento sencillo, estructu-
rado en torno a la decisién que se ha de adoptar y a los sujetos, las condicio-
nes y el objeto de aquélla.

Sujeto

La decision puede ser adoptada por el paciente (el interesado directo) o por una
persona (fisica o juridica) que lo sustituya. El sustituto del paciente puede ser:

El representante predeterminado por el paciente, en el caso de las volun-
tades anticipadas, para los actos que se sefialen.

Los padres o tutores y, en general, quien ostente la tutela del paciente.
Las personas vinculadas por razones familiares o de hecho, en los términos
de la Ley 41/2002.

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

Condiciones

En el caso de que la decision haya de ser adoptada por el sustituto del paciente,
aquél podra hacerlo sin su participacion o bien después de haberlo escuchado
preceptivamente.
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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 supuestos siguientes:

Manifestacion/modificacion/revocacién de voluntades anticipadas («ins-
trucciones previas», segun el art. 11 de la Ley 41/2002).

Obtencidn de informacion médica (o negativa a ser informado) sobre su
estado.

Decisiones relativas a la confidencialidad de sus datos médicos.

Acceso a la historia clinica.

Otorgamiento (o negativa al otorgamiento) del consentimiento informado.
Aceptacion de ingresos institucionales.



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. Aunque sea dificil mediar la importancia, se pue-
den considerar como importantes aquellas decisiones que una vez debidamen-
te cuantificadas suponen mas del 10% del capital patrimonial.

Todos los actos relacionados con la propiedad de los bienes inmuebles pueden ser
calificados de importancia. Los actos relacionados con los bienes muebles pueden
ser de importancia en funcidn de varios criterios. El criterio objetivo es el
valor o precio, que en nuestro caso, estimamos en una cantidad superior a 12.000
euros. Otro criterio importante es el valor afectivo que para el titular del patri-
monio tiene determinado bien. Este Ultimo aspecto tiene importancia para el neu-
rélogo, que puede evaluar la capacidad de apreciar y de recordar todo aquello que
de alguna forma ha tenido impacto emocional, tanto positiva como negativamente.
La memoria emocional permite que las personas recuerden mejor episodios con
mayor contenido afectivo, que dependen en parte del estado de animo. Se codi-
fican mejor los acontecimientos asociados a emociones negativas en momentos
depresivos, mientras que en los euforicos se recuerdan mas facilmente los rela-
cionados con emociones positivas. La memoria emocional guarda relacion con las
relaciones personales, los cuidados recibidos y los recursos anteriores.

83



84

Para las personas dependientes, el dinero y los activos financieros (fondos de
inversiones, planes de pensiones, seguros, etc.) son una parte muy importante
de su patrimonio. En una apreciacion general, puede considerarse que la deci-
sion sobre la disposicién de dinero y de activos financieros es de cierta impor-
tancia cuando supera los 600 euros por cada decisién, y es importante cuando
una decision puede suponer una ganancia o pérdida patrimonial de 12.000 euros.

Disponer a titulo oneroso o con contraprestacion supone la concertacién de un
negocio como consecuencia del cual uno se desprende de una parte de su patri-
monio a cambio de otro bien, generalmente dinero. Estos actos tienen su origen
en un contrato.

Son actos de disposicidn las compraventas, las permutas, las aportaciones de
bienes a sociedades o comunidades, la constitucién de una renta o pension vitali-
cia 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 simultaneo por la
entrada de la contraprestacion.

La capacidad para realizar este tipo de actos supone que la persona ha de
estar plenamente consciente y solo seria permisible una ligera distractibilidad.
Es obvio que sélo se admita una alteracion ligera en la capacidad para el célcu-
lo, puesto que deben comprenderse los resultados numéricos beneficiosos o per-
judiciales. También es permisible una alteracion sélo leve de la memoria episoé-
dica y de la capacidad para asociar 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 des-
prenderse de él en el presente. Cabe mencionar que la capacidad de autocontrol
y el estado emocional sélo pueden estar ligeramente alterados, ya que si lo estan

1 Los actos que se enuncian a continuacion pueden ser llevados a cabo —hipotéticamente— por el pro-
pietario o por su apoderado. Si los lleva a cabo un apoderado, el otorgamiento del poder por parte
del propietario exige la misma capacidad que la necesaria para llevar a cabo el propio acto.



de forma grave pueden modificar sustancialmente una decision patrimonial, con
las correspondientes consecuencias a terceros. Hay que decidir con la razon,
no con las emociones.

Son actos de disposicion a titulo gratuito las donaciones puras o con condiciones
(las donaciones puras no tienen contraprestacién para el donante, mientras
que las donaciones con condiciones si pueden tenerla; por ejemplo, este reloj de
oro que te regalo es porque me vienes a ver, y me haces compaiia), la aporta-
cion de una dotacion a la constitucion de fundaciones (la dotacién es un acto que
tiene para el fundador la misma trascendencia que una donacién, al empobre-
cerse su patrimonio sin una contraprestacion material) o la constitucion de un
patrimonio protegido (Ley 41/2003 de 18 de noviembre).

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
requerido para los actos de disposicidn onerosos.

Son actos en los que se renuncia a un derecho, por ejemplo a una herencia, a
una donacién o a una indemnizacidon consecuencia de un accidente laboral o de
trafico.

En estos actos, el individuo pierde un derecho, y en consecuencia deja de ingre-
sar en su patrimonio un activo —bienes o dinero— que le correspondia en derecho.

La ejecucion de estos actos requiere en el renunciante una capacidad alta, una
total conciencia de la renuncia, y un conocimiento de los hechos y consecuen-
cias que motivan la renuncia.

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

El ejemplo mas claro de un acto de gravamen es la constitucion de una hipo-
teca. También pueden citarse las prendas, las anticresis, los usufructos, las ser-
vidumbres, las opciones de compra o venta, las superficies y, en general, los
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llamados derechos reales. Junto con los gravamenes que recaen sobre los bie-
nes hay que mencionar la constitucion de avales o fianzas con caracter personal.
Es decir, aquellos supuestos en los que una persona avala —afianza— con su total
patrimonio la deuda de otro.

El efecto de estos actos es diverso, ya que los negocios de gravamen son muy
variados y tienen una importancia muy dispar. En general suponen una limitacion
0 un riesgo para la propiedad del titular del bien.

La constitucién de gravamenes conocidos como derechos reales, de hipote-
ca, prenda y anticresis requiere un alto grado de capacidad, pues llevan inhe-
rente un elevado nivel de riesgo patrimonial. Para la constitucion de usufructo
sucede lo mismo, pues se limita la obtencidén de rentas o el uso de las propie-
dades. También hemos de ser exigentes para las prestaciones de avales y fian-
zas, actos que, por su naturaleza, pueden ser perjudiciales para quien los pres-
ta. El riesgo es elevado ya que, si el deudor no paga, el acreedor puede dirigirse
al que ha prestado o puesto el aval.

La llamada hipoteca inversa ha sido regulada en la disposicion adicional pri-
mera de la Ley 41/2007. La ley parte del supuesto de que una persona mayor
—generalmente dependiente— pueda utilizar su vivienda para obtener una pen-
sion. De ahi la palabra inversa, la persona mayor en vez de pagar la cuota cada
mes al banco o caja, invierte la situacion econdmica: cobra del banco o caja una
pensidon mensual a cargo del préstamo hipotecario. Quien paga la deuda —gene-
ralmente a la muerte del mayor— son sus herederos. Aunque la hipoteca es un
acto de gravamen importante, en el caso de la hipoteca inversa es un acto bene-
ficioso para el mayor, pues recibe una pension del banco que si bien genera
una deuda, ésta la pagaran sus herederos.

De todos modos, las hipotecas inversas no son faciles de entender, por lo que
nuestro consejo seria que para constituir una hipoteca inversa se debe valorar
la capacidad de la persona contratante para entender la gestidén de este pro-
ducto financiero. Hoy en dia conocer esta capacidad es una exigencia de los
notarios.

La adquisicidon de bienes o derechos puede ser mas o menos favorable para el
patrimonio, dependiendo de la contraprestacion.

Tienen su origen en un contrato. Son actos de adquisicidon las compraventas,
permutas, aportaciones de bienes a sociedades o comunidades y, en general, los



actos de adquisicion o entrada de un bien a cambio de una contraprestacion, que
habitualmente es dinero.

Como efecto se produce un empobrecimiento, al salir un bien del patrimonio
—generalmente 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.

La adquisicién de bienes y derechos sin ninguna contraprestacion a cambio debe
entenderse como un acto favorable para el patrimonio.

Son actos de adquisicidn sin contraprestacion la recepcion de donaciones, las
indemnizaciones de todo tipo, las subvenciones o ayudas oficiales, los premios y
reconocimientos y, en general, las adquisiciones que no suponen una obliga-
cidn de restituir, 0 que estén condicionadas a un acto de disposicién patrimo-
nial 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 exi-
gible para las decisiones de los apartados anteriores, pues —en principio— bene-
fician al preceptor, receptor o donatario.

Son actos obligados por la ley. La expropiacién forzosa es un ejemplo, asi como
los actos de tipo urbanistico que se realizan en cumplimiento de los planes urba-
nisticos, por ejemplo, la cesion de unos terrenos. Otro ejemplo es el pago de los
impuestos debidos, como el Impuesto de la Renta de las Personas Fisicas, o el
Impuesto de Sucesiones o Donaciones.

Los actos de cumplimiento obligatorio por imperativo legal no son necesaria-
mente perjudiciales para el patrimonio del titular, puesto que se recibe una indem-
nizacion, compensacién o justiprecio en todos los casos.

El grado de capacidad exigible sera alto, al tratarse de decisiones patrimonia-
les de grado mayor, si la norma concede al individuo un grado de libertad deci-
soria, pero se vera notablemente reducido cuando el titular del bien deba sim-
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plemente ejecutar el acto de consentimiento sin opciones de negociacién o desa-
cuerdo.

Son actos que han de ser ejecutados por el titular del bien de manera previa,
simultanea o posterior, para permitir el adecuado cumplimiento del acto princi-
pal. El otorgamiento de unos poderes es un ejemplo de acto instrumental. Los
efectos de estos actos dependen de la trascendencia del acto principal.

Se trata de actos que no son delegables en si en un tercero y que pueden supo-
ner una disposicion patrimonial en el futuro. Cabe destacar dos, el testamen-
to y los poderes.

El testamento puede ser notarial o no (las comunidades auténomas de Cataluiia,
Aragdn y Navarra tienen legislaciones propias en materia testamentaria; ade-
mas, en Aragdn y en Navarra es posible el denominado testamento mancomu-
nado, firmado por ambos conyuges). El testamento notarial requiere la pre-
sencia 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 autdgrafo, 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 testamento son posterio-
res al fallecimiento del titular del patrimonio.

Todos los testamentos son revocables durante la vida del testador (el testa-
mento mancomunado posee un sistema de revocacion distinto). Sélo el ultimo
testamento valido es aplicable a la sucesion. El testamento dicta las instruccio-
nes sobre el destino de los bienes del titular patrimonial, por lo que su trascen-
dencia es evidente. Ademas, es un documento que sdlo surte efecto cuando el
otorgante ya ha fallecido. El documento una vez fallecido el testador es irrevo-
cable, salvo que por decision judicial sea anulado.



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 una de las formas de defensa de las personas disca-
paces y dependientes.

El efecto mas importante del patrimonio protegido es la constitucién 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 dependiente, o discapacitado,
dotandolo de un soporte patrimonial frente a su situacion de dependencia, dis-
capacidad 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 deci-
soria deben juzgarse con un criterio flexible y permisivo. Sin embargo, es nece-
sario que quien toma la decision sea consciente de lo que hace y tenga capaci-
dad mental suficiente para apreciar, al menos de forma genérica, el significado y
la trascendencia de lo que se hace.

La Ley 41/2003 reformd el articulo 1.732 del Cédigo Civil e introdujo expresa-
mente la posibilidad de que se otorguen poderes para la especial circunstancia
de producirse una incapacidad del titular del patrimonio, disponiendo en el pro-
pio poder su continuacion en tal circunstancia. Es decir, estamos ante unos pode-
res que se otorgan por una persona capaz a favor de personas de confianza, y
que se utilizan precisamente cuando el capaz pierde su capacidad. Estos pode-
res son de mucha utilidad siempre que se den dos condiciones: que el poder-
dante sea capazy que los apoderados sean de confianza.

El efecto mas importante de estos poderes es que no desaparecen por la situa-
cién de discapacidad, ni siquiera por la declaracién judicial de incapacidad. El
apoderado puede hacer todo lo que le autoriza el documento de poder. Por su
flexibilidad y bajo coste puede ser un documento de enorme utilidad en previ-
sion 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 perso-
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na del circulo intimo del poderdante. Los notarios son especialmente cautelosos
cuando el apoderado no es una persona del circulo de confianza del poderdante.

Transcurridos unos afos desde la entrada en vigor de la Ley 41/2003, que admi-
tio los poderes preventivos, se puede hacer un primer balance de éstos. Si bien
algunas instituciones tutelares han sefialado que se han producido excesos, y
algun abuso, en la utilizaciéon de los poderes preventivos, la valoracion que de los
mismos se hace por parte de jueces y notarios es francamente positiva. Pero
en todos los casos se ve claro que estos poderes no deben de otorgarse al limi-
te de la capacidad, o cuando existe una enfermedad ya avanzada, sino cuando
aparecen los primeros sintomas.

La Ley 41/2003 reformd el articulo 223 del Cddigo Civil e introdujo la posibili-
dad de designar un tutor para si mismo, en previsién de una hipotética futura
incapacidad judicial. El otorgante puede, mediante documento publico notarial,
adoptar cualquier disposicién 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 efecto hasta que el juez declare la incapacidad del titular del patrimo-
nio. No obstante, el juez puede modificar la voluntad del titular del patrimonio si
lo considera conveniente, por haberse modificado las circunstancias que obraron
en su momento sobre el titular del patrimonio.

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

Son decisiones que entrafian un riesgo de pérdida patrimonial poco importante2.
De la decision se deriva una pequefia pérdida patrimonial, al disminuir el patri-
monio personal o el patrimonio familiar.

2 Como se ha dicho, se fija el riesgo patrimonial en 12.000 euros.



En relacidn con los bienes muebles, es dificil precisar la importancia del bien. El
criterio objetivo es su valor material. Un bien mueble de hasta 600 euros puede
considerarse arbitrariamente, al objeto de este trabajo, como un bien de poco
valor. En todo caso nos referimos a decisiones que en su conjunto suponen un
importe inferior a 12.000 euros.

En cuanto al dinero y los activos financieros, pueden considerarse de menor
importancia las disposiciones y pagos inferiores a 600 euros3.

Se hace referencia a cobros y pagos en efectivo o mediante la entrega de che-
ques o pagarés firmados por el titular, asi como transferencias realizadas con car-
go a la cuenta 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, com-
pras pequefias en el supermercado, frecuentacion de peluqueria, compra de rega-
los, de libros, de CD musicales, de ropa de vestir, etc., adquisicidon de pequeios
electrodomésticos, pago de reparaciones, compra de cupones tipo ONCE, bille-
tes de loteria, apuestas de la quiniela y similares, jugar al bingo o a las maqui-
nas «tragaperras», etc. En el capitulo de cobros figuran los relacionados con tra-
bajos realizados, facturas pendientes, intereses de deudas, cobros de dividendos
o de pequeias deudas o préstamos, etc.

Estas operaciones aportan liquidez al patrimonio del titular (cobros) o la res-
tan (pagos). Efectuadas de manera aislada, no tienen una repercusién notable
en el patrimonio del titular, pero realizadas de manera asidua pueden ser impor-
tantes.

Atendiendo a la ultima 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 menor
importancia. Por lo tanto, las capacidades cognitivas minimas necesarias para deci-
dir en cuestiones de patrimonio de menor trascendencia son menores, en gene-
ral, que las exigidas para las decisiones patrimoniales de mayor trascendencia.

3 Cifras orientativas que dependeran de la situacion socioecondmica del individuo.
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Son contratos que realiza el titular de patrimonio, 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 compaiiias de agua, electricidad, gas,
telefonia fija y movil, television por cable o satélite; contratos de trato Unico, como
el de taxi, autobus y otros medios de transporte; contratos de agencia de viajes;
contratos telematicos o por Internet, o uso de la firma electrdnica, etc.

Los contratos cotidianos son muy variados y, por lo tanto, también lo son sus
efectos. La nota comun destacable es que producen un compromiso econémico
para el patrimonio, generalmente de poca importancia. La singularidad es que
los contratos realizados por una persona incapaz son anulables segin la ley.

Como se ha expuesto en el apartado anterior, al tratarse de contratos de baja
cuantia, no precisan grandes exigencias en cuanto a la capacidad mental nece-
saria para su realizacidon autdonoma, salvo que el titular ejerza la actividad con
gran frecuencia, o que del contrato puedan derivarse otras responsabilidades de
rango mayor (p. €j., por eventualidades acaecidas tras un contrato con agencia
de viajes).

Cabe anadir la reflexién de que la aplicacion de baremos de valoracion de capa-
cidad, como los que se proponen en este documento, ejerceria una indudable
influencia sobre el acto juridico de anulacién de contrato.

Se trata de donaciones, regalos o dadivas de pequefia cuantia, realizadas por el
titular 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 pequenas
donaciones no son nocivas para el patrimonio del titular o de su familia, salvo
cuando la donacion 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
patrimonio. Sélo puede ser discutible si la valoracidon 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.



Dentro de este enunciado general (cajon de sastre) se acogen toda una serie de
operaciones de indole muy diversa, como los desistimientos a acciones proce-
sales, o ratificacion de contratos realizados por terceras personas.

Todas estas operaciones tienen el comun denominador que han de ser exa-
minadas con detalle. Son operaciones con posible trascendencia en el patrimo-
nio, pero que muchas veces pueden ser realizadas con finalidades indirectas.

La capacidad debe de ser plena siempre que el objeto sobre el que recaigan
sea de importancia. Generalmente, si hay que acudir a un notario, 0 a un abo-
gado, o ante un juez se tratara de operaciones de importancia.

Las personas en situacion de dependencia, o discapacitadas, suelen firmar con-
tratos de tipo laboral o de servicios con las personas que los cuidan. Los mas fre-
cuentes se efectian con empleados/as de hogar, cuidadores/as, o asistentes de
la persona con alguna dependencia o discapacidad. Habitualmente, estas per-
sonas no son familiares. Estos contratos son muy importantes para la persona
dependiente que se convierte en el empleador, o receptor de servicios. Antes de
firmarlos hay que estar plenamente informados de la legalidad del documento,
sus clausulas, y sobre todo de las obligaciones que se adquieren.

La capacidad para firmar estos contratos es la general, es decir, en el caso de
una persona dependiente podra en muchos casos firmarlos él, pero es conve-
niente que también firme otra persona como el que ostenta la guarda de hecho.

4 En esta linea, el grupo SITGES ha propuesto que los contratos de importancia (mas de 12.000 euros)
realizados por personas mayores sean ratificados por ellos mismos transcurridos 15 dias.
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El proceso de tomar una decisidn es altamente dependiente de la cognicidn. El
desempefio 6ptimo de una tarea intelectual requiere la integridad de determi-
nadas funciones cognitivas, junto con un equilibrio emocional que no distorsio-
ne la ejecucidn de éstas. Si en el momento de tomar una determinada decision
el individuo no posee la capacidad cognitiva necesaria para ello, o se halla en una
situacion de desequilibrio psicoldgico, la resolucion tomada podria ser contra-
producente para los intereses del propio individuo o involuntariamente nociva
para otras personas.

La capacidad para decidir encierra un concepto genérico que no deberia ser tra-
tado 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 algun tipo de alteracion psiquica. Cada situacion que
induce a decidir tiene unas caracteristicas propias, de manera que para tomar la
decision habra que aplicar una combinacién especifica de facultades cognitivas,
cada una de ellas con un grado de complejidad dependiente del problema. Desde
el punto de vista social, la permisividad para que un individuo ejerza su derecho
a decidir también puede estar graduada por la trascendencia de la decision, es
decir, por el posible dafio individual o comunitario que pudiera derivarse de la deci-
sion, si ésta no se tomara en condiciones adecuadas. Por lo tanto, habra que con-
siderar las caracteristicas de la situacion que demanda una decision, analizando
qué condiciones mentales son necesarias para tomarla y la trascendencia de dicha
decisidn. Los aspectos mas relacionados con la situacién-problema se analizan en
otros capitulos. En este apartado nos centraremos mas extensamente en las con-
diciones cognitivas necesarias para que una persona pueda considerarse capaz de
tomar una determinada decision en un momento dado (tabla 1). De un modo
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Aspectos neuroldgicos y cognitivos que intervienen en la toma de decisiones
1 Nivel de conciencia (Nc)
2 Percepcion de estimulos (Pe)

3 Funciones cognitivas
Atencion (At)
Gnosias (Gn)
Lenguaje (Le)
Calculo (Cc)
Memoria (Me)
Orientacién a la realidad (Or)
Praxias (Pr)

4 Funciones ejecutivas (Fe)
Razonamiento abstracto (Ra)
Motivacién-autocontrol (MA)

Estado psicoafectivo (AE)
6 Ideacién espontanea (Id)

7 Conciencia de enfermedad

sindptico puede decirse que, para decidir adecuadamente, una persona debe
ser capaz de prestar atencion a la tarea decisoria, comprender los elementos que
la integran, poder cotejarlos con informacion episddica, autobiografica y seman-
tica almacenada en su memoria, valorar las posibles consecuencias de las dife-
rentes decisiones posibles, integrar todo ello mediante procesos de razonamien-
to abstracto y, finalmente, expresar de manera comprensible lo decidido.
También sera necesario poder ejecutar lo decidido, sin cuyo requisito la deci-
sion en si seria absurda, si bien en ocasiones la ejecucion puede ser delegada.

La primera cualidad neuroldgica que debe considerarse es el nivel de conciencia.
Para ejercer una actividad intelectual es exigible no sélo encontrarse en estado de
vigilia, sino mantener un nivel de autoconciencia suficiente para poder resolver la
tarea que se va a afrontar. Sin embargo, en estado de somnolencia es probable
que la persona si sea capaz de tomar algunas decisiones que no requieren una
tarea cognitiva compleja ni prolongada, durante los momentos en que permane-
ce despierta, quiza por influencia de una estimulacién externa. En la tabla 2
se resumen los diferentes estados del nivel de conciencia.



Graduacién del nivel de conciencia
Normal (alerta) El sujeto estd completamente despierto de manera espontanea. Atiende al
dirigirnos a él.
Somnolencia Requiere una ligera estimulacion para que nos atienda, por ejemplo hablar-
le mas alto, o solicitar su atencion.

Obnubilacién Si no le hablamos se queda dormido. Hay que tocarle o llamarle para que nos
atienda, y si dejamos de hablarle, vuelve a quedarse dormido.

Estupor Estd muy dormido. Sélo despierta ante grandes estimulos (zarandeo o esti-
mulos dolorosos) y, en cuanto detenemos el estimulo, se duerme de nuevo.

Coma Mediante estimulos podemos lograr que abra los ojos, o no (segln la pro-
fundidad del coma), pero no llegamos a conseguir un didlogo con el paciente.

Algunas decisiones se toman por propia iniciativa, a partir de informacién alma-
cenada en el cerebro. Sin embargo, con gran frecuencia la decisién es solicita-
da y/o surge a partir de elementos externos que deben ser percibidos. Como los
sentidos (visidn, audicion, tacto, olfato, gusto) constituyen la primera via de entra-
da de la informacion, la indemnidad de éstos puede, en algunos casos, ser deter-
minante para poder afrontar una decisién. Asi, por ejemplo, la pérdida intensa
de agudeza visual puede dificultar la eleccion entre opciones que se fundamen-
tan en la lectura o en detalles fisicos sutiles, y la sordera podria ejercer el mis-
mo efecto cuando el componente sonoro verbal o del habla constituye la parte
esencial de los elementos que deben enjuiciarse. Asi pues, la integridad de las
vias somatosensoriales deberia evaluarse como elemento potencialmente condi-
cionante para la toma de algunas decisiones.

Para llevar a cabo con éxito una tarea cognitiva, como es la toma de una deci-
sion, no solo 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 con-
servar esta concentracion hasta que concluya la tarea y se haya tomado la deci-
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sion. En estados de notable distractibilidad, la mayoria de las tareas intelectua-
les se abandonan antes de completarlas, porque el cerebro ha desviado su aten-
cién hacia otro estimulo, quizas irrelevante, y no tiene capacidad suficiente
para concentrarse en diferentes focos de atencion simultaneamente. Ademas, la
alteracién de la atencidn reduce la capacidad de registrar nueva informacion en
la memoria y de evocar la ya almacenada, acciones que resultan frecuente-
mente esenciales en los procesos cognitivos necesarios para la toma de deci-
siones. Las alteraciones atencionales se deben con frecuencia a procesos toxicos
o metabdlicos potencialmente reversibles. Por lo tanto, aunque esta disfuncion
es muy incapacitante, siempre debera considerarse su causa y, cuando no sea
irreversible, sera preciso reevaluar al individuo tras el tratamiento.

Otra situacion en la que debe valorarse con extremo cuidado la atencién es en
aquellos trastornos psicoafectivos como el sindrome depresivo, por el escaso inte-
rés del paciente ante los estimulos y por el efecto negativo del tratamiento far-
macoldgico sobre la atencion.

Una vez que los estimulos que deben procesarse (sonidos, estimulos visuales o
tactiles, etc.) han llegado al cerebro a través de las vias de los sentidos, es nece-
sario reconocerlos y comprenderlos (gnosia auditiva, visual, tactil, etc.). Un enfer-
mo con agnosia visual ve los objetos, pero queda perplejo ante ellos. No es capaz
de reconocerlos ni saber para qué sirven. Las agnosias, como facilmente se dedu-
ce, son muy incapacitantes para toda tarea intelectual en la que intervenga la
categoria de elementos afectada. En la fase avanzada de las principales demen-
cias degenerativas, los pacientes presentan agnosias multiples, y no cabe duda
de su imposibilidad para tomar la mayoria de las decisiones. Sin embargo, los
pacientes con una lesion cerebral focal pueden presentar una agnosia especifi-
ca, como, por ejemplo, una prosopagnosia (incapacidad para reconocer rostros
que deberian resultar familiares), de manera que sélo estara limitada la capaci-
dad para tomar ciertas decisiones.

La mayor diferencia entre los humanos y las demas especies animales radica
en el lenguaje. Nuestra inteligencia operativa se canaliza mayoritariamente a tra-
vés del lenguaje, que nos permite un alto grado de comunicacion. La mayor par-



te de la informacidn que recibimos es esencialmente verbal (mensajes concep-
tuales) o, si es de otra naturaleza, se codifica verbalmente para facilitar su trans-
misidn. En nuestro propio pensamiento es frecuente que se manejen verbalmente
elementos que en si mismos son estrictamente morfoldgicos o de otra naturale-
za no verbal. En términos generales, 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,
desde el punto de vista neuropsicoldgico, debe evaluarse siempre la capacidad de
comprensién en ambas formas. Por ejemplo, una persona que acaba de perder
la audicién puede asumir decisiones que se le plantean de forma escrita. En gene-
ral, los enfermos con afasia de Wernicke y aquellos con una enfermedad dege-
nerativa que presenten una afectacion similar del lenguaje son incapaces de com-
prender informacion oral y escrita. Estos pacientes no estaran capacitados para
tomar decisiones razonables, siempre que éstas requieran recibir informacién ver-
balmente.

Los procesos de decisidon implican el intercambio de ideas. El individuo debe
preguntar acerca de elementos informativos que necesita conocer, o para acla-
rar el significado o la situacion actual de algunos que ya conoce. Por Ultimo, la
decisidon tomada puede requerir que sea fehacientemente expresada, para que
pueda llevarse a cabo. Todo ello implica la necesidad de que el individuo que deci-
de 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 anomia (dificultad para evocar 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 fia-
ble lo que desea.

En ocasiones, la materia objeto de decision incluye elementos numéricos o0 mane-
jo 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 célculo. En
el plano neuropsicoldgico, cabe diferenciar la dificultad o imposibilidad para iden-
tificar y comprender el significado de los nimeros y simbolos matematicos, y la
incapacidad de relacionar elementos numéricos. La acalculia, que aparece en
lesiones de la circunvolucion angular izquierda, tiene una relacion funcional y
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topografica muy préxima 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-
ciacién, o la orientacion espacial cuando interviene la posicién de los nUmeros
(p. €j., acalculia espacial, al realizar operaciones sobre nimeros escritos).

La memoria episddica consiste en la capacidad para registrar y evocar informa-
cion relacionada con situaciones o hechos acontecidos en un momento concre-
to. Al tomar decisiones interviene de manera decisiva la experiencia previa, y la
influencia de ésta requiere que la memoria episddica esté preservada. Por
ejemplo, recordar las causas de un accidente nos ayuda a tomar decisiones pa-
ra prevenir su recurrencia. En todo caso, esta memoria debera ser suficiente para
permitir retener la informacion necesaria que se proporciona, durante todo el
tiempo necesario para elaborar la decision.

Cabe destacar que los acontecimientos y las experiencias personales aconte-
cidos durante la vida determinan nuestra biografia. Estos hechos van marcando
una impronta en nuestra personalidad, que va a influir en nuestras decisiones.
El recuerdo de ciertas vivencias puede influir en numerosas decisiones como,
por ejemplo, a la hora de redactar el testamento o decidir el matrimonio o el divor-
cio. La memoria, en sus diferentes aspectos, es una de las facultades que inter-
viene 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.

La alteracion de la orientacién espacial, gracias a la que una persona se ubica en
el espacio, es capaz de evaluar distancias (cerca-lejos), direccion (derecha-izquier-
da-arriba-abajo) y relaciones espaciales (Hospitalet esta cerca de Barcelona),
puede influir en la facultad para conducir, salir solo a pasear, llevar y traer a los
nifos al colegio, etc.

La orientacion temporal es distinta, es mas vulnerable, y por tal motivo muchas
personas tienen alterada la orientacion temporal sin tener alterada la espacial.

La orientacidn a la realidad engloba un concepto mas amplio en el que la
persona tiene autoconciencia de quién es él, quiénes son los que le rodean, cual



es la naturaleza del entorno en el que estd, y la situacion temporal. Esta orien-
tacion puede fluctuar en relacién al momento exploratorio secundario a una deter-
minada situacion psicoafectiva, de estrés, cansancio, por lo que en los segui-
mientos exploratorios sera una pieza fundamental sobre la informacién de la
persona.

Las praxias consisten en la capacidad de realizar, con un propdsito, actos volun-
tarios previamente aprendidos, sin tener debilidad ni alteracién de la sensibi-
lidad o del equilibrio. Requieren una coordinacion mental apropiada de los ele-
mentos constituyentes de ese acto. La praxia constructiva consiste en la
capacidad de elaborar un dibujo o construir una estructura bidimensional o tri-
dimensional mediante el ordenamiento o el ensamblaje de sus piezas. Esta fun-
cion es importante en la ejecucién de actividades motoras, y determinadas deci-
siones llevan inherente la necesidad de realizar alglin acto motor por el propio
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
dificultades para acciones como cambiar el pafal o preparar la comida, entre
otras, que podrian poner en riesgo la seguridad del nino. Asi pues, la apraxia
no incapacita por si misma para tomar la decisidn, pero es un condicionante de
ella cuando ésta lleva implicita la necesidad de que quien decide ejecute una
tarea motora.

Las funciones ejecutivas son funciones cerebrales «superiores» que modulan la
ejecucion de las demas funciones cognitivas. Comprenden la capacidad de pla-
nificar una actividad, organizarla antes de ejecutarla, iniciarla y terminarla cuan-
do 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 a causa de
una importante alteracion de las funciones ejecutivas. Cuando solicitamos a un
paciente con este trastorno que dibuje un reloj, a pesar de que sabe lo que es,
y tiene fuerza en la mano para dibujar, no presenta alterada la coordinacion ocu-
lomotora y conserva el sentido de las proporciones, quiza se quede perplejo y no
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sea capaz de comenzar el dibujo, o es posible que dibuje algo desorganizado,
que no se parece a lo solicitado. Un trastorno disejecutivo también puede aso-
ciarse a conductas impulsivas o apaticas, que impiden aplicar el grado de refle-
xién necesario al proceso de decidir. Las funciones ejecutivas, en definitiva, son
fundamentales en el proceso de tomar decisiones, al menos las que no depen-
den de un razonamiento extremadamente simple.

En este epigrafe se agrupan funciones como capacidad de abstraccién, analisis,
sintesis y razonamiento juicioso. En algunos procesos de eleccion entre opciones
concretas simples, estas funciones intervienen poco, mientras que en la mayoria
de las decisiones complejas o trascendentes resultan fundamentales. Puede ocu-
rrir que una persona muestre unos conocimientos conceptuales apropiados, pero
su conducta no corresponda a una aplicacion logica de ellos. La habilidad para
apreciar el valor real de las cosas y sopesar su importancia y la capacidad gene-
ral para resolver problemas dependen, al menos en parte, de la indemnidad del
razonamiento abstracto.

Los procesos mentales no solo requieren el concierto de las funciones cognitivas,
adecuadamente moduladas por las ejecutivas. Ademas, debe existir una energia
motivadora, que active el mecanismo, y un sistema de autocontrol que selec-
cione lo conveniente y ejerza una autorregulacion de la conducta personal. El
trastorno de la motivacion, con reduccion de la iniciativa, produce apatia o abu-
lia, y el trastorno de autocontrol conduce a un estado desinhibido de la conduc-
ta social, sexual o alimentaria, impulsivo y desprovisto de la autocensura apren-
dida. Ambas conductas podrian dificultar o privar de ecuanimidad a multitud de
decisiones.

Las emociones expresan los sentimientos subjetivos inherentes a cualquier esti-
mulo percibido y a cualquier idea espontanea. La cualidad e intensidad de estas
emociones graduan, sin solucién de continuidad en el tiempo, el estado animico,



y éste a su vez interviene en la impronta afectiva que acompafia a nuestra con-
ducta. La personalidad de cada uno condiciona que situaciones similares provo-
quen cambios diferentes en el estado animico de unas y otras personas y gene-
ren comportamientos también distintos. Esta variabilidad forma parte de la riqueza
de nuestra especie y puede contribuir a nuestra felicidad si podemos expresarla
en un ambiente de libertad y respeto. Sin embargo, cuando la afectividad sobre-
pasa los limites de normalidad, suele crear una situacidon de disgusto. En estas
condiciones, como por ejemplo en estados de ansiedad o depresidn, se toman
decisiones que difieren de las que se tomarian en momentos de mayor equilibrio
emocional, especialmente porque se modifica la valoracion subjetiva de las cosas.
Esa diferencia puede ser respetable en muchos casos porque la persona, aun
hallandose en ese estado patoldgico, no pierde su identidad ni sus derechos.
No obstante, el grado de desequilibrio emocional que exista en un momento deter-
minado podria ser suficiente para imposibilitar la adopciéon ecuanime de una deci-
sion de trascendencia. En tal caso, para proteccién del propio individuo o de los
intereses de los demas, seria licito coartarle la capacidad de tomar determinadas
decisiones o esperar un tiempo prudencial hasta que el proceso mérbido revier-
ta si es posible.

Por nuestro pensamiento circulan ideas que surgen con aparente espontaneidad
o tras la percepcién de estimulos externos o internos. Esto genera una vida inte-
rior en la que se entremezclan también una actividad cognitiva y un componen-
te emocional. Desafortunadamente, en determinadas patologias, la ideacion difie-
re mucho de lo que seria fisiolégicamente esperable, aun considerando las amplias
variaciones explicables por aspectos constitucionales y de personalidad. Pueden
sobrevenir espontaneamente ideas absurdas, que el individuo percibe como rea-
les (ideas delirantes) o percibirse estimulos que no existen (alucinaciones). Pueden
incluirse aqui los trastornos de identificacion, como los delirios de Capgras, de
Frégoli, de Otelo, etc. En un paciente con una ideacion delirante muy selectiva es
posible que no esté interferida su capacidad para tomar la mayoria de las deci-
siones pero, como es obvio, la presencia en el cerebro de una ideacién muy ina-
propiada puede influir notablemente en la capacidad para tomar otras decisiones.
Este aspecto siempre debera valorarse minuciosamente cuando las decisiones pue-
dan tener consecuencias graves.
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Cuando se altera la capacidad de introspeccién, en los casos de enfermedad
aparece anosoagnosia. El paciente 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 ejem-
plo, una persona no puede decidir apropiadamente acerca de someterse a pro-
cedimientos diagndsticos o terapéuticos potencialmente arriesgados, o sobre la
participacion en investigaciones clinicas, si no es consciente de su dolencia o no
le concede importancia.

También la anosoagnosia interfiere en la aceptacion o no de un tipo determi-
nado de cuidados o de la presencia de un cuidador, ya que se consideran auto-
suficientes y auténomos para cuidar de si mismos. Esta es una de las situaciones
mas conflictivas y dificiles de entender para el ndcleo familiar, ya que ambos,
enfermo y familia, se hallan en una contradiccidon permanente: «Yo si puedo.
Usted no puede.»



La deteccion y evaluacion de las alteraciones cognitivas o psicopatoldgicas es siem-
pre una tarea delicada, por diversos motivos. Por una parte, de los resultados obte-
nidos pueden derivarse acciones, médicas o legales, que resulten trascendentes
para el individuo. Por otra parte, requiere introducirse en la complicada red de cir-
cuitos celulares que soportan la actividad mental compleja, la que realmente
nos diferencia de otras especies animales. Esto significa que la exploracion debe
ser realizada por personas capacitadas para ello, es decir, profesionales con cono-
cimientos y experiencia suficientes para examinar de una manera racional y exhaus-
tiva e interpretar con precisién todas las funciones neuroldgicas, incluidas las cog-
nitivas, ejecutivas y afectivas. En general, los profesionales capacitados para valorar
estas alteraciones son especialistas en neurologia, psiquiatria o geriatria, aun-
gue no todos los profesionales de estas especialidades poseen la pericia sufi-
ciente para llevar a cabo ellos mismos la exploraciéon completa. Cuando esto suce-
de, el neuropsicélogo puede prestarles ayuda aplicando algunas pruebas
estandarizadas.

En la practica clinica asistencial, las exploraciones neuroldgica general, neu-
ropsicoldgica y psicopatoldgica se adectan en minuciosidad y tiempo a las posi-
bilidades 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 aceptar cierta limitacion, puesto que los recursos econémicos
no son ilimitados. Sin embargo, las situaciones en las que es necesario un infor-
me que evalle las condiciones mensurables de las que depende la capacidad
de decidir no son demasiado frecuentes, pero si muy importantes. Esto signifi-
ca que nunca debe admitirse un informe basado en una simple apreciacion sub-
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jetiva de quien lo emite, o fundamentado en los llamados «test breves de detec-
cion» (pruebas breves que examinan determinadas funciones de una manera par-
cial y con notable «efecto techo» —que no aprecian alteraciones sutiles en per-
sonas con capacidad previa muy elevada— y «efecto suelo» —que no resultan
sensibles en las personas sin formacion académica o con gran alteracion—); tam-
poco debe aceptarse un informe si no se han examinado todos los aspectos neu-
rolédgicos mas importantes que intervienen en la toma de decisiones. El informe
para valorar la capacidad deberia expresar explicitamente la indemnidad o el gra-
do de deterioro de las diversas funciones mencionadas, indicando las pruebas o
procedimientos utilizados para alcanzar la impresion final sefalada para cada fun-
cion. Esta impresion no se alcanza Unicamente mediante test, sino que también
es necesario el concurso de entrevistas (al propio individuo y a informantes) vy,
en ocasiones, resulta Gtil consultar documentos relacionados (p. €j., escritos,
dibujos o peliculas del paciente). Los test deben aplicarse en condiciones que
reflejen de manera fiable la capacidad del individuo, evitando momentos de som-
nolencia, fatiga, nerviosismo y falta de colaboracidn. El comprobante impreso (o
en soporte informatico) del desarrollo de los didlogos y test aplicados debera con-
servarse como prueba. En general se aplicaran test amplios propios de cada una
de las funciones que se examinan, seleccionando entre ellos los que se adecten
a la edad, el grado de escolarizacién y el estado neuroldgico del individuo exa-
minado. Por ejemplo, no se administran las mismas pruebas neuropsicoldgicas
ni se consideran los mismos puntos de corte para la valoracion del resultado en
un ingeniero de 48 afios que en una persona analfabeta de 82 afios. Y, a igual-
dad de edad y profesion, la presencia de afasia o de hemiplejia derecha (en
una persona diestra) o de alguna disfuncién sensorial notable, etc., condiciona-
ra igualmente la seleccion de test y la valoracion de los resultados. La gran varie-
dad de test disponible, la necesidad de escoger en cada situacion los mas apro-
piados y la libertad inapelable del profesional para ejercer esa eleccién del modo
que estime mas eficiente, hacen imposible enumerar test obligatorios. No obs-
tante, en la tabla 3 se mencionan algunos test y baterias de pruebas que se
utilizan, en la practica habitual de la neurologia cognitiva, para la evaluacion
exhaustiva de las funciones que nos conciernen. En ocasiones se exploran fun-
ciones mediante los subtest correspondientes contenidos en las baterias de prue-
bas amplias de uso mas frecuente.

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 varia-
bles influyentes.



Relacion de los test y baterias de pruebas que se utilizan en neurologia cognitiva para
la valoracion de alteraciones intelectuales y psicopatoldgicas

Agudeza visual (Iaminas de Snellen, lamina de cercania)

Visual object and space perception (VOSP) (Lezac et al., 2004; Warrington et al., 1991)
Test de cancelacién (Lezac et al., 2004)

Serie de cifras, de la escala de Wechsler (Lichtenberger et al., 2001; Wechsler, 1999)
Trail making test y Color-trails (Hodges, 1994; Lezac et al., 2004)

Prueba de Stroop (Golden, 2001; Lezac et al., 2004)

Symbol-digit modalities test (Lezac et al., 2004)

Test de vocabulario de Boston (Goodglass y Kaplan, 1986)

Token test (Lezac et al., 2004)

Prueba FAS de generar una lista de palabras (Lezac et al., 2004)

Set-test (Burns et al., 1999; Isaacs y Arhtar, 1972; Pascual et al., 1990)

Dibujo diferido de la figura de Rey (Hodges, 1994; Lezac et al., 2004)

Pruebas de evocacion diferida, facilitada por clave semantica (Buschke, 1984; Grober et al., 1998;
Knopman y Alejandre, 1989; Petersen et al., 1994)

Test de aprendizaje verbal Espafia-Complutense (TAVEC) (Benedet, 2001)
Test de Benton de orientacion de lineas (Lezac et al., 2004)

Copia de la figura compleja de Rey (Hodges, 1994; Lezac et al., 2004)

Test de los cubos de la WAIS (Lichtenberger et al., 2001; Wechsler, 1994)
Test del reloj (dibujo sin modelo) (Burns et al., 1999; Cacho, 1999)

Torre de Londres y de Hanoi (Lezac et al., 2004)

Cartas de Wisconsin (Lezac et al., 2004)

Pruebas de semejanzas y diferencias (Lezac et al., 2004)

Interpretacion de refranes (Lezac et al., 2004)

Escala de depresion de Cornell (Alexopoulos et al., 1998; Burns et al., 1999)
Escala de depresion de Hamilton (Burns et al., 1999; Hamilton, 1960)

Escala de depresion geriatrica de Yesavage (Burns et al., 1999; Yesavage et al., 1983)
Escala de agitacion de Cohen-Mansfield (CMAI) (Burns et al., 1999)
CAMCOG (Roth et al., 1988)

ADAS (Burns et al., 1999; Pascual et al., 1997; Pefia-Casanovas , 1997; Rosen et al., 1984)
ADAS-Cog (Burns et al., 1999; Pefia-Casanova, 1997; Rosen et al., 1984)
GERMCIDE

CERAD (Morris et al., 1989, 1993; Welsh et al., 1994)

Test de Boston para el diagndstico de la afasia (Goodglass y Kaplan, 1986)
Escala de memoria de Wechsler (1997)

Neuropsychiatric inventory (NPI) (Burns et al., 1999; Cummings et al., 1994)
NPI-Q (Boada et al., 2002)

Test de piramides y palmeras (Howard y Patterson, 1992)
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Una vez realizada la historia clinica completa, incluidas las exploraciones gene-
ral, neuroldgica, neuropsicoldgica y psicopatoldgica exhaustivas (algunas de ellas,
quiza, con la colaboracion de otros expertos), el facultativo responsable de la
evaluacion (especialista en neurologia, psiquiatria o geriatria) debe expresar su
impresién sobre la indemnidad o el grado de alteracion que el paciente presen-
ta en cada una de las funciones referidas.

En el Documento Sitges se plantea la conveniencia de establecer un sistema de
puntuacion comun, en vistas a informar uniformemente sobre las facultades que
intervienen en la toma de decisiones. Si todos los facultativos que emiten un infor-
me de estas caracteristicas expresasen su impresion en los mismos términos, aquél
seria mucho mas comprensible para otros profesionales, tanto de la medicina como
del dmbito juridico. En este sentido, se propone calificar cada una de las funcio-
nes consideradas importantes (tabla 1) siguiendo la graduacién indicada en la
tabla 4. El facultativo responsable de la evaluacién, una vez realizada la historia
clinica completa, incluidas las exploraciones general, neuroldgica, neuropsicold-
gica y psicopatoldgica exhaustivas (algunas de ellas, quiza, con la colaboracion 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 referidas, ajus-
tando en cada caso su dictamen a la escala unificada seguin su gravedad (tabla 4).

Escala unificada para la calificacion de cada una de las funciones mentales

Normal

Deterioro ligero
Deterioro moderado
Deterioro intenso
Funcion abolida

Uu DD WN =

A continuacion, exponemos las exploraciones de las distintas condiciones neu-
roldgicas basandonos en las publicaciones Test neuropsicoldgicos. Fundamentos
para una neuropsicologia clinica basada en evidencias!, Principles of behavioral
and cognitive neurology? y Neuropsychological assessment?3.

1 Pefia-Casanova J, Gramunt Fombuena N, Gich Fulla J. Test neuropsicoldgicos. Fundamentos para una
neuropsicologia clinica basada en evidencias. Barcelona: Masson; 2004.

2 Weintraub S. Neuropsychological assessment of mental state. En: Mesulam M-M, editor. Principles of
behavioral and cognitive neurology. 2.* edicién. Oxford: Oxford University Press.; 2000. p. 121-73.

3 Lezac MD, Howieson DB, Loring DW. Neuropsychological assessment. 4.2 ed. Oxford University Press;
2004.



La evaluacién del nivel de conciencia es facilmente abordable si se valora la nece-
sidad, persistencia e intensidad de los estimulos que han de darse al enfermo
para mantenerlo vigil o alerta. El estado de alerta es el estado normal de vigilia.
En la somnolencia o letargia, un minimo estimulo (llamada o elevacion del tono
de voz) basta para mantener al paciente despierto durante un tiempo. No ocu-
rre esto en la obnubilacion, en la que no es preciso un estimulo excesivamente
intenso pero que debe ser mantenido, porque de lo contrario la persona vuelve
a caer dormida inmediatamente. La persona estuporosa precisa un estimulo,
habitualmente doloroso, que ha de ser vigoroso y mantenido. La persona en
coma no alcanza el nivel de vigilancia sea cual sea la intensidad de la provoca-
cion. La escala de Glasgow permite seudocuantificar el grado del estado de coma
atendiendo a la apertura de los ojos (espontanea, ante la llamada, con el esti-
mulo doloroso o ausente), respuesta motora (obedece, localiza el dolor, sim-
plemente retira, respuesta en flexién anormal con el dolor, respuesta en exten-
sion, ausente) o la verbalizacion (orientada, confusa, inapropiada, incomprensible,
ausente).

En el estado vegetativo el paciente estd despierto, vigil, incluso puede desa-
rrollar ciclos normales de vigilia y suefo, pero carece de toda conciencia del entor-
no o de las necesidades internas y no muestra conducta propositiva alguna. Puede
abrir los ojos, moverlos e incluso dar la apariencia de fijar la mirada momenta-
neamente. Las respuestas motoras se reducen a movimientos reflejos o postu-
rales de las extremidades. El estado vegetativo puede ser la fase terminal de una
demencia degenerativa, como la enfermedad de Alzheimer.

Para evaluar el estado neurosensorial del enfermo cuyo estado mental se va a
evaluar no es necesariamente exigible una audiometria o un examen oftalmolo-
gico exhaustivo. El examinador debe determinar el volumen y el tono de voz con
el que el enfermo, que si lo precisa llevara puesta su protesis auditiva, oye y
entiende sus preguntas. La agudeza visual puede determinarse facilmente con
una tarjeta de Snellen. El paciente debe usar sus proétesis visuales durante la
exploracion.
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Durante toda la entrevista y la exploracion el examinador debe detectar sin-
tomas de impersistencia, perseveracion, distraibilidad, vulnerabilidad a la inter-
ferencia o incapacidad para inhibir respuestas motoras o verbales inadecuadas.
Todos ellos sugieren un trastorno de la atencién o capacidad de concentra-
cidon que puede invalidar o hacer ininterpretables los resultados de la evalua-
cion.

La capacidad de atencion y concentracion puede evaluarse mediante pruebas
formales sencillas como la recitacion seriada directa e inversa del test Barcelona
(decir los numeros del 1 al 20, los dias de la semana o los meses del afio en orden
0 a la inversa). Las personas mayores de 70 anos harian correctamente las tres
tareas directas y dos de las inversas, o al menos dos directas y una de las inver-
sas si su periodo de escolarizacion fue inferior a 5 afios. Otra tarea que mide la
atencion es la repeticion de una secuencia aleatoria de digitos que se va hacien-
do cada vez mas larga en orden directo e inverso («span» de digitos). Una per-
sona mayor de 65 afios deberia ser capaz de repetir al menos cuatro digitos en
orden directo y al menos tres en orden inverso. Otras pruebas son mas especi-
ficas para explorar la capacidad de mantener la atencién, como las pruebas de
«cancelacién», en las que se pide al paciente que lea (en papel o en la pantalla
de un ordenador) una secuencia de letras y ejecute una respuesta (tachar la letra
o apretar un botdn) cada vez que aparece una determinada letra. La capacidad
de cambiar el centro de atencidn de una tarea a otra puede evaluarse con prue-
bas como el test de Stroop o el test de rastreo.

Explorar el grado de orientacidn temporal o espacial de una persona es tan
sencillo como preguntarle el dia o el lugar en que se encuentra. Las preguntas
sobre sus datos personales (nombre, edad, profesion y contexto familiar) per-
miten estimar el grado de orientacion personal. Hay pruebas estandarizadas para
valorar la orientacién; entre ellas, cabria destacar el test de orientacion tempo-
ral de Benton o los items de orientacion incluidos en el test Barcelona, para los
cuales se dispone de datos normativos en poblacion espafiola.



Examinar de una forma somera global la capacidad perceptiva visual y espacial,
es decir, la capacidad que el cerebro tiene de transformar las sehales sensoria-
les que le llegan desde los 6rganos de los sentidos en «perceptos» complejos es
también una tarea facilmente abordable. Si el lenguaje estd intacto basta con
pedir al paciente que denomine una serie de objetos (reales o dibujados) que se
le presentan. Si los nombres son correctos podemos asumir que el reconocimiento
(gnosia) visual de los mismos esta preservado. Se puede aceptar que el pacien-
te dé una idea de para qué sirven o cdmo se usan esos objetos o formule una
descripcién de los mismos. A menudo las agnosias visuales solo pueden detec-
tarse mediante pruebas mas o menos complejas en las que se pide al sujeto que
identifique objetos a partir de fragmentos de los mismos, dibujos de sus con-
tornos entremezclados con otros, imagenes incompletas o degradadas, o silue-
tas o fotografias desde perspectivas poco habituales. La incapacidad para reco-
nocer caras (prosopagnosia) también requiere a menudo la realizacién de pruebas
elaboradas de reconocimiento de personajes «famosos», emparejamiento de
caras, identificacién de caras a partir de un fragmento de las mismas o empa-
rejamiento de expresiones.

El examen de la percepcion visuoespacial o capacidad de percibir las relacio-
nes espaciales también requiere la realizacion de pruebas complejas. En el test
de orientacion de lineas se pide al sujeto que identifique sobre un modelo de
once lineas que dibujan un semicirculo en disposicion radial, aquellas cuyo gra-
do de inclinacién corresponde al de las dos lineas que se le presentan como pro-
blema. La capacidad de percepcion visuoespacial y de las relaciones espaciales
puede examinarse también pidiendo al paciente que copie dibujos de objetos o
figuras geométricas, siempre que se tenga constancia de que la capacidad de
dibujar de manera espontanea (capacidad constructiva) esté preservada. Una
alteracion de la percepcion de las relaciones espaciales de las distintas partes del
cuerpo o de la relacidn espacial del propio cuerpo o del eje corporal con otros
objetos del espacio puede determinar que el sujeto no pueda vestirse o no sepa
sentarse en una silla o meterse en la cama.

Algunas personas con demencia o lesiones cerebrales focales muestran el feno-
meno de negligencia de una parte del espacio y, a pesar de que tienen intactos
sus campos visuales y no tienen déficit de agudeza visual, no prestan atencién a
lo que alli ocurre o a lo que alli se encuentra. Este fendmeno puede explorarse
facilmente pidiendo al sujeto que estime y marque cual es el punto medio de una
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serie de lineas horizontales que se le presentan en una lamina. En otras pruebas
denominadas «de cancelacién» se presenta al sujeto una lamina en la que se ha
distribuido de forma repetida un determinado estimulo (una letra, una campana,
una estrella de determinado tamaiio) entremezclado con otros estimulos de aspec-
to similar o no y se le pide que, sin mover la lamina, haga una marca (tache o
haga un circulo) sobre todas las representaciones del estimulo correcto (que pre-
viamente se le ha ensefiado en otra lamina). El sujeto con negligencia hara
mas marcas correctas en el lado de la ldamina al que presta atencion que en el
lado que neglige. El fendmeno de extincion sensitiva visual debe hacer sospechar
negligencia (p. €j., cuando el examinador mueve al mismo tiempo su mano izquier-
da y su mano derecha sobre los hemicampos visuales izquierdo y derecho del
enfermo y éste solo percibe el movimiento en un lado).

Las agnosias auditivas son infrecuentes y pueden explorarse pidiendo al enfer-
mo que identifique una serie de sonidos no verbales que se reproducen desde
una grabacion (un teléfono, un maullido, un coche, etc.) o simplemente obser-
vando si comprende lo que se le dice o se le pregunta o si ejecuta correcta-
mente las érdenes que le damos. Puede sospecharse una agnosia auditiva ver-
bal en un paciente que teniendo una buena agudeza auditiva (identifica sonidos
o tiene una audiometria normal) no comprende el lenguaje hablado y si el escrito.

Los procesos lingisticos que el cerebro ejecuta pueden clasificarse, en un sen-
tido amplio, en aquellos que engarzan significados con formas de palabras (pro-
cesos léxico-semanticos) y aquellos en los que se establecen secuencias de pala-
bras y de terminaciones de palabras para otorgarles una conexion (procesos
sintacticos). El trastorno de cualquiera de estos procesos se reconoce como afa-
sia, y se traduce en una alteracién de la capacidad de comunicacién oral o escri-
ta. El examen del lenguaje debe centrarse en la evaluacion de posibles anoma-
lias en cualquiera de los cinco componentes que permiten catalogar los grandes
sindromes afasicos: lenguaje espontaneo, comprension del lenguaje oral o escri-
to, denominacion, escritura y repeticion.

En el lenguaje espontaneo deben valorarse la fluencia (longitud de las frases
y melodia adecuada, ausencia de pausas) y el contenido (ideas o fragmentos de
informacién que se comunican con una determinada cantidad de produccion
lingliistica). El examen del lenguaje espontaneo se inicia ya en la entrevista clinica.



Puede provocarse mediante preguntas o solicitando al enfermo que describa esce-
nas, entornos o laminas. Hay que buscar la presencia de errores en la produccion
de palabras en los que se sustituyen unos sonidos por otros (parafasias fonémi-
cas) o unas palabras por otras categoricamente similares (parafasias semanticas).
La produccion de secuencias fonémicas que carecen de significado se denomina
neologismo. La sucesion de parafasias y/o neologismos (jergafasia) puede limitar
significativamente la capacidad expresiva. Pueden observarse también errores en
la secuenciacién de palabras y/o terminaciones (agramatismo). Todos estos aspec-
tos deben examinarse también en el lenguaje escrito.

La comprensién es facilmente explorable solicitando al enfermo oralmente o
por escrito que ejecute érdenes, senale objetos o acciones o responda «si»
0 «no» a determinadas preguntas. La complejidad se puede ir aumentando
progresivamente. Puede examinarse también la comprension de aspectos gra-
maticos haciendo hincapié en relaciones y terminaciones de las palabras (p. €j.,
«¢Se pone usted los zapatos antes que los calcetines?») o solicitando la identi-
ficacion de errores gramaticos.

Para evaluar la capacidad de denominacién pueden utilizarse objetos reales, dibu-
jos, partes del cuerpo o acciones ejecutadas o dibujadas. Los déficits perceptivos
pueden obviarse mediante la administracion de pistas semanticas o con la deno-
minacién verbo-verbal, en la que se solicita al enfermo que denomine objetos
que se describen. La denominacion puede examinarse en produccion oral o escrita.

La evaluacidn de la capacidad de repetir es crucial para la clasificacion de los
sindromes afésicos y puede llevarse a cabo pidiendo al enfermo que repita fone-
mas, silabas, palabras o frases de longitud creciente.

En muchos casos la evaluacion exhaustiva del lenguaje exige la administracion
de baterias de pruebas estandarizadas, como la bateria de afasias Western, el
examen diagnostico de las afasias de Boston o los items de lenguaje incluidos en
el test Barcelona. El test de las fichas (Token test) es especifico para evaluar la
comprension.

Algunos errores en las pruebas de denominacion pueden hacer sospechar defi-
ciencias en aspectos semanticos. Estos pueden explorarse de manera aproxima-
da solicitando al enfermo la produccién de palabras correspondientes a un deter-
minado grupo semantico (animales, instrumentos, muebles, etc.) o mediante
pruebas de emparejamiento o descarte de objetos presentados verbal o visual-
mente. En el test de piramides y palmeras se muestran al enfermo 55 laminas
en las que aparecen los dibujos de dos objetos problema y un objeto estimulo.
El paciente debe elegir uno de los dos objetos problema y emparejarlo con el esti-
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mulo, una tarea que solo puede realizar sobre la base de aspectos semanticos. El
test dispone de una version en la que estimulos y problemas se presentan como
palabras escritas o pronunciadas.

El conocimiento de los valores numéricos, el reconocimiento y la lectura de digi-
tos y la ejecucion de operaciones aritméticas basicas son los aspectos del
calculo que se pueden explorar facilmente mediante el planteamiento de ope-
raciones o problemas, preguntas que el enfermo ha de resolver oralmente o con
lapiz y papel. El test Barcelona o la escala de inteligencia de Wechsler incluyen
tareas de operaciones y resolucion de problemas aritméticos. Ambas baterias de
pruebas aportan valores normativos de referencia.

No es frecuente que la memoria se altere de una forma global. En algunas
personas una amnesia retrograda (pérdida de la memoria de hechos ocurridos
hace un tiempo) puede no acompafiarse de una amnesia anterégrada (pérdida
de la capacidad de aprender nueva informacion). En unos sujetos puede alte-
rarse la capacidad de registro de nueva informacién y en otros puede estar mas
afectada la capacidad de evocar y traer al presente esa nueva informacion que
acaba de adquirirse. En los pacientes con demencia se altera fundamentalmen-
te la memoria episddica, la que hace referencia al recuerdo de los aconteci-
mientos mas recientes que tienen un contexto de espacio y de tiempo, y a la
adquisicion de nueva informacién (aprendizaje). También la memoria episodi-
ca incluye la memoria de los recuerdos autobiograficos. En este caso, los pacien-
tes con demencia leve 0 moderada que han perdido la capacidad de recordar
los hechos mas recientes conservan la capacidad de recordar otros mucho mas
remotos.

La memoria autobiografica sélo puede examinarse con la ayuda de un acom-
pafiante que confirme si las respuestas del paciente respecto a hechos del pasa-
do son correctas. Necesitaremos también esta ayuda para explorar de manera
informal, no estructurada, la memoria episddica de hechos recientes (¢Qué comid
ayer? ¢Donde paso las Ultimas vacaciones?). Pueden ayudar en el examen las



preguntas sobre hechos de actualidad si se da por hecho que el paciente debe
conocerlos, bien por sus aficiones, sus intereses o su estatus.

Se dispone de numerosos test formales para la evaluacién de la capacidad de
adquisicién y evocacion inmediata y diferida de informacion. Unos (test auditivo-
verbal de Rey, lista de palabras de la bateria CERAD, lista de palabras de la esca-
la de memoria de Wechsler) se basan en el aprendizaje de listas cortas de pala-
bras que se presentan al enfermo de manera repetida bien oralmente o por escrito.
Se pide una evocaciéon inmediata después de cada exposicion y una evocacion
después de transcurrido un tiempo (estandarizado para cada test), durante el
cual se pueden realizar otras tareas de «distraccidon» que no entrafien estimu-
los verbales. De manera aproximada, una persona mayor aprenderia unas cin-
co o seis palabras de una lista de diez presentada en tres ocasiones y deberia
recordar al menos dos o tres palabras de las diez al cabo de unos minutos. En
otros casos (test Barcelona, memoria légica de parrafos de la escala de memo-
ria de Wechsler) el estimulo que se ha de aprender y evocar es una historia
corta que el examinador lee al enfermo. Otras pruebas (test de aprendizaje libre
y con pistas de Buschke) basan la presentacion de estimulos que se han de apren-
der en figuras o dibujos que el paciente debe nombrar una vez se le ha admi-
nistrado una pista semantica para cada imagen. De esta manera, el examina-
dor «controla» la forma en que el paciente aprende el material que se le presenta
y puede utilizar esta forma de aprendizaje para valorar de qué manera la admi-
nistracién de esas mismas pistas que se utilizaron durante la presentacion ayu-
dan al enfermo a corregir los fallos que comete en la evocacion diferida. Esta
prueba permite examinar si el enfermo presenta un déficit en la adquisicién y
el registro de la informacion (caracteristico de la enfermedad de Alzheimer) o un
fracaso en la evocacion del material aprendido que se corrige con pistas (mas
caracteristico de los procesos que afectan a los circuitos frontosubcorticales como
algunas demencias vasculares).

Ademas de las pruebas de memoria verbal que se han citado, puede exami-
narse la memoria visual en pruebas que entrafan la presentacién de un esti-
mulo (habitualmente una figura geométrica) que el enfermo debe dibujar pos-
teriormente sin la presencia del estimulo. En algunos test el estimulo se mantiene
a la vista del enfermo unos segundos (test de retencion visual de Benton)y en
otros se pide al enfermo que copie la figura que posteriormente debera repro-
ducir «de memoria» (test de copia y evocacion de la figura compleja de Rey).

La memoria semantica hace referencia a la memoria de los conceptos y de los
conocimientos y a la informacidn que se almacena sin contexto de espacio ni de
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tiempo. Las pruebas de denominacion (test de denominacion de Boston, items
de denominacion del test Barcelona), las pruebas de fluencia verbal con pro-
duccion de palabras de una misma categoria semantica o las preguntas de infor-
macion general (items del test de inteligencia de Wechsler) valoran la memoria
semantica.

La capacidad de un sujeto para programar y ejecutar correctamente actos moto-
res mas o menos complejos puede explorarse facilmente solicitando al paciente
que ejecute diversos actos motores. Algunos incluyen la manipulacion de obje-
tos (p. €j., «Haga como que se cepilla los dientes», «Muestre como se usa un
martillo») y otros consisten en la realizacién de gestos expresivos (decir adids,
amenazar). La exploracion puede hacerse mas o menos compleja analizando el
rendimiento del enfermo con y sin el utensilio real que ha de manipular, valo-
rando si un rendimiento bajo mejora cuando el examinador muestra al enfermo
cémo ha de ejecutar la tarea que se le pide o solicitando la realizacién mimica
de actos motores mas complejos (conducir, encender un cigarrillo). Puede inclu-
so valorarse si el enfermo reconoce actos motores realizados por el examinador
o valorar la imitacion de posturas de las manos (una o ambas) sin sentido que el
examinador muestra al paciente. Puede explorarse también la ejecucidon de actos
motores con las piernas (dibujar un circulo o una cruz con el pie, dar una pata-
da a un balén). En general no hay test o pruebas estandarizadas para la eva-
luacion de estas tareas que sean facilmente aplicables en la rutina diaria. El
test Barcelona incluye algunas pruebas que pueden resultar Utiles si se preci-
san valores normales con los que comparar los rendimientos del enfermo con-
creto.

A menudo la pérdida de la capacidad de dibujar o construir figuras o patro-
nes (capacidad visuoconstructiva) se denomina apraxia constructiva. La capaci-
dad constructiva puede evaluarse pidiendo al sujeto que dibuje de forma espon-
tanea en el momento en que se le pida o mediante la copia, objetos o figuras
geométricas. También se le puede pedir que construya figuras o patrones geo-
meétricos utilizando unos palillos. En ocasiones un déficit de la escritura puede no
depender de un problema del lenguaje, sino de una incapacidad para «dibujar»
las letras. En la prueba de bloques, incluida en la escala de inteligencia de Wechsler
el sujeto ha de «reconstruir» unos modelos o patrones geométricos utilizando



cubos geométricos cuyas caras estan pintadas, unas completamente de blanco,
otras completamente de rojo y otras estan divididas en un triangulo blanco y otro
rojo. Sin embargo, en esta prueba, como en tantas otras, el rendimiento no depen-
de exclusivamente de la capacidad constructiva, sino de la capacidad del pacien-
te de disefar una estrategia adecuada para la construccion del modelo y de su
habilidad para ensayar determinados pasos y aprender y corregir los errores.

Las funciones ejecutivas son aquellos procesos cerebrales que permiten a una
persona planificar su conducta, fijarse objetivos, organizar y secuenciar los pasos
necesarios para alcanzarlos, iniciar la conducta, anticipar posibles obstaculos y
planificar como solventarlos, mantener la atencion en la tarea o cambiarla a otro
foco cuando la consecucion del objetivo asi lo exige, eliminar posibles distracto-
res, elaborar hipdtesis y someterlas a prueba, monitorizar y corregir posibles erro-
res en la ejecucion. Las funciones ejecutivas dependen fundamentalmente, no
de manera exclusiva, del buen funcionamiento de los circuitos frontosubcortica-
les. Se entiende que para todo ello el cerebro coordina, modula y utiliza el res-
to de las funciones cognitivas.

El examen de las funciones ejecutivas como tales, de forma global, puede
resultar excesivamente complejo. Si pueden utilizarse pruebas que valoran algu-
nos componentes de la capacidad ejecutiva del individuo. Se han mencionado
ya las pruebas que miden la capacidad de mantener la atencién en una tarea
o la capacidad de cambiarla de una tarea a otra. Las pruebas de fluencia verbal
en las que se pide al sujeto que produzca tantas palabras como pueda de una
determinada categoria semantica pueden darnos una idea no solo de la capa-
cidad de iniciacién, sino también de la organizacién de la busqueda y produc-
cion de palabras. Un sujeto que produce en grupo los animales domésticos y des-
pués los salvajes, u organiza su produccién diciendo primero los mamiferos y
después los reptiles o las aves, demuestra una mejor capacidad ejecutiva que
aquel que produce la lista de animales de manera desorganizada. En el test de
rastreo (trail making test) se pide al sujeto que una con un lapiz, de manera con-
secutiva, los nimeros del 1 al 24 que se han distribuido de manera desordena-
da en una hoja de papel. En la parte B del test se representan nimeros y letras
que el sujeto debe unir de forma consecutiva alternando la secuencia natural
de numeros y la secuencia alfabética de letras (1-A-2-B-3, etc.). Se mide el tiem-
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po que tarda en ejecutar la tarea y el nUmero de errores que se cometen (habi-
tualmente por perseveracion en una misma secuencia o por pérdida de la mis-
ma). Se trata de una prueba que mide la capacidad de secuenciacion y la capa-
cidad de cambiar la atencion de una secuencia a otra. Algunas pruebas de
funciones ejecutivas mas complejas, como el test de clasificacion de tarjetas de
Wisconsin, son dificilmente aplicables a personas mayores con demencia. El test
de Stroop mide la capacidad del individuo de inhibir un distractor y bloquear la
interferencia que entrafna en el rendimiento. En esta prueba se pide al sujeto
que diga cual es el color de la tinta con la que se han escrito unas palabras,
que corresponden a nombres de colores distintos de los de la tinta con que se
escribieron. La tendencia inmediata que el individuo debe inhibir es la de leer la
palabra y no la de decir el color de la tinta.

La capacidad de abstraccidon puede valorarse mediante pruebas de interpreta-
cion de refranes o mediante las denominadas pruebas de semejanzas, en las que
el paciente debe decir qué tienen en comun dos estimulos que se le mencionan
(una naranja y un platano o una mesa y una silla). Se valora la respuesta «abs-
tracta» (frutas, muebles) frente a la concreta (tiene piel, son de madera). La
escala de inteligencia de Wechslery el test Barcelona incluyen tareas de pensa-
miento abstracto.



Una vez clasificadas en grupos las posibles decisiones, con el fin de poder ope-
rar tedricamente con ellas, y establecidas ya las funciones mentales que deben
evaluarse y un sistema de puntuaciéon comun, en vistas a informar, debemos deci-
dir cudles son los estados neuroldgicos que sefialan incapacidad para tomar deter-
minados tipos de decisién. Como es ldgico, cada grupo de decisiones tiene unas
caracteristicas particulares y una trascendencia diferente. En funcion de ello, para
cada tipo de decisiones resultan esenciales determinadas funciones cognitivas,
que deberan permanecer indemnes, mientras que otras permanecen menos ope-
rativas.

Establecer la capacidad minima necesaria de cada funcién, para considerar
posible la toma de una decisién razonable, es una tarea muy delicada y, en un
primer paso, necesariamente arbitraria. Es obvio que existiria una gran proba-
bilidad de error si la estimacion la realizara una sola persona, aunque ésta pudie-
ra considerarse muy juiciosa. También es cierto que resultaria dificil y metodo-
l6gicamente incorrecto afrontar una investigacion de campo de estas caracteristicas
sin una hipdtesis previa.

Por tal motivo, se decidié crear unas tablas basadas en el criterio de un gru-
po de personas. Todas ellas tienen experiencia en el trato con individuos que pre-
sentan deterioro de funciones cognitivas. Por otra parte, el grupo es heterogé-
neo, 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.
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Con el fin de elaborar las tablas de correlacién (estado neuroldgico-capacidad
decisoria), se realizaron dos reuniones en las que se discutieron los aspectos
conceptuales y logisticos que debian tenerse en cuenta. En los dias siguientes,
cada miembro del grupo, de forma meditada, decidié los puntos de corte que
estimé mas apropiados para cada tabla. El objetivo era establecer unos minimos
comunes a todas las personas, de manera que cualquier persona que no los
alcanzara dificilmente seria capaz de asumir una decisidn del grupo correspon-
diente. En otras palabras, establecer el grado maximo de alteracién que se con-
sidera compatible con la capacidad para tomar el tipo de decisidon considerado.
Como ya puede presumirse, algunas personas con funciones mas preservadas
tampoco estaran en condiciones de tomar esas mismas decisiones, motivo por
el que la decisién de incapacidad siempre debera juzgarse de forma individua-
lizada. Sin embargo, al elegir esta modalidad de fijar los limites, se esta tra-
tando de proteger el derecho a decidir de toda persona capacitada para ello
(presuncion de capacidad) vy, a la vez, facilitar la tarea a quien debe tomar la
dificil decisidon de conceder o no la posibilidad de que un individuo tome deci-
siones.

Un médico experto en epidemiologia y estadistica se encargd de recibir el cri-
terio expresado por todos los miembros del grupo. Analizada la disparidad de
los resultados, se enviaron éstos a todos los componentes del grupo para que
pudieran recapacitar sobre sus respuestas, hacer comentarios sobre ellas vy, si
lo estimasen oportuno, modificar alguna calificacion concreta. La técnica Delphi
permite realizar rondas similares para incrementar el consenso en las respues-
tas, intercambiando razonamientos cuando los participantes lo consideran nece-
sario. Para obtener nuestras puntuaciones, se realizaron cuatro rondas de opi-
nion.



El método Delphi, que toma su nombre del oraculo de Delfos, fue ideado a prin-
cipios de la década de 1950 por miembros de la Rand Corporation, como un ins-
trumento 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 clinico, como las desarrolladas para establecer pautas de uti-
lizacién adecuada de diversos procedimientos diagndsticos y terapéuticos.

El método se enmarca dentro de las técnicas de investigacion cualitativa que,
a diferencia de las cuantitativas, se orientan hacia la explicacién y el analisis de
los fendmenos, de forma comprensiva, dindamica, con el propdsito de generar
ideas, compartir 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 informacidn concluyente, cuan-
do ésta resulta dificil de obtener y es necesario adoptar decisiones o determi-
nar cursos de accion. Es especialmente Util cuando se trabaja con elementos muy
subjetivos, en los que resulta dificil determinar su valor intrinseco.

El método se aplica por fases. En primer lugar se procede a la formulacién del
problema, se seleccionan los panelistas (expertos capacitados para contribuir al
estudio con sus conocimientos y experiencia), se determinan las preguntas que
se someteran a estudio y se plantean éstas a los panelistas. El sistema se estruc-
tura en forma de un cuestionario anénimo, de manera que se pregunta a los
panelistas, en rondas sucesivas hasta alcanzar consenso, sobre su grado de acuer-
do con las respuestas de todos, pudiendo modificar las respuestas previas e incluir
comentarios para el grupo. El objetivo de enviar sucesivas veces los cuestiona-
rios es disminuir progresivamente el espacio intercuartil, con una estimacion mas
precisa de la mediana. La utilizacion del correo electrénico simplifica el trabajo,
al permitir tiempos de respuesta mas reducidos y facilitar la tarea administrati-
va. El estudio concluye con la elaboracion de un informe que contiene los resul-
tados finales de la encuesta.
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Una de las mejores cualidades de este método es la elevada probabilidad de
obtener un consenso tras la aplicacién sucesiva de los cuestionarios (Linstone y
Turoff, 2002). Este logro esta facilitado por la correcta seleccidon de los panelis-
tas, el anonimato en las aportaciones de los participantes y la interaccion entre
ellos con retroaccion controlada. Una limitacidon de la técnica es que se trata de
un método mas intuitivo que racional, al tiempo que puede resultar prolongado
(Landeta, 1999; Pope y Mays, 1995).

En la primera edicién del 2005 del Documento Sitges se editaron los resulta-
dos finales obtenidos para 12 tipos de decisiones, que ademas se dividieron segin
fueran de grado mayor o de grado menor (tabla 5, Anexo). Al elaborar esta nue-
va edicion se ha decidido que, a efectos de enjuiciar las puntuaciones, resulta
mas operativo englobar los tipos de decision en dos grupos. Las decisiones que
influyen en la propia salud, las relacionadas con la participacion en investigacio-
nes y otras de cualquier indole en las que no intervengan bienes materiales cuan-
tiosos se han denominado decisiones personales. Por otra parte, las decisio-
nes en las que los bienes muebles o inmuebles constituyen el objeto de la decision,
0 en las que éstos intervienen de forma inherente, se han identificado como deci-
siones relacionadas con el patrimonio. Evidentemente, existen decisiones
en las que resultan esenciales los aspectos personales y los patrimoniales, de
modo que ambos deben ser considerados. Una vez decididas estas modificacio-
nes se propuso una tabla (tabla 6, Anexo) en la que se correlaciona la funcién
mental y la toma de decisiones simplificada, extrapolando los datos obtenidos por
la técnica Delphi en el Documento Sitges 2005. En la tabla figura el grado de fun-
cion mental estimado como minimo necesario para ser capaces de tomar deci-
siones de grado mayor, porque éstas son las que van a ser objeto de evalua-
cién. Las decisiones de grado menor del enfermo son aceptadas siempre que
resulta aparente su capacidad para tomarlas. Cuando no es asi, la persona con
responsabilidad de cuidador supervisa o sustituye la voluntad del paciente, aun-
que en ocasiones debe solicitar el consentimiento de otra persona que ostente
mayor representacion. Es excepcional que la evaluacidon de este tipo de capaci-
dad decisoria requiera una apreciacion médico-juridica. Estos datos no fueron ela-
borados con la técnica Delphi. Seria deseable iniciar un estudio de investigacion
en este campo que ampliara los datos del Delphi 2005 y ofreciera mas conoci-
miento y operatividad en la valoracidn de la toma 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 consenso. Seria necesario trasladar las apreciaciones a la practica en



una muestra controlada de individuos, aplicando métodos objetivos que permi-
tan evaluar la validez de la tabla y determinar la manera en que debe ser ajus-
tada. En todo caso, esperamos que la tarea realizada sea Util para afrontar nue-
vas investigaciones sobre la valoracion de la competencia y la capacidad decisoria
de personas con deterioro cognitivo, y contribuya a la defensa del derecho a deci-
dir, que resulta imprescindible para participar en la actividad social.
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El resultado final de la evaluacién de la capacidad de tomar decisiones de un
determinado individuo por parte de un profesional sanitario capaz de llevar a cabo
dicha evaluacion debe tener un formato que permita transmitir la informacion
con precision a los demas profesionales implicados, estando a su vez redactado
de forma comprensible.

En la primera edicion de este documento, el grupo redactor no propuso nin-
gun modelo para facilitar la transmision de informacion. En esta edicion se ha
acordado ofrecer una propuesta del formato que podria adoptar un informe sobre
la capacidad de tomar decisiones, elaborado por un médico. Se ha buscado
que la informacidn sea completa, pero que el resultado sea facilmente com-
prensible.

En primer lugar, el informe debe describir brevemente el motivo de la evalua-
cion ya que, como se ha explicado con anterioridad, la capacidad de tomar deci-
siones depende del tipo de decision.

A continuacion, el informe describira las principales funciones mentales impli-
cadas en la toma de decisiones, puntuando el grado de deterioro en funcién de
la escala unificada (tabla 4), describiendo la prueba utilizada para medir cada
funcion y matizandola con un juicio clinico, que puede sustituir a algunas prue-
bas objetivas en determinadas situaciones.

Después, se describiran brevemente aquellos aspectos del entorno que pue-
dan condicionar la toma de decisiones.

Por ultimo, y a la vista de todo lo anterior, el médico realizara una valoracion
global de la capacidad y emitira, si lo cree oportuno, las recomendaciones per-
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tinentes que considere deban transmitirse a los demas agentes implicados. Para
hacerlo, puede tener en cuenta las recomendaciones realizadas en este docu-
mento sobre el nivel minimo que se precisa en cada capacidad para tomar cada
tipo de decisiones, que se muestra en la tabla 6 del Anexo.

La inclusion de las fechas es muy relevante, dado que en las personas con
demencia la capacidad de tomar decisiones se modifica, en la mayoria de los
casos, a lo largo del tiempo.

Aungue la manera de realizar un informe clinico puede variar en funcién del
caso y la situacién, pensamos que la tendencia hacia una homogeneizacion de
los formatos puede permitir una mayor eficacia y mejorar la comunicacién entre
todos los profesionales implicados. Esperamos, por tanto, que esta propuesta
resulte de utilidad en la practica cotidiana.



FECHA de la evaluacion

MOTIVO por el que se solicita la evaluacion. Describir someramente el tipo de decisién sobre la que se esta valo-
rando la incapacidad.

ENFERMEDAD que puede afectar
a la capacidad de tomar decisiones

EVALUACION DE LAS FUNCIONES MENTALES
Funcion Prueba utilizada Puntuacion
Nivel de conciencia

Percepcion de estimulos

Atencion

Gnosias

Lenguaje: comprension

Lenguaje: expresion

Calculo

Memoria episddica de hechos recientes
Memoria episddica autobiografica
Orientacién espacial

Praxia constructiva

Funciones ejecutivas

Razonamiento abstracto
Motivacion-autocontrol-introspeccion

Ideacion espontanea

Afectividad-estado emocional

Cada funcidn se evaluara objetivamente mediante algln test estandarizado, aunque en algunas funciones y casos puede bastar
el juicio clinico. Para la puntuacion se usara la siguiente escala:

1. Normal.

2. Deterioro ligero.

3. Deterioro moderado.

4. Deterioro intenso.

5. Funcién abolida.

Aspectos relevantes del ENTORNO. El entorno sociofamiliar del paciente puede condicionar la toma de decisiones.
Se describirdn brevemente aquellos aspectos que tengan gran relevancia. Puede hacerse referencia a un informe mas extenso
emitido por el trabajador social si se considera oportuno.

Comentario: (texto libre)

VALORACION GLOBAL Y RECOMENDACION. El médico procurara resumir, en palabras sencillas y comprensibles,

sus conclusiones sobre la capacidad de decidir del sujeto, realizando al respecto las recomendaciones que considere oportunas.

Fecha del informe  Firma de los profesionales que han intervenido en el proceso de evaluacion
(médico especialista, trabajador social o psicdlogo)

Numero de colegiado y especialidad
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Este grupo de trabajo, liderado y coordinado por Mercé Boada, ha considerado
oportuno realizar un esfuerzo de sintesis y redactar unas recomendaciones fina-
les.

En ellas, y en primer lugar, el grupo reconoce el valor y la relevancia de las
provisiones legales que avalan y reconocen la capacidad de las personas con
demencia para tomar decisiones, bajo la Unica premisa valida de que la perso-
na con demencia mantiene todos sus atributos como persona hasta el final de
su vida y, como tal, tiene que ser tratada siempre con respeto y consideracion.

En segundo lugar, el grupo reconoce la importancia y la necesidad de compartir
conocimientos y un lenguaje comun con los estamentos juridico-legales de nues-
tra sociedad, que faciliten de forma simple y accesible la comprensién de una
situacion médica y su magnitud.

Por ultimo, el grupo considera que llegado a este punto de madurez y refle-
Xion sobre las demencias es el momento oportuno para iniciar un proceso de
reevaluacion y adaptacién de la legislacion vigente que dé respuesta, por un
lado, al pleno ejercicio de los derechos de los pacientes y, por otro, a los nue-
vos patrones sociales.
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Mas alla del diagndstico que se atribuya a una persona, debe valorarse en
cada momento si tiene, de forma global, capacidad para tomar decisiones
adecuadas para ella misma, lo que la ley define como autogobierno.

Es necesario reflejar en un protocolo de familia las responsabilidades, los
derechos, los deberes de cuidado y las pautas de los componentes del
grupo familiar, que de mutuo acuerdo o mancomunados establecen dichas
relaciones, con el fin de no perjudicar a la persona enferma (Documento
donde se exponen los acuerdos mancomunados o los desacuerdos entre
partes; Documento puente ante la inexistencia del documento de volunta-
des anticipadas y/o autotutela y la toma de decisiones).

Hay que respetar el derecho a saber o no saber en relaciéon con la natura-
leza de la enfermedad y sus consecuencias.

Se debe adoptar un criterio restrictivo en la declaracion de incapacidad, res-
petando al maximo las capacidades y la autonomia que presente el pacien-
te, y propiciar la declaracién de incapacidad de forma escalonada y pro-
gresiva, «a medida».

Fomentar la autotutela: documento que expresa voluntades, convicciones
y creencias, legando dichos atributos de mi ser y personalidad a terceros de
mi plena confianza.

Fomentar el uso del documento de voluntades anticipadas, especialmente
para designar a un representante para la toma de decisiones registradas y
codificadas en el DNI o la tarjeta sanitaria publica o privada para facilitar su
uso.

No intentar constrefir el documento de voluntades anticipadas a limitacio-
nes terapéuticas que, ante una situacion de enfermedad, pueden reducir las
posibilidades terapéuticas o contribuir a una toma de decisiones erréneas
(Documento que refleje condiciones de confort durante todo el proceso de
la enfermedad y al final de la vida, con pleno derecho a tratamiento palia-
tivo).

Considerar la decisién y voluntad de suicidio asistido.



Motivar la necesidad de la valoracion del paciente y la conveniencia de
que dicha valoracién sea efectuada por un equipo multidisciplinar y de for-
ma protocolizada, reflejando la situacion y/o la necesidad que motiva o
requiere la solicitud de medidas de proteccion legal.

Elaborar y emitir un documento basado en los datos necesarios para eva-
luar las cuatro areas que se alteran en un proceso de demencia: cognicion,
estado funcional, estado psicoafectivo y conductual, e impacto social.

El contenido del juicio global deberia incluir una referencia histérica y actua-
lizada del proceso clinico: exploracidon basica general y neuroldgica, explo-
racion especifica de las funciones cognitivas, descripcidon de la capacidad
funcional y dependencia, sintomatologia psicoafectiva, presencia o ausen-
cia de trastorno de conducta, e impacto psicoafectivo y econdmico en la
familia y/o en su entorno cuidador.

Potenciar y divulgar la figura de guarda de hecho como sustitutiva en la
mayoria de los supuestos de incapacidad. Se trata de una figura puente
entre las responsabilidades médicas vy las legales.

Resaltar la importancia de la figura de la guarda de hecho para ayudar en la
toma de decisiones, o para tomarlas, en las gestiones del paciente sin nece-
sidad de incapacitar. Es una figura operativa tanto en relacién con el patri-
monio del presunto incapaz como para ocuparse de su cuidado, alimentacion,
tratamientos médicos, otorgamiento del consentimiento informado cuando
fuera menester y de todo aquello relacionado con el dia a dia de la persona.

Dotar de los recursos humanos y financieros para llevar a cabo las trami-
taciones judiciales con la mayor diligencia y en un plazo estimable operativo.
Impulsar una reforma legislativa para regular la figura del guarda de hecho
de manera que ésta sea mas agil, operativa y eficaz.
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Proponer una reforma legislativa para que, cuando esté en juego la decla-
racion de incapacidad, se habiliten como minimo dos exploraciones judicia-
les, la de un médico forense especialista y un informe de su médico.
Crear un cuerpo de médicos forenses especializados en materia de demen-
cias.

Impulsar una reforma legislativa para exigir que la actuacion de apodera-
dos de personas, en el uso del poder preventivo condicionado a la disca-
pacidad, cuente con un informe o certificado médico que deje constancia
de la incapacidad del paciente.

Elaboracién y difusion de cartas de derechos de los pacientes con demen-
cia, asi como de las estrategias emprendidas y documentos especializados
en la toma de decisiones existentes a nivel nacional, autonémico, europeo
e internacional.

Impulsar la creacién de un organismo u observatorio a nivel estatal para
potenciar la elaboracidn de investigaciones en las materias del Documento
Sitges.
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Alteracién maxima permisible en las diferentes funciones mentales que intervienen en
la toma de decisiones, distribuidas éstas en 12 grupos

SM sm IM Im I:)M I:)m AM Am OM Om TM Tm

Nivel de conciencia (Nc) 2 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2
Percepcion de estimulos (Pe) 33 3 3 3 3 2 3 2 3 2 3
Atencidn (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: comprension (L-C) 2 3 2 3 2 2 2 3 2 3 2 3
Lenguaije: expresion (L-E) 34 3 3 3 3 3 3 3 4 3 3
Célculo (Cc) 5 5 5 5 2 3 3 4 3 4 3 4
Memoria episddica de hechos recientes (Me) 33 2 3 2 3 2 3 2 3 2 3
Memoria episddica autobiografica (Ma) 3 3 3 4 2 3 3 3 3 4 3 3
Orientacion espacial (Oe) 4 5 4 5 3 4 3 4 4 4 3 4
Praxia constructiva (P-C) 5 5 5 5 4 5 3 4 4 5 3 5
Funciones ejecutivas (Fe) 2 3 2 3 2 3 2 3 2 3 2 2
Razonamiento abstracto (Ra) 2 3 2 3 2 3 3 3 2 3 2 2

Motivacidn-autocontrol-introspeccion (MAI) 2 3 2 2 2 3 2 2 2 3 2 2
Ideacion espontanea (Ie) 2 3.2 3 2 3 2 2 2 3 2 2
Afectividad-estado emocional (A-E) 2 3 2 3 2 3 2 3 2 3 2 2

Columna de la izquierda: aspectos neuroldgicos que intervienen en la toma de decisiones. Fila superior: tipos de decision
de mayor interés, clasificados por categorias. Sy: decisiones que influyen en la propia salud de grado mayor; S,,: decisio-
nes que influyen en la propia salud de grado menor; I: decisiones sobre la participacion en investigaciones de grado mayor;
I,.: decisiones sobre la participacion en investigaciones de grado menor; P,: decisiones relacionadas con el patrimonio de
grado mayor; P,,: decisiones relacionadas con el patrimonio de grado menor; A,: decisiones relativas a actividades pro-
pias no laborales de grado mayor; A,: decisiones relativas a actividades propias no laborales de grado menor; Oy: deci-
siones sobre si mismo diferentes de las anteriores de grado mayor; O,,: decisiones sobre si mismo diferentes de las ante-
riores 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: funcion abolida.
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Alteracion maxima permisible de las diferentes funciones mentales que participan en
las decisiones, para reconocer capacidad decisoria. Documento Sitges 2009

P, P, P, + P,
Nivel de conciencia (Nc) 1 1 1
Percepcidn de estimulos (Pe) 3 3 3
Atencién (At) 2 2 2
Gnosias (Gn) 3 2 2
Lenguaje: comprensién (L-C) 2 2 2
Lenguaje: expresion (L-E) 3 3 3
Calculo (Cc) 5 (39) 2 2
Memoria episddica de hechos recientes (Me) 2 2 2
Memoria episddica autobiografica (Ma) 3 2 2
Orientacién espacial (Oe) 4 3 3
Praxia constructiva (P-C) 5 (30) 4 4 (3b)
Funciones ejecutivas (Fe) 2 2 2
Razonamiento abstracto (Ra) 2 2 2
Motivacion-autocontrol-introspeccion (MAI) 2 2 2
Ideacion espontanea (Ie) 2 2 2
Afectividad-estado emocional (A-E) 2 2 2

Ps: decisiones personales de grado mayor; Pt: decisiones relacionadas con el patrimonio de grado mayor.

Ps + Pt: decisiones en las que concurren Ps y Pt.

a: puntuacion aplicable cuando la decision implica manejo de dinero o bienes materiales, que no alcanza el grado mayor
de Pt. b: puntuacion aplicable cuando la persona que decide debe realizar actividades manuales para ejecutar la decision.
Escala unificada de puntuaciones: 1: normal; 2: deterioro ligero; 3: deterioro moderado; 4: deterioro intenso; 5: funcion
abolida.



FECHA de la evaluacion

MOTIVO por el que se solicita la evaluacion. Describir someramente el tipo de decisién sobre la que se esté valorando la inca-
pacidad.

ENFERMEDAD que puede afectar
a la capacidad de tomar decisiones

EVALUACION DE LAS FUNCIONES MENTALES
Funcién Prueba utilizada Puntuacion
Nivel de conciencia

Percepcion de estimulos

Atencion

Gnosias

Lenguaje: comprension

Lenguaje: expresion

Célculo

Memoria episddica de hechos recientes
Memoria episddica autobiografica
Orientacion espacial

Praxia constructiva

Funciones ejecutivas

Razonamiento abstracto
Motivacion-autocontrol-introspeccion

Ideacion espontanea

Afectividad-estado emocional

Cada funcidn se evaluara objetivamente mediante algln test estandarizado, aunque en algunas funciones y casos puede bastar el juicio
clinico. Para la puntuacion se usara la siguiente escala:

1. Normal.

2. Deterioro ligero.

3. Deterioro moderado.

4. Deterioro intenso.

5. Funcién abolida.

Aspectos relevantes del ENTORNO. El entorno sociofamiliar del paciente puede condicionar la toma de decisiones. Se describi-
ran brevemente aquellos aspectos que tengan gran relevancia. Puede hacerse referencia a un informe mas extenso emitido por el trabaja-
dor social si se considera oportuno.

Comentario: (texto libre)

VALORACION GLOBAL Y RECOMENDACION. El médico procurara resumir, en palabras sencillas y comprensibles, sus conclu-
siones sobre la capacidad de decidir del sujeto, realizando al respecto las recomendaciones que considere oportunas.

Fecha del informe | Firma de los profesionales que han intervenido en el proceso de evaluacion (médico
especialista, trabajador social y psicologo)

NUmero de colegiado y especialidad
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Global Dementia Staging (GDS)

Estadio

GDS 1
Ausencia de
déficit cognitivo

GDS 2
Déficit cognitivo
muy leve

GDS 3
Déficit cognitivo
leve

GDS 4
Déficit cognitivo
moderado

GDS 5
Déficit cognitivo
moderadamente
grave

Fase clinica

Normal

Olvido

DCL
(AMAE-DECAE)
Demencia inicial

Demencia
leve

Demencia
moderada

Caracteristicas clinicas

No hay deterioro cognitivo subjetivo ni objetivo.

Quejas de pérdida de memoria, fundamentalmente en la
ubicacion de objetos, nombres familiares, citas, etc. No se
objetiva el déficit en la entrevista clinica ni en su medio sociola-
boral.

Manifestacion temprana en mas de un area:

— Desorientacién espacial.

— Evidencia de bajo rendimiento laboral.

— Dificultad para recordar nombres, evidente para los familiares.
— Tras la lectura retiene relativamente escaso material.

— Olvida la ubicacién de objetos de valor.

— El déficit de concentracion es evidente para el clinico.

— Ansiedad leve o moderada.

— Se inicia la negacién como mecanismo de defensa.

Déficits manifiestos:

— Olvido de hechos cotidianos o recientes.

— Puede presentar déficit en la memoria de su historia perso-
nal.

— Dificultad de concentracion, evidente en operaciones de res-
ta.

— Incapacidad para planificar viajes, vida sociolaboral, o realizar
tareas complejas.

— Embotamiento o labilidad afectivos.

— Mecanismo de negacion que domina el cuadro.

— Conserva la orientacion en tiempo y persona, el reconocimien-
to de rostros y personas familiares y la capacidad de viajar a
lugares conocidos.

Necesita asistencia en determinadas tareas (no necesita ayuda
para el aseo y comida, pero si para seleccionar sus ropas).

Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana.
Con frecuencia esta desorientado temporoespacialmente.
Presenta dificultad para contar en orden inverso desde 40, de 4
en 4, o desde 20 de 2 en 2.

Es incapaz de retener su nombre y los de su esposa e hijos.

Continda
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Global Dementia Staging (GDS) (Continuacidn)

Estadio Fase clinica Caracteristicas clinicas

GDS 6 Demencia Olvida el nombre de la esposa y los sucesos recientes.
Déficit cognitivo = moderadamente Retiene algunos datos del pasado.

grave grave Hay desorientacion temporoespacial.

Tiene dificultad para contar de 10 en 10 en orden directo o inverso.
Puede necesitar asistencia en actividades de la vida diaria y pre-
sentar incontinencia.

Recuerda su nombre y distingue a los familiares de los descono-
cidos.

Hay trastornos del ritmo diurno.

Presenta cambio en la personalidad y la afectividad (delirio, sin-
tomas obsesivos, ansiedad, agitacion o agresividad y abulia cog-

noscitiva).
GDS 7 Demencia grave Pérdida de todas las capacidades verbales (el lenguaje puede que-
Déficit cognitivo dar reducido a gritos, grufidos, etc.).
muy grave Incontinencia urinaria.

Necesidad de asistencia en el aseo personal.
Pérdida de las funciones motoras.
Con frecuencia se observan signos neuroldgicos.

AMAE: alteracion de la memoria asociada a la edad; DCL: deterioro cognitivo leve; DECAE: deterioro cognitivo asociado a
la edad.

Tomada y modificada de: Reisberg B, Ferris S, De Leon M, Crook T. The global deterioration scale for assessment of pri-
mary degenerative dementia. Am J Psychiatry. 1982;139(9):1136-9. © Barry Reisberg, M.D.
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Clinical Dementia Rating (CDR)

Deterioro Memoria Orientacion Razonamiento y resolucion
de problemas
Ninguno 0 Sin pérdida de memoria o leves olvi- = Completamente orientado Resuelve los problemas diarios y se
dos inscontantes encarga bien de los negocios y finan-
zas; razonamiento bueno con rela-
cién al comportamiento previo
0 0 0
Posible 0,5 Olvidos leves constantes; evocacion = Completamente orientado, pero con | Leve dificultad para resolver proble-
parcial de eventos; olvidos «benig- | leve dificultad para la orientacién | mas, similitudes y diferencias
nos» temporal
0,5 0,5 0,5
Leve 1 Pérdida moderada de la memoria; = Dificultad moderada con la orienta- = Dificultad moderada para hacer fren-
mas marcada para eventos recien- = cion temporal; orientado en el lugar = te a problemas, similitudes y dife-
tes; el defecto interfiere con las acti- = del examen; puede tener algo de = rencias; razonamiento social habi-
vidades diarias desorientacion geografica en otro = tual mantenido
lugar.
1 1 1
Moderado 2 Pérdida grave de memoria; sélo Dificultad grave con las relaciones = Grandes dificultades para hacer fren-
retiene materias con mucho apren- temporales; habitualmente deso- @ te a problemas, similitudes y dife-
dizaje; materias nuevas se pierden | rientado en el tiempo; a menudo en  rencias; juicio social habitual limita-
con rapidez el espacio do
2 2 2
Grave 3 Pérdida grave de memoria; sélo Orientado sélo en persona Incapaz de razonar o resolver pro-
retiene fragmentos blemas
3 3 3
Muy grave 4 Generalmente tampoco retiene frag- = Ocasionalmente responde a su nom- = Incapaz de seguir instrucciones o
mentos. Frecuentemente es imposi- bre ordenes sencillas
ble valorar la memoria debido al dis-
curso ininteligible o irrelevante
4 4 4
Terminal 5 Sin funcionamiento significativo de ' No se reconoce a si mismo Sin conciencia de los problemas ni

la memoria; frecuentemente incom-
prensible

comprension del entorno

La afectacion del area «memoria» (M) tiene primacia para determinar el estadio general. Si al menos otras tres areas son calificadas
con la misma puntuacion que la memoria, entonces CDR=M. Sin embargo, si tres 0 mas categorias se gradan por encima o por deba-
jo de la calificacion de la memoria, entonces predomina la puntuacion de aquéllas. Si tres criterios tienen la misma puntuacion supe-
rior o inferior a M y los otros 2 a la inversa, CDOR=M. Ademas, cuando M=0,5, CDR=1 si cuatro de las demas areas son igual o
superiores a 1 (no cuenta el aseo personal). Si M=0, CDR=0 excepto si al menos dos criterios secundarios presentan déficit, en cuyo
caso CDR=0,5.

Tomada y modificada de:

Hughes CP, Berg L, Danziger WL, Coben LA, Martin RL. A new clinical scale for the staging of dementia. Br J Psychiatry. 1982;140:566-
72.

Berg L. Clinical Dementia Rating (CDR). Psychopharmacol Bull. 1988;24:637-9.

Dooneief G, Marder K, Tang MX, Stern Y. The Clinical Dementia Rating Scale: community-based validation of «profound» and «termi-
nal» stages. Neurology. 1996;46(6).1746-9.



Actividades fuera de casa

Funcién independiente a su nivel habitual
en el trabajo; compras, voluntariado y
agrupaciones sociales

Leve dificultad en estas actividades

0,5

Incapaz de ser independiente en estas
actividades, aunque aln puede participar
en alguna; parece normal a primera vista

Incapaz de ser independiente fuera de
casa. Parece estar lo suficientemente bien
como para realizar funciones fuera de casa

Incapaz de ser independiente fuera de
casa. Parece demasiado enfermo como
para realizar funciones fuera de casa

3

Incapaz para participar significativamen-
te en ningun marco social

Completamente incapaz para tomar par-
te en alguna actividad

Actividades domésticas y aficiones

Vida en casa, aficiones e intereses inte-
lectuales bien conservados

Vida en casa, aficiones e intereses inte-
lectuales algo limitados

0,5

Dificultad leve pero clara de su actividad
domeéstica; abandono de las tareas mas
dificiles; abandono de las aficiones e inte-
reses mas complicados

Sdlo realiza tareas simples; intereses muy
restringidos y mal mantenidos

Sin funcidn significativa en casa

Incapaz para participar significativamen-
te en ninguna aficion o actividad domés-
tica

Completamente incapaz para tomar par-
te en alguna actividad

141

Cuidado personal

Completamente capaz de cuidarse a si
mismo

Completamente capaz de cuidarse por si
mismo

Necesita recordatorios

Requiere ayuda para vestirse, asearse y
encargarse de sus efectos personales

Requiere mucha ayuda para su cuidado
personal; incontinencia frecuente

Puede intentar vestirse o alimentarse por
si mismo; no camina sin asistencia

Necesita ser alimentado; encamado
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FAST

6a

6b

6c

6d

6e

7a

7b

7c

7d

7e
7f

Functional Assessment Staging (FAST)

Diagnéstico clinico
Adulto normal

Adulto normal de edad

Compatible con demencia
tipo Alzheimer incipiente

Demencia tipo Alzheimer
leve

Demencia tipo Alzheimer
moderada

Demencia tipo Alzheimer
moderada-grave

Demencia tipo Alzheimer
grave

Caracteristicas

Ausencia de dificultades funcionales objetivas o subjetivas.

Se queja de que olvida donde dejé objetos. Dificultades subjetivas
en el trabajo.

Disminucion de la capacidad laboral evidente segun los compafieros.
Dificultad al viajar a lugares nuevos. Disminucién de la capacidad orga-
nizativa.

Disminucién de la capacidad para realizar tareas complejas (p. €j.,
planificar una cena para invitados), manejar las finanzas persona-
les (p. €j., olvidarse de pagar facturas), dificultad en las compras, etc.

Requiere asistencia para escoger la ropa adecuada para el dia, es-
tacién o la ocasion.

Decremento de la habilidad para vestirse, bafiarse y lavarse.
Se especifican cinco estadios:

Se viste incorrectamente sin asistencia o indicaciones (p. €j., se
puede poner ropa de calle sobre el pijama, zapatos en el pie equivo-
cado o dificultades al abotonarse), de vez en cuando o mas frecuen-
temente en las Ultimas semanas.

Incapaz de bafarse correctamente (p. €j., dificultad al ajustar la tem-
peratura del agua), de vez en cuando o mas frecuentemente en las
Ultimas semanas.

Incapacidad en el manejo de la mecanica de inodoro (p. €j., olvida tirar
de la cadena, no se limpia correctamente o no deposita adecuada-
mente el papel higiénico), de vez en cuando o mas frecuentemente en
las Ultimas semanas.

Incontinencia urinaria (de vez en cuando o mas frecuentemente en las
Gltimas semanas).

Incontinencia fecal (de vez en cuando o mas frecuentemente en las
Gltimas semanas).

Pérdida del habla y de la capacidad motora.
Se especifican seis subestadios:

Capacidad de habla limitada aproximadamente a media docena de
palabras diferentes o menos, en el curso de un dia promedio o en el
curso de una entrevista detenida.

Capacidad de habla limitada a una sola palabra inteligible en un dia
promedio o en el curso de una entrevista detenida (la persona pue-
de repetir la palabra continuamente).

Pérdida de la habilidad para caminar (no puede andar sin ayuda per-
sonal).

Pérdida de la habilidad para estar sentado sin ayuda (p. €j., el individuo
caera si no hay apoyos, brazos, en la silla).

Pérdida de la capacidad de sonreir.

Pérdida de la capacidad para mantener la cabeza erecta indepen-
dientemente.

Tomada y modificada de: Reisberg B. Dementia: a systematic approach to identifying reversible causes. Geriatrics. 1986;41(4):30-
46. © Barry Reisberg, M.D.



éQuién puede solicitarla?

1. Ministerio Fiscal.

. 2. Cualquier persona puede poner en conocimiento
1. Uno mismo. L - - -
. . del Ministerio Fiscal la existencia de una per-
2. El conyuge o la pareja de hecho. -
. sona presuntamente incapaz.
3. Los ascendientes. . . .
. . 3. Los funcionarios que por razén de su cargo ten-
4. Los descendientes y los hermanos (es preci- o
. ., gan conocimiento de una persona presunta-
sa la intervencion de abogado y procurador). . . o
mente incapaz deben comunicarlo al Ministerio
Fiscal.
DEMANDA

JUZGADO (correspondiente al domicilio donde reside la persona presuntamente incapaz).

Recibida la demanda en el juzgado, se acuerda remitirla a la persona presuntamente incapaz al objeto
de que, si lo desea, pueda comparecer con representacion y defensa propia en el procedimiento.

Si no lo hicieran, sera defendido por el Ministerio Fiscal, siempre que no haya sido éste el promotor del
procedimiento. En otro caso, se designara un defensor judicial, a no ser que estuviera ya nombrado*.

JUICIO

Las pruebas pueden consistir en documentos, peritajes, testificales, etc., pero en este tipo de procedi-
miento deben practicarse siempre tres tipos de prueba:

Exploracion judicial de la persona presuntamente incapaz.

Exploracion médico-forense de la persona presuntamente incapaz.

Audiencia de los parientes mas proximos.
Normalmente la practica de exploracion judicial y forense se lleva a cabo antes del juicio y de este modo
pueden valorarse sus resultados en el mismo.

SENTENCIA
Puede acordar o no la incapacitacion y, en caso afirmativo, determinar si se reconoce total o parcialmen-
te. Si se hubiera solicitado en la demanda, también se acuerda el nombramiento de cargo tutelar y se
designa la persona o personas en quienes recae esta labor.

*En la practica, en el supuesto de que el promotor del procedimiento de declaracion de incapacitacion sea el Ministerio Fiscal,
a la persona presuntamente incapaz (si no comparece con representacion propia) se le designa un abogado de oficio para
que le defienda y represente en el procedimiento. La figura del defensor judicial es mas amplia y normalmente no sélo com-
prende la funcién de defender y representar en el procedimiento, sino que viene a ejercer labores propias de un «Tutor pro-
visional» cuando la situacion lo requiere. El defensor judicial suele ser designado con caracter cautelar cuando existe situa-
cién de riesgo o conflictividad en relacion a la persona presuntamente incapaz.
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Se entiende por capacidad juridica la aptitud para ser titular de derechos y obli-
gaciones. Se adquiere con el nacimiento y se mantiene hasta la defuncién de la
persona (o la declaracion judicial de su fallecimiento). Asi, por ejemplo, un recién
nacido puede ser titular de una cuenta bancaria porque tiene capacidad juridica.
La capacidad juridica se mantiene a lo largo de toda la vida y no puede verse
limitada ni suprimida.

La capacidad de obrar permite realizar todo tipo de actos con eficacia juridica.
Continuando con el ejemplo anterior, el menor titular de una cuenta no puede
efectuar operaciones en ésta hasta que no disponga de la capacidad de obrar. La
capacidad de obrar se obtiene con la mayoria de edad y se mantiene también a
lo largo de la vida, si bien puede verse modificada por una sentencia de decla-
racion de incapacitacion o modificacion de la capacidad.

La guarda de hecho puede definirse como el reconocimiento que el derecho otor-
ga a una situacidn de hecho, consistente en realizar las funciones propias de
un tutor, como son prestar atencion personal y administrar los bienes de alguien
que no es capaz de cuidar de si mismo (un menor o una persona presuntamen-
te incapaz), sin que se haya dictado ninguna resolucion ni se haya producido nin-
gun nombramiento judicial. La guarda de hecho se halla escasamente regulada
en el Codigo Civil y es una figura respecto de la que Unicamente se determina lo
siguiente:



Cuando la autoridad judicial tenga conocimiento de la existencia de un guar-
dador de hecho, podra requerirle para que informe de la situacion de la per-
sona Yy los bienes del menor o de la persona presuntamente incapaz, asi
como de su actuacion en relacién con éstos; asimismo, puede establecer las
medidas de control y vigilancia que considere oportunas.

Los actos realizados por el guardador en interés del menor o del presunto
incapaz no podran ser impugnados si redundan en su utilidad.

El Codi de Familia catalan establece también que las instituciones que tengan
bajo su guarda a un menor o a una persona susceptible de ser declarada inca-
paz estan obligadas a promover la constituciéon de tutela.

La guarda de hecho se encuentra regulada en los articulos 303, 304 y 306
del Cédigo Civil. En el Codi de Familia del Parlament de Catalunya la guarda de
hecho se contempla en los articulos 253 a 258, ambos inclusive.

La declaracidon de incapacitacion o declaracion de modificacion de la capacidad
es una resolucién judicial (sentencia) por la que se reconoce que determina-
da persona, como consecuencia de una enfermedad, carece total o parcial-
mente de capacidad de obrar. Para que pueda acordarse la falta de capacidad
es preciso que en la persona respecto de la que se solicita concurran tres requi-
sitos:

Que padezca una enfermedad o deficiencia fisica o psiquica.
Que ésta sea de caracter persistente.
Que ésta impida su autogobierno.
(el procedimiento detallado se presenta en el esquema de las paginas 56 y 143)

Es la institucion legal por la que determinada persona o entidad juridica sin ani-
mo de lucro asume el cuidado de un menor o de una persona declarada inca-
paz o a quien se le ha modificado la capacidad de obrar. Las funciones que debe
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realizar el tutor son representar a la persona sometida a tutela, atenderle per-
sonalmente y administrar sus bienes. El tutor es nombrado por el juez, debe acep-
tar el cargo para el que ha sido nombrado y esta sometido a medidas de control.
Asi, por ejemplo, debe presentar un inventario de bienes al iniciar su labor, debe
rendir cuentas anualmente e informar de la situacion personal de la persona tute-
lada, debe solicitar autorizacion judicial para llevar a cabo determinados actos
que revistan una especial trascendencia, como por ejemplo vender inmuebles o
ingresar a la persona sometida a tutela en un establecimiento de salud mental y,
cuando finaliza su labor, debe presentar rendicion final de cuentas.

En determinados supuestos, la sentencia de declaraciéon de incapacitacién o modi-
ficacion de la capacidad de obrar, atendiendo al grado de discernimiento de la
persona a quien se refiere, puede establecer que ésta quede sometida Unica-
mente a curatela. La curatela vendria a ser una tutela de alcance mas reducido.
El contenido de la curatela es el que se determina en la sentencia de declaracion
de incapacitacién. Si la sentencia no concreta los actos para los que el curatela-
do precisa la asistencia del curador, ésta se entiende que debe prestarse para
aquellos actos de trascendencia para los que, en el caso analogo, el tutor preci-
saria autorizacién judicial. El curador puede ser una persona fisica o una entidad
juridica sin animo de lucro. El curador, a diferencia del tutor, no ostenta la repre-
sentacion de la persona sometida a curatela.

Si se produce un conflicto de intereses entre tutor y tutelado o curador y cura-
telado, o bien si todavia no se ha procedido al nombramiento de tutor pero las
circunstancias asi lo requieren, el juez puede nombrar un defensor judicial de
la persona que debe quedar sometida a tutela, para que, de forma provisional,
éste vele por sus intereses. El juez determinara en cada caso concreto las fun-
ciones que, atendiendo a las necesidades de la persona que requiere proteccion,
debera desarrollar el defensor judicial.



Si el juez estima que el patrimonio de la persona sometida a tutela asi lo requie-
re, puede determinar que la representacion y atencion personal recaiga en el
tutor y que complementariamente se nombre a un administrador patrimonial para
la gestidn relativa a la administracion de sus bienes.

La designacién de tutor efectuada por la propia persona, conocida coloquialmente
como autotutela, prevé la posibilidad de que uno mismo determine en escritura
notarial o a través de documento de voluntades anticipadas qué persona o per-
sonas desearia que fueran sus tutores, asi como establecer cualquier disposicion
relativa a su persona o bienes. En el supuesto de que en el futuro esta persona
llegara a ser declarada incapaz, el juez que tramite el procedimiento debera com-
probar, mediante solicitud al registro pertinente, si esa persona ha otorgado pre-
viamente escritura de autotutela.

Mediante el documento de instrucciones previas, también conocido como testa-
mento vital, una persona puede determinar cémo desea ser atendido en el ambi-
to médico en el supuesto de que en el futuro no pudiera expresarse o careciera
de facultades para poder tomar decisiones. En el testamento vital se puede desig-
nar un representante y, si se desea, se pueden también incluir indicaciones refe-
ridas a otros ambitos no estrictamente médicos que quien suscribe el docu-
mento considere importantes. El testamento vital o documento de instrucciones
previas puede formalizarse ante notario o bien en un documento privado (con
los requisitos formales establecidos en cada comunidad auténoma). En la actua-
lidad, el documento de instrucciones previas puede registrarse en los registros
administrativos habilitados para ello. No obstante, para garantizar su eficacia
se considera importante que en el futuro el contenido del documento de ins-
trucciones previas pueda incluirse electrénicamente en la tarjeta sanitaria.
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Se puede definir la demencia como un sindrome de causa variada, caracterizado
por un deterioro intelectual respecto a un nivel cognitivo previo, de intensidad
suficiente como para producir interferencia en las actividades de la vida diaria.
El deterioro debe afectar a dos 0 mas funciones cognitivas y no se presupone,
en principio, una causa especifica ni un curso irreversible. Algunos criterios de
diagndstico exigen que se objetive alteracién de la memoria, mientras que en
otros mas actuales se reconoce que esta funcion podria no alterarse inicialmen-
te, siendo suficiente cualquier combinacién en la alteracién de funciones cogni-
tivas (como lenguaje, gnosias, praxias, memoria, orientacién, capacidad de cal-
culo, funciones ejecutivas, razonamiento abstracto) y en ocasiones también otros
sintomas conductuales.

El deterioro cognitivo ligero (DCL) es un sindrome clinico que define una situa-
cion entre el envejecimiento normal y la demencia, de manera que a las perso-
nas con DCL no se las considera completamente normales pero tampoco cum-
plen todos los criterios que se exigen para poder diagnosticarlas de demencia.
Para poder diagnosticar un DCL se deben cumplir los criterios siguientes:

El paciente refiere pérdida de memoria o de otras funciones cognitivas que,
preferiblemente, debe ser corroborada por un familiar.

El examen clinico debe confirmar la pérdida.

La capacidad para desarrollar las actividades cotidianas tiene que estar con-
servada grosso modo.

No se cumplen criterios de demencia.



La evolucion de los pacientes con DCL es desigual:

El curso del trastorno es progresivo en la mayoria de los enfermos, en cuyo
caso la memoria o/y otras funciones cerebrales empeoran progresivamen-
te y finalmente se alcanza la situacion de demencia. Con frecuencia esta
demencia se debe a la enfermedad de Alzheimer, pero otras demencias tam-
bién comienzan con DCL.

En un grupo mas reducido de enfermos la alteracién de la memoria per-
manece estable durante muchos afios.

En un tercer grupo, la pérdida de memoria desaparece y la exploracién de
estos pacientes vuelve a la normalidad.

La enfermedad de Alzheimer es una entidad anatomoclinica que se manifies-
ta clinicamente por demencia y morfolédgicamente por la presencia de sustan-
cias proteicas anormales en el cerebro que dan lugar a degeneracién neurofi-
brilar y a depdsitos de sustancia amiloide. Se trata de un proceso degenerativo
cerebral que, en raras ocasiones, se debe a una mutacion genética (enferme-
dad de Alzheimer familiar). La enfermedad es irreversible y su curso es pro-
gresivo, de manera que lleva a la muerte, generalmente a causa de complica-
ciones intercurrentes, en un plazo de varios anos después de manifestarse
clinicamente.

El cuadro clinico depende del momento evolutivo en que el paciente es exa-
minado (ver las escalas clinico evolutivas GDS, CDR y FAST en pag. 138 a 142).

Atendiendo a los criterios de diagndstico mas recientes (criterios NINCDS-ADR-
DA de 2007), la condicion esencial para el diagndstico es la pérdida gradual de
memoria episddica de mas de 6 meses de duracién. En algiin momento evoluti-
vo (variable de unos enfermos a otros) se afiaden otras alteraciones cognitivas.
Para poder atribuir la causa a una enfermedad de Alzheimer es necesario encon-
trar, ademas, al menos un marcador complementario caracteristico (en la neu-
roimagen cerebral o en estudios genéticos o de la bioquimica del liquido cefalo-
rraquideo, o bien mediante hallazgos anatomopatoldgicos en tejido cerebral
—generalmente por autopsia—).
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El cuerpo de Lewy es una lesidon microscépica intracelular, debida a una altera-
cién de la proteina a-sinucleina, que aparece principalmente en tres entidades
clinicas. En la enfermedad de Parkinson, los cuerpos de Lewy se concentran en
nucleos del tronco del encéfalo y las manifestaciones esenciales consisten en tras-
tornos del movimiento. En la «demencia con cuerpos de Lewy» y en la «demen-
cia asociada a enfermedad de Parkinson» se alteran tanto el tronco encefalico
como extensas areas de la corteza cerebral. Si predomina inicialmente la afec-
tacion cortical (demencia con cuerpos de Lewy), la demencia antecede a las alte-
raciones del movimiento, mientras que en la demencia asociada a enfermedad
de Parkinson ocurre al contrario.

En la demencia con cuerpos de Lewy el enfermo, ademas de demencia, pre-
senta alguna combinacion de los sintomas siguientes: parkinsonismo esponta-
neo (sin una causa objetiva como farmacos parkinsonigenos, toxicos o lesiones
focales del cerebro), alucinaciones visuales recurrentes, fluctuaciones persisten-
tes de la atencion y del estado cognitivo. El parkinsonismo de estos enfermos
consiste principalmente en reduccion de la movilidad general, y con frecuencia
se acompafia de rigidez y/o temblor. Entre otros sintomas menos constantes se
pueden mencionar las alucinaciones auditivas, delirios, depresion, pérdidas bre-
ves de conciencia o alteracién de conducta durante el suefio REM.

La degeneracion frontotemporal (DFT) es un sindrome con variabilidad en sus
caracteristicas clinicas y en la anatomia patoldgica de sus lesiones, con el deno-
minador comun de atrofia en lobulos frontales y porciones anteriores de los tem-
porales, aunque la distribucion topografica de las lesiones varia en los distintos
fenotipos de esta entidad.

En la variante de predominio frontal («demencia frontotemporal») la mayoria
de los pacientes comienzan a presentar sintomas entre los 45 y los 60 afos, mani-
festando cambio progresivo en la personalidad (dificultades para modular la con-
ducta, lo que provoca actividades o respuestas inapropiadas). Otros enfermos
comienzan con trastorno progresivo del lenguaje, bien sea de la faceta de expre-
sion («afasia no fluente progresiva») o bien sea de la capacidad para encontrar
en la memoria los nombres y el significado de las cosas («demencia semantica»).



En todos los casos, los sintomas deben ser de intensidad suficiente como para
perturbar las actividades ocupacionales y sociales. Sea cual fuere la forma de pre-
sentacion, es previsible que al evolucionar se combinen alteraciones afasicas y
conductuales y se hagan aparentes alteraciones de las funciones ejecutivas.

Las degeneraciones frontotemporales constituyen la tercera causa de las demen-
cias degenerativas (después de la enfermedad de Alzheimer y las demencias con
cuerpos de Lewy).

Demencia vascular es la que puede atribuirse al efecto nocivo de cualquier alte-
racion de la perfusion sanguinea cerebral sobre las estructuras cerebrales invo-
lucradas en las funciones cognitivas. La enfermedad vascular puede afectar a las
arterias del cerebro, o a otras que se dirigen a él, o al corazén, e incluso puede
deberse a otras enfermedades (hematoldgicas, inmunoldgicas) que influyen en
la perfusién del cerebro. El mecanismo por el que se reduce la perfusion puede
ser isquémico o hemorragico, y cualquier regién cerebral puede verse afectada.
Existe demencia vascular debida a infartos cerebrales multiples (demencia mul-
tiinfarto), o bien a un sélo infarto de localizacion «estratégica» para poder pro-
ducir demencia.

En algunos enfermos la demencia se debe Unicamente a la alteracién vascular
del cerebro (demencia vascular pura), y en muchos otros casos las lesiones
vasculares aparecen en pacientes que muestran otras causas de demencia (enfer-
medad de Alzheimer u otras enfermedades degenerativas o no degenerativas
—demencia mixta o demencia combinada—).

Aunque el perfil sintomatico es muy variable, en funcién del tamano y locali-
zacion de las lesiones causales, podria resumirse en dos patrones:

1. Perfil de demencia vascular cortical, que se produce por infartos cortico-sub-
corticales (demencia multiinfarto), marcado por sintomas focales en com-
binaciones diversas (como debilidad o paralisis de alguna extremidad, pér-
dida de una parte del campo visual, alteracion de facetas especificas de
afasia, apraxia o agnosia, etc.) y perfil temporal de inicio agudo y evolucién
escalonada, en relacion con episodios cerebrovasculares incidentes.

2. El perfil de demencia vascular subcortical, producido por lesiones isquémi-
cas fundamentalmente subcorticales (por debajo de la corteza cerebral), es
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mas frecuente que el de la demencia multiinfarto. Presenta un curso mas
gradual (menos escalonado), que ocasionalmente puede ser agravado por
episodios subitos de déficit neuroldgico, mas leves que los observados en
la demencia multiinfarto. Las manifestaciones clinicas mas frecuentes inclu-
yen, en grado y combinaciones diversas, enlentecimiento motor y marcha
de pasos cortos, lentitud del procesamiento mental, dificultad y aumento de
latencia en la evocacién de informacién memorizada, trastorno atencional,
reduccion de la fluidez verbal, sintomas disejecutivos y disfuncién visuo-
constructiva, asi como frecuentes alteraciones del estado animico (irritabi-
lidad, apatia, labilidad emocional, sintomas depresivos) y mayor incidencia
de alteraciones de la pronunciacion (disartria), de la deglucion (disfagia) y
del control miccional que en otros tipos de demencia.

En este epigrafe se incluyen entidades que producen deterioro cognitivo por afec-
tacién predominante de estructuras subcorticales (ganglios basales, talamo, nucle-
os grises del tronco del encéfalo, sustancia blanca cerebral) con relativo respe-
to de la corteza cerebral (cuya afectacion ocasiona la mayoria de las situaciones
descritas previamente).

En este grupo se incluyen cuadros clinicos de deterioro intelectual en el con-
texto de entidades que ocasionan, ademas, trastornos del movimiento (enfer-
medad de Huntington, enfermedad de Parkinson, paralisis supranuclear progre-
siva, atrofia multisistémica, hidrocefalia de presidon normal, demencia vascular
subcortical —vide supra—, etc.). Los criterios para su diagnostico clinico no se
basan en el perfil del propio deterioro cognitivo 0 demencia, sino del cuadro de
alteraciones motoras que presentan los pacientes (p. €j., enfermedad de Parkinson,
paralisis supranuclear progresiva, atrofia multisistémica), de datos de la neuroi-
magen (p. €j., hidrocefalia de presién normal) o de hallazgos en el estudio gené-
tico (p. ej., enfermedad de Huntington).



Constitucidon Espanola de 1978.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del pacien-
te y derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica de autonomia del paciente (BOE n.° 274, de 15 de noviembre de
2002).

Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos a la informacion con-
cerniente a la salud y autonomia del paciente y documentacion clinica, del
Parlament de Catalunya (DOGC n.° 3303, de 11 de enero de 2001).

Ley 4/1994 de salud de Murcia. Decreto 80/2005 de 8 de julio de la
Comunidad Auténoma de Murcia, por el que se aprueba el reglamento de
instrucciones previas y su registro.

Ley 2/1998 de salud de Andalucia. Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Andalucia,
de declaracion de voluntad vital anticipada.

Ley 10/2001 de salud de Extremadura. Ley 3/2005, de 8 de julio, de
Extremadura, de informacion sanitaria y autonomia del paciente.

Ley 12/2001 de ordenacion sanitaria de Madrid. Ley 3/2005 de 23 de mayo,
de la Comunidad de Madrid, por la que se regula el ejercicio del derecho a
formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro
correspondiente.
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Ley 2/2002 de salud de La Rioja. Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La
Rioja, reguladora del documento de instrucciones previas en el ambito de
la Sanidad.

Ley 3/2003 de ordenacién sanitaria de la Comunidad Valenciana. Ley 1/2003,
de 28 de enero, de derechos e informacién al paciente de la Comunidad
Valenciana.

Decreto 100/2003 de voluntades anticipadas de Aragon. Ley 6/2002, de 15
de abril, de salud de Aragodn.

Ley foral de Navarra 11/2002, de 6 de junio sobre derechos del paciente a
las voluntades anticipadas, a la informacion y a la documentacién clinica,
modificada por la Ley 29/2003 de 4 de abril.

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

Ley 8/2003, de 8 de abril, de Castilla y Ledn, sobre derechos y deberes de
las personas en relaciéon con la salud.

Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificacion de la Ley 3/2001 de 28 de
mayo, de Galicia, reguladora del consentimiento informado y de la historia
clinica de los pacientes.

Ley 1/2006, de 3 de marzo, de la Comunidad Auténoma de las Illes Balears,
de voluntades anticipadas.

Ley 6/2005, de 7 de julio, de Castilla La Mancha, sobre la declaracion de
voluntades anticipadas en materia de la propia salud.

Decreto 13/2006, de 8 de febrero de la Comunidad Auténoma de Canarias,
por el que se regulan las manifestaciones anticipadas de voluntad en el ambi-
to sanitario y la creacion de su correspondiente registro.

Decreto 4/2008, de 23 de enero, de organizacion y funcionamiento del regis-
tro del Principado de Asturias de instrucciones previas en el ambito sanitario.
Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Cantabria, de ordenacién sanitaria.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal
y atencidn a las personas en situacion de dependencia (BOE n.° 299, de 15
de diciembre de 2006).

Igualmente, para asegurar la aplicacién del Cédigo de Familia aprobado
en la Ley 9/1998, de 15 de julio, se hace necesaria la adaptaciéon del Decreto
284/1996, de 23 de julio, al contenido, en relacidén con el control judicial



previo al ingreso de las personas en establecimientos de servicios socia-
les.

Incluye el capitulo «Derechos de los usuarios» y «Libertad de ingreso en un
establecimiento residencial» y el articulo 7.4. «En la aplicacién de lo que
prevé la Ley 9/1998 de 15 de julio, del Cddigo de Familia, cuando el direc-
tor técnico del establecimiento asume la guarda de hecho por no haber inter-
venido en el ingreso las personas que se indiquen en el apartado anterior,
habra que comunicar al juez el hecho del acogimiento, en el periodo maxi-
mo de 15 dias.»

Legislacion autondmica de servicios sociales de Catalufia. Decreto 176/2000,
de 15 de mayo, de modificacion del Decreto 284/1996, de 23 de julio, de
regulacion del sistema catalan de servicios sociales; articulo 7 (pag. 6.734).
Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacion con la salud y la
atencion sanitaria. Generalitat de Catalunya. Departamento de Sanidad y
Seguridad Social. Barcelona; 2002.

Las voluntades anticipadas. Consideraciones sobre la documentacion clini-
ca. Departamento de Sanidad y Seguridad Social. Barcelona; 2002.

El ingreso no voluntario y la practica terapéutica de medidas restrictivas
en pacientes psiquiatricos y personas demenciadas. Comité de Bioética de
Catalunya. Generalitat de Catalunya. Departamento de Sanidad y Seguridad
Social. Barcelona; 2002.

Cddigo Civil, Real Decreto de 24 julio de 1989, de los alimentos entre parien-
tes (incapacitacion, tutela y guarda de los menores e incapacitados).
Decreto 176/2000, de 15 de mayo, de modificacion del Decreto 284/1996,
de 23 de julio, de regulacién del sistema catalan de servicios sociales; arti-
culo 7 (pag. 6.734).

Codigo Penal. Delito por omisidn: articulo 196. La negativa injustificada
del médico a atender el requerimiento y realizar la intervencidn sanitaria
cuando de ello se derive un grave riesgo para la salud de las personas, lo
que pudiera constituir un delito de omision del deber de prestar asistencia
sanitaria.

Ley 1/2000, de 7 de enero, de enjuiciamiento civil (BOE n.° 7, de 8 de enero
de 2000) (art. 763).
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Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccidn patrimonial de las personas
con discapacidad y de modificacion del Cédigo Civil, de la Ley de enjuicia-
miento civil y de la normativa tributaria con esta finalidad.

Real Decreto de 24 julio de 1989, de los alimentos entre parientes (inca-
pacitacion, tutela y guarda de los menores e incapacitados).

Ley 9/1998, de 15 de julio, del Cédigo de Familia. Articulo 255. Autorizacion
judicial y comunicacion del internamiento.

También hay que tener presente el articulo 219, que hace mencidn a la auto-
rizacion previa, y el articulo 234 que comenta las funciones del consejo de
tutela.

Declaracion universal de los derechos humanos, aprobada y proclamada por
la Asamblea General de las Naciones Unidas el dia 10 de diciembre de 1948.
Convenio europeo para la proteccion de los derechos humanos vy las liber-
tades fundamentales. Roma, 1950.

Declaracién para la promocion de los derechos de los pacientes en Europa,
de 1994.

Convenio sobre biomedicina y los derechos humanos del Consejo de Europa
para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, 1997.

Carta de los derechos fundamentales de la Unidn Europea, publicada en el
DOCE de 18 de diciembre de 2000, serie C, nim. 364/1.

Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relaciéon con la salud y la
atencién sanitaria. Generalitat de Catalunya. Departamento de Sanidad y
Seguridad Social. Barcelona; 2002.



Convenio sobre biomedicina y derechos humanos del Consejo de Europa,
para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano,
con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina; 1997.
Declaracién para la promocion de los derechos de los pacientes en Europa.
Consulta Europea sobre los Derechos de los Pacientes. Amsterdam, 28-30
de marzo de 1994.

El ingreso no voluntario y la practica terapéutica de medidas restrictivas
en pacientes psiquiatricos y personas demenciadas. Comité de Bioética de
Catalunya. Generalitat de Catalunya. Departamento de Sanidad y Seguridad
Social. Barcelona; 2002.
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