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PRESENTACION

La Fundaci6 Victor Grifols i Lucas trata de potenciar la reflexion y el deba-
te de problemas de ética clinica. En este caso el tema es la competencia del
enfermo: un problema fundamental.

Hemos escogido la competencia del enfermo en la toma de decisiones por-
que estamos seguros de que es una asignatura pendiente que serd tema estrella
en poco tiempo. El tema requiere, en verdad, nuestra curiosidad para adoptar
una actitud mas alerta sobre lo que llamamos competencia, para adquirir nue-
vas habilidades y dotarnos de nuevos instrumentos en su manejo. Sélo asi
podremos encarar un problema que creemos que ya existe de forma solapada
y con una presencia cotidiana. ;Cudntas veces, por ejemplo, ante la negativa de
un enfermo de edad a una intervencién quirtrgica no hemos dudado de su
comprension de la situacion, o de la rectitud de su proceso de decisién? ;Coémo
distinguir una decisién poco comun de un enfermo, por ejemplo poco comu-
nicativo, de una decision incompetente?

Debemos ser conscientes de la responsabilidad clinica en el caso de dar por
competente a un enfermo que defiende, contra su propio interés, una opcion
poco razonada y poco coherente con su mundo personal. Por otro lado, tam-
bién debemos ser conscientes de la falta de respeto a la autonomia personal que
conlleva el hecho de etiquetar de incompetente a un enfermo que no lo es sélo
porque nosotros no comprendemos su decision.

sHasta qué punto y en qué circunstancias dudar de la competencia de un
enfermo, investigarla y obligarle a contestar un test, no es ya un acto de impo-
sicién que puede ser discutible? ;Cémo aprender a detectar las situaciones en
el que imponerlo resulta poco razonable de las otras en que seria prescriptivo
hacerlo? ;Coémo hacerlo bien: es decir, con qué criterios, con qué conocimien-
tos, con qué instrumentos?

Para reflexionar sobre estos interrogantes, la Fundacié Grifols convocd esta
jornada en la que se debatié indistintamente la competencia o capacidad de
hecho, o de decisidn.

Contamos con dos ponentes de excepcion. Por un lado James Drane, pio-
nero de la bioética en Estados Unidos —que quiere decir del mundo- desde los
anos setenta. Formado en psiquiatria en la Menninger School, formado en
filosofia con Aranguren y también en bioética en el Kennedy Institute. Desde




hace afios es profesor de bioética clinica en la Universidad de Pennsylvania y
ha cultivado casi todos los campos y temas de la bioética.

Sus libros publicados tratan las virtudes profesionales, Becoming a Good
Doctor, las pautas en situaciones comunes en clinica, Medical Ethics, también
la situacién de terminalidad y agonia en el titulado Caring to the End, y por
ultimo, el que le ha valido un premio reciente titulado More Human Medicine.
Uno de sus éxitos mas notorios es el tan referenciado articulo «The Many Faces
of Competency», en el que aporto esta idea de la escala movil de la competencia
que desarrolld en su ponencia.

Por otro lado contamos con la participacién de Pablo Simon, pionero de la
bioética clinica en nuestro pais. Médico de familia, magister en bioética en el
master de Diego Gracia. Ademas de su labor clinica ha ostentado también
cargos de gestion y ahora es docente de bioética en la Escuela Andaluza de
Salud Publica. También es docente en cursos y masters en Espaia y en
Latinoamérica, y es muy conocido por su aportacion metddica y exhaustiva al
consentimiento informado con articulos y su libro de Editorial Triacastela. Ha
publicado recientemente ;Quién decidird por mi?, sobre las voluntades antici-
padas, o “directrices previas”. Tiene numerosos articulos sobre el problema de
la competencia.

Marc Antoni Broggi
Vicepresidente
Fundacié6 Victor Grifols i Lucas
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Introduccion

Gracias a los sofisticados instrumentos a disposicion de la medicina con-
tempordnea es posible realizar hoy diagndsticos precisos y administrar trata-
mientos eficaces. Los enfermos de las més diversas culturas del mundo desean
acceder a la medicina cientifica actual —su medicina— y quieren disfrutar de
su precision diagnostica y eficacia terapéutica. Pero ligadas a las practicas
ultraprecisas de la medicina contempordnea encontramos cuestiones éticas
que no se prestan a respuestas tan exactas.

Los expertos en ética médica hablan de los principios de la beneficencia, la
autonomia y la justicia; de derechos, responsabilidades, obligaciones e intere-
ses. Sin embargo, en el discurso ético raramente responde a preguntas concre-
tas: no ofrece soluciones practicas. Asi, el debate parece inacabable por el
hecho de que las cuestiones no son zanjadas con respuestas definitivas y dejan
el camino abierto, generacion tras generacion, a los académicos especializados
en ética médica y en los simposios como el que nos retine hoy.

No se trata de una critica ni de una queja. No cabe esperar mds certeza o
precision de la que permite la materia que nos ocupa, y la ética médica simple-
mente no admite la misma exactitud de la que goza la ciencia médica. Dicho
esto, a mi, personalmente, siempre me ha interesado de todas formas esforzar-
me en encontrar alguna respuesta practica, una soluciéon mds concreta. Esta
breve ponencia sobre la valoracion de la competencia representa, por tanto, un
intento en esta direccion: la de hallar una propuesta que sea practica sobre la
cuestion de cdmo tratar a determinados pacientes.

Me preocupa, aunque antes no lo reconocia publicamente, la pérdida de
prestigio y de respeto que histéricamente habian disfrutado los profesionales
de la medicina. Su reputacion se ve ahora amenazada en amplios sectores: por
abogados poco escrupulosos, funcionarios, legisladores, compainias de segu-
ros, personas y entidades que asumen los gastos médicos de otros, empresarios
y periodistas. El resultado es que incluso la relacién médico-paciente se tifle de
desconfianza. Cuando la autoridad moral del médico se ve amenazada, el res-
peto que recibe también lo esta.

Una cosa es que el médico conozca cual es el diagnostico de un paciente y
el tratamiento mas apropiado, y otra muy distinta que pueda aplicar estos
conocimientos cuando el paciente tiene algtn tipo de trastorno mental, alber-
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ga dudas importantes o no estd conforme con lo que se le propone. Estas situa-
ciones, que se dan cada vez con mayor frecuencia, si no se resuelven correcta-
mente dentro de la misma relacion clinica, la autoridad del médico quedara
mermada y peligrara la seguridad del paciente. El médico competente en el
ejercicio de la medicina deberia ser ahora capaz de evaluar la competencia del
paciente que participa en su proceso. Esta es la inquietud que subyace en mi
modelo.

Aunque no se admita expresamente, el modelo de competencia que presen-
tamos tiene por objeto orientar al médico y darle mas seguridad cuando se vea
obligado a lidiar con las ambigiiedades inherentes al tratamiento de pacientes
especialmente dificiles. Representa un intento de lograr un poco mas de preci-
sion y de certeza, para evitar sobre todo que la situacion trascienda fuera de la
relacién clinica.

El caso de Terri Schiavo

Terri Schiavo, una estadounidense de Florida, se convirtié en epicentro de
un enconado debate dentro y fuera de Estados Unidos en torno a diversas
cuestiones: 1.) ;Quién ostenta el derecho a decidir entre la vida y la muerte
cuando el paciente estd incapacitado? 2.) ;Estd bien desconectar los equipos de
alimentacién e hidratacion artificiales de pacientes en un estado vegetativo
persistente o de coma irreversible? 3.) En caso contrario, ;durante cudnto tiem-
po se deben usar estos equipos estos pacientes: uno, cinco, veinte o cincuenta
anos? 4.) ;A cargo de quién correrian los miles de millones de délares que esto
costaria? 5.) Si, por otro lado, la desconexion de los equipos artificiales es ética,
sen qué circunstancias se podria hacer y quién estaria encargado de hacerlo?

Terri Schiavo era, sin lugar a dudas, incompetente. Llevaba en un estado
similar al coma cerca de quince anos. En 1990 sufrié un paro cardiaco. Su
marido la encontré inconsciente y llamé a los servicios de emergencia; en el
electrocardiograma realizado en el hospital no se detect6 actividad y, aunque
consiguieron reanimar su ritmo cardiaco, habia sufrido graves lesiones hipoxi-
cas en el cerebro. Se le conectaron equipos de nutricion e hidratacion artificia-
les debido a su incapacidad para deglutir, y a lo largo de los aios estos equipos
la mantuvieron en vida. Su estado se diagnosticé como vegetativo persistente:
estaba viva, mantenia ciclos de suefo y vigilia, pero no tenia capacidad cogni-
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tiva ni voluntariedad, ni capacidad de comunicarse con los demas. No respon-
dia a estimulos.

Este diagndstico fue confirmado por el doctor Ron Cranford, experto en
estados vegetativos persistentes de reconocido prestigio, asi como por otros
muchos neurdlogos ilustres enviados por la American Neurological Association.
Sin embargo, los padres de Terri no estaban conformes con su valoracién:
crefan que su hija les reconocia y les respondia. De cuatro horas de grabacion
en video extrajeron las imagenes de unos segundos de duracion en las que
parecia que si respondia a estimulos. Los padres también creian que ellos
debian tomar decisiones concernientes a su hija como representantes. Se pusie-
ron en contacto con otros médicos que apoyaban sus alegaciones.

Cuando el marido de Terri Schiavo, que llevaba afos en una nueva relacion
sentimental, ordend la retirada de los equipos de nutricion e hidratacion arti-
ficiales, sus suegros se opusieron a ello. El marido afirmé que cumplia el deseo
expresado por su esposa de que no la mantuvieran con vida en ese estado. El
asunto llego a los tribunales, que confirmaron la custodia del marido y dicta-
ron sentencia en apoyo a la decisiéon del mismo de retirar. En respuesta, los
padres apelaron al gobernador de Florida, Jeb Bush, y, en una sesion legislativa
delirante se aprob6 un proyecto de ley por el cual se ordend que se volvieran a
conectar los equipos de nutricion e hidratacion artificiales. La disputa regreséd
a los tribunales hasta el mismo Tribunal Supremo de los Estados Unidos,
donde finalmente prevalecié el argumento del marido de Terri y su decision de
retirar los equipos.

Debido al continuo seguimiento mediatico de este caso, a millones de esta-
dounidenses se les presentd la ocasion de reflexionar sobre cuestiones de bio-
ética. Terri Schiavo goza ahora de la misma fama que Karen Ann Quinlan y
Nancy Cruzan. Todos los ciudadanos americanos tuvieron la oportunidad de
discutir temas como la valoracion de la competencia, las llamadas «decisiones
de sustitucion» (es decir, las tomadas por un representante legal del paciente)
y las cuestiones éticas relacionadas con la muerte y el morir. Lo que no queda

tan claro es si el debate se desarrollé con la suficiente sinceridad y objetivi-
dad.

Contemplando este caso no parece que quede la menor duda de que la
practica médica actual, especialmente en lo referente al término de la vida, se
ha vuelto mucho mas compleja. Los profesionales sanitarios deben ser cons-
cientes de dicha complejidad y comprender como deben responder de un
modo ético.
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Uno de los temas que salieron a debate a raiz de este caso fue el de los tes-
tamentos vitales: Terri no habia dejado instrucciones por escrito en este senti-
do. Pero atin en caso contrario, el debate podria haber girado en torno al sig-
nificado de frases que aparecieran en sus instrucciones: como la de «sin
medidas extraordinarias», o bien la de «si no existe esperanza de recupera-
cién». En el documento se especificarian muy probablemente las intervencio-
nes que no desearia asumir en caso de que su muerte fuera «inminente». Pero,
scudndo es «inminente» su muerte? Ademas, ;no podria haber cambiado de
opinién cuando se encontrara en un estado que dificilmente podia haber ima-
ginado antes? ;Qué medida es extraordinaria en un caso concreto?

De hecho, caso de Terri Schiavo nos sirve de ejemplo del alto nivel de con-
flicto cuando la muerte se produce como consecuencia de una decision de
denegar o de retirar un cierto tratamiento. En estas circunstancias los des-
acuerdos brotan de todas partes.

Los pacientes, por ejemplo, pueden mostrarse disconformes con ellos mis-
mos: inclinandose en un sentido en su testamento vital y luego, ante la muerte,
cambiar de opinidn. Los familiares, sin lugar a dudas, pueden mostrar su des-
acuerdo cuando el paciente terminal es incompetente y recae en ellos la res-
ponsabilidad de tomar la decision. Los desacuerdos entre distintos familiares
suelen ser graves y frecuentes, como ilustra el caso del marido y los padres de
Terri Schiavo.

Los desacuerdos también incluyen a los médicos. El doctor Ron Cranford,
especialista en estados vegetativos persistentes, diagnostico este estado; sin
embargo, otro médico contratado por los padres de la paciente discrep6 de su
diagndstico. Los médicos pueden cambiar de parecer si temen que vayan a
procesarlos. Existe incluso desacuerdo entre los hospitales. Algunos abogan
por un tratamiento agresivo y continuado de la mas alta tecnologia, mientras
que otros se centran en unos cuidados mas humanos y menos tecnoldgicos
para los pacientes moribundos.

En el caso Schiavo se refleja sobre todo una gran discrepancia ideoldgica.
De hecho existen discrepancias entre judios ortodoxos y reformados, entre las
diversas ramas del protestantismo, incluso entre teélogos del Vaticano y otros
académicos de moral catdlica. En el largo y enconado debate publico de este
caso particip6 incluso el mismo Papa Juan Pablo II, quien declaré que la nutri-
cién y la hidratacién artificiales no eran un tratamiento, sino mas bien una
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forma de asistencia que no se puede denegar ni retirar, contradiciendo asi con
su intervencién una asentada moral catélica de cientos de afios segun la cual
los pacientes pueden rechazar toda intervencién médica inutil u onerosa.

El caso de Terri Schiavo demuestra que los conflictos y desacuerdos clini-
cos ya han penetrado hasta la esfera de lo politico. Surgieron discrepancias
entre los tres poderes del Estado: el legislativo, el ejecutivo y el judicial. Los
intereses legislativos y ejecutivos, republicanos en este caso, preferian la conti-
nuacién de la vida incluso durante la muerte del paciente. El poder judicial, sin
embargo, daba preferencia a la autonomia del paciente o de su representante.

Todas las diferencias y discrepancias se reflejaban en el lenguaje empleado
para describir el caso. Aquellos que se mostraban en contra de la retirada de
los equipos de nutricién e hidratacion hablaban de privacién de alimentos,
matar de hambre, ejecucion. Los que se mostraban a favor hablaban de respeto
a la intimidad, respeto a la autonomia o muerte digna.

Las discrepancias llegaron incluso a los expertos en ética y bioética. Los
vitalistas se centraron en lo sagrado de la vida como principio basico. Para
otros, el respeto a la autonomia y a la intimidad del paciente, ademas del con-
cepto de vida en un sentido mas personal, eran valores de gran importancia.
También hubo desacuerdo entre los que se decantaban por la retirada o la
denegacion de un tratamiento inutil para permitir una muerte humanitaria, y
aquellos que defendian la eutanasia y el suicidio asistido médico.

Todas las divisiones y discrepancias que acabo de sefalar estan reflejadas
incluso en el ambito juridico. Existen leyes ancestrales basadas en la sabiduria
de la tradicién que permiten la denegacién o la retirada de equipos médicos.
Asi, en Texas, California y Virginia existen leyes que incluso permiten a los
médicos y a los comités de ética anular las decisiones de pacientes o represen-
tantes de continuar con intervenciones inutiles. Pero por otro lado, existen
nuevas propuestas de ley, presentadas por la derecha cristiana, que podrian
cambiar el punto de vista juridico en los temas de la muerte y el morir en algu-
nos lugares. En Alabama, por ejemplo, se ha presentado una propuesta para
prohibir la denegacion y la retirada de nutricion e hidratacion artificiales.
También en Kansas se ha propuesto una ley que exige que todas las decisiones
relativas a la retirada de nutricién e hidratacién artificiales tomadas por repre-
sentantes se zanjen en los tribunales. En Missouri, hay otra propuesta similar.
En Michigan, se ha presentado la propuesta de excluir a los conyuges que man-
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tengan una relacion extramatrimonial para tomar decisiones sobre la nutriciéon
y la hidratacidn artificiales de su esposo o esposa.

Hemos querido citar el caso de Terri Schiavo para concienciar a los profe-
sionales de la medicina sobre las nuevas complejidades existentes y la necesi-
dad de cautela. El contexto de la practica de la medicina ha cambiado y, para
poder ser un profesional responsable, hoy en dia es preciso ser consciente de
los cambios. Los médicos de hoy en dia deben darse cuenta de que la tnica
manera de responder de un modo seguro a casos complejos es comenzar con-
siderando detenidamente tanto los hechos médicos como los mismos objetivos
del ejercicio de la medicina.

Cada vez son mas los casos, como el de Terri Schiavo, que se desplazan de
una relacién privada entre médico y paciente al contexto juridico publico.
Cada vez con mayor frecuencia son los tribunales los que deciden en cuestio-
nes médicas en medio de una amplia cobertura mediatica. Y en los articulos de
prensa se detecta a menudo una cierta hostilidad hacia los profesionales de la
salud, a los que presentan como partes interesadas. La medicina tiende a verse
como un negocio mas, no como un servicio al bien de los demas sino del inte-
rés propio. Esta nueva situacion es, sin duda, lamentable.

Los profesionales, por definicion, satisfacen las necesidades basicas de la
sociedad y no deben renunciar a ello. Teniendo en cuenta el clima actual, es
importante recalcar el hecho de que la medicina no es un negocio, y que su
ejercicio no es un trabajo como otro cualquiera. Si queremos resistir algunas
de las fuerzas culturales que intentan desvirtuar la medicina como profesion,
en primer lugar los propios médicos deben ser conscientes de las circunstan-
cias en que la ejercen. Las instituciones de ensefianza de la medicina y los
colegios de profesionales deben tomar medidas para frenar cualquier conducta
interesada. Los médicos que se valen de su profesion para satisfacer sus propios
intereses personales suponen una amenaza para la medicina de la misma mag-
nitud que la que presentan para el sacerdocio los clérigos que aprovechan su
posicidn social para saciar sus apetitos sexuales. El médico que actua interesa-
damente viola su obligaciéon fundamental de trabajar para la realizacion de las
metas de la medicina.

En la actualidad resulta cada vez mds importante que los médicos tengan
siempre presente los elementos que definen a un auténtico profesional, espe-
cialmente en sus aspectos éticos.
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En la Edad Media, los caballeros de la Orden Hospitalaria, que atendian a
los enfermos, gozaron de mucho respeto. Luego, sin embargo, comenzaron a
ser objeto de criticas, y su autoridad para cuidar a los enfermos se vio amena-
zada. ;Qué habia ocurrido? Pues que perdieron su nobleza ética, abandonaron
la caridad y el sacrificio personal que caracterizaban la asistencia que procura-
ban. Perdieron unos elevados principios y con ellos lo perdieron todo. Este
episodio de la historia de la medicina tiene una gran trascendencia porque de
él extraemos la valiosa ensefianza de que, cuando la autoridad de los profesio-
nales de la medicina se ve amenazada, las consecuencias son graves para
todos.

La medicina sobrevivié como profesién en la Grecia clasica, en la antigua
Roma y en las primeras culturas europeas, ha sobrevivido en sociedades pre-
feudales, agricolas e industriales; y puede sobrevivir en la cultura econdémica
actual, pero no sin luchar.

Los médicos como profesionales

Una practica ética comienza por ser consciente de lo que significa ser un
profesional. La palabra profesional procede de un verbo en latin: profiteor,
profiteri, professus sum, que significa realizar una promesa publica; declarar
publicamente una obligacion, en este caso, de servir a los demas. Los profesio-
nales prometen procurar una ayuda que se considera fundamental para los
seres humanos y las sociedades. Las tres profesiones clasicas —el sacerdocio, el
derecho y la medicina— se ven todas ellas amenazadas hoy en dia, por lo que
parece oportuno revisar cudles son las caracteristicas que definen a un profe-
sional como tal.

1.) Los profesionales prometen prestar unos servicios publicos fundamen-
tales para el bien de los demas. 2.) La aspiracion a ejercer una labor profesional
se considera una vocacién mas que un trabajo; la vocacién implica un compro-
miso intimo y personal. 3.) Requisito bésico para el ejercicio de una profesion
es contar con una formacién universitaria especializada de larga duracién que
comprende conocimientos teéricos y técnicas practicas. 4.) El acceso al ejerci-
cio de una profesion se controla mediante autorizacion; es necesario contar
con dicha autorizaciéon para poder ejercer una profesion. 5.) Las juntas que
autorizan el ejercicio de la medicina y las comisiones que aprueban el ingreso
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en colegios profesionales estan compuestas por miembros de la misma profe-
sion. 6.) Las leyes que afectan a una profesion se ven influidas por la misma
profesion. 7.) Las personas que pagan para recibir los servicios profesionales
no controlan ni tienen autoridad ninguna sobre la prestacion de dichos servi-
cios. 8.) Los profesionales gozan de autonomia en la prestacion de sus servi-
cios. 9.) Las profesiones componen sus propios codigos deontoldgicos. 10.) Los
profesionales actian conforme a principios éticos elevados y una gran exigen-
cia moral de si mismos.

Autonomia, nivel educativo universitario, codigo ético propio... todas estas
caracteristicas merecen un estudio mds detenido, pues siendo determinantes
de una profesion, todas ellas se ven actualmente amenazadas. La sociedad
otorgaba privilegios profesionales a los médicos a cambio de que declarasen
publicamente su compromiso ético, su altruismo y su rechazo al comporta-
miento interesado. La sociedad concedia autonomia, respeto, independencia y
una recompensa economica digna a los profesionales de la medicina a cambio
de que hicieran el bien para los demds. La ética y la medicina, por tanto, estan
intimamente relacionadas, y siempre lo han estado. Los elementos éticos se
encuentran en el mismo nucleo de lo que es ser un buen médico.

Ser un buen médico se comparaba a ser un buen padre. La paternidad y la
ética estaban relacionadas por los mismos motivos que el ejercicio de la medi-
cina y la ética. Sin unos padres que cuiden de su hijo conforme a unos princi-
pios éticos, el nino sufrird un dafo grave e irreversible. Sin médicos que cuiden
de sus pacientes conforme a unos principios éticos, el daio causado puede
presentar la misma gravedad.

La libertad y el respeto que la sociedad ha concedido tradicionalmente a los
profesionales de la medicina corren peligro en nuestros dias. La presién que
ejercen los intereses comerciales en su afdn de controlar lo que hacen los pro-
fesionales es cada vez mayor. Cada vez son mas las ocasiones en que los médi-
cos se ven amenazados en su condicién de empleados y no de profesionales
independientes. Los médicos que trabajan hoy en dia en los hospitales, en cli-
nicas publicas o en centros asociados a sectores econémicos, reciben a menudo
el tratamiento de técnicos moralmente neutros, en lugar de profesionales inde-
pendientes. Los médicos que trabajan en estos entornos se definen por sus
dotes técnicas en mayor medida que conforme a los altos ideales éticos de una
profesion. Ademds, reciben instrucciones sobre como deben practicar la medi-
cina, o bien su ejercicio esta controlado hasta el mds minimo detalle mediante
normas.
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En lugar de ser responsable de la conducta moral propia, el médico ve
cémo se le imponen con cada vez mds normas de conducta desde el exterior.
De hecho, a menudo se da por supuesto que para que los médicos mantengan
una conducta ética, los principios por los cuales se deben regir deben venir
impuestos desde el exterior. Cada vez son mds frecuentes las peticiones de leyes
para imponer controles sobre el margen de su actuacién. La ética que emana
de la propia profesion y que ésta se impone a si misma, gracias a la cual la
medicina goza de la categoria de profesion, se ignora cada vez mas. El hecho
de que una ética profesional se imponga a si misma, en vez de ser asignada
desde el exterior, no implica en ningtn sentido que se trate de una moralidad
egocéntrica o interesada. La ética auto-impuesta de un profesional de la medi-
cina, ademas de altruista y desinteresada, tiene sus origenes en la estructura de
la relacion entre una persona enferma y la persona educada para curar. Su
valor ético fundamental es su compromiso de ayudar a los demds y de no infli-
girles dafo.

Aunque es verdad que la libertad, el respeto, la independencia ética y los
beneficios que histéricamente ha disfrutado el profesional de la medicina no
han sido nunca totales. La sociedad ha concedido beneficios a los profesionales
en respuesta al modo en que han desempefnado un servicio prometido. La
autonomia y el respeto social dependen en gran parte de la practica de una
ética que esté centrada en satisfacer las necesidades de otros. Sin esto, toda la
estructura de la profesionalidad se desmorona.

Cuando los médicos se retinen en encuentros, cabe esperar que compartan
informacion cientifica, datos médicos, nuevas posibilidades de tratamiento,
etc. Es una formacioén continua que se exige para poder seguir ejerciendo. Sin
embargo, resulta igualmente necesario dedicar tiempo a las dimensiones éticas
fundamentales de la profesion. Sin mantener unos principios éticos no tene-
mos profesionales auténticos.

Los principios éticos profesionales

Los elevados principios éticos asociados al ejercicio de la medicina se reco-
gen ya en la primera declaracion histérica de ética médica, el juramento de
Hipocrates por todos conocido: «eMe serviré, segiin mi capacidad y mi crite-
rio, del régimen que tienda al beneficio de los enfermos, pero me abstendré de
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cuanto lleve consigo perjuicio o afan de dafar. «No daré ninguna droga letal a
nadie, aunque me la pidan, ni sugeriré un tal uso. «A lo largo de mi vida, ejer-
ceré mi arte pura y santamente. «Cada vez que entre en una casa, no lo haré
sino para bien de los enfermos, absteniéndome de mala accién o corrupcién
voluntaria, pero especialmente de trato erdtico con cuerpos femeninos o mas-
culinos, libres o serviles. «Si en mi practica médica, o aun fuera de ella, viviese
u oyere, con respecto a la vida de otros hombres, algo que jamas deba ser reve-
lado al exterior, me callaré considerando como secreto todo lo de este tipo. ¢ Asi
pues, si observo este juramento sin quebrantarlo, séame dado gozar de mi vida
y de mi arte y ser honrado para siempre entre los hombres; mas si lo quebran-
to y cometo perjurio, sucédame lo contrario».

Este codigo ético historico tiene cada dia una influencia menor en la prac-
tica diaria de los médicos contemporaneos. Se le presta muy poca atencién en
los estudios de medicina y se considera poco mds que un ritual; recitandose,
por ejemplo, en las ceremonias de graduacion. Algunos profesores de medicina
no lo citan jamds ni aun adaptandolo a nuestros dias, ni hacen referencia algu-
na a las metas de la medicina, motivo por el cual estos conocimientos no ocu-
pan el lugar que les corresponde en el ejercicio ético de la medicina.

Pero entonces, ;de dénde emana la ética profesional contempordnea?
;Como distingue el médico actual entre el bien y el mal en las situaciones cli-
nicas? ;Doénde se encuentran las normas y directivas éticas para la practica
diaria de la medicina? ;C6mo se pueden aplicar de un modo eficaz en el marco
de una sociedad que no abraza ya unos valores éticos comunes?

No existe desacuerdo acerca del principio ético basico de la practica de la
medicina: la beneficencia; es decir, actuar en beneficio del paciente, lo que sea
mejor en un sentido fisico, psicoldgico y social. Pero puede haber dudas y
desacuerdos sobre qué es exactamente lo mejor para el paciente. En caso de
discrepancia, jcudl es la relacion entre la autoridad del médico y la autonomia
del paciente? ;Existen conceptos que se podrian usar para ayudar al médico a
formarse un juicio sobre lo que es mejor para el paciente y luego para defender
ese juicio en caso de conflicto o desacuerdo?

Los conceptos que proponemos pretenden ayudar al médico en ello: a
seguir una conducta correcta en un entorno clinico. El objetivo pretende ofre-
cer un modo de revelar las cuestiones éticas mas importantes para luego poder
aplicarlas, para poner cierto orden en los distintos elementos que requieren
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consideraciéon cuando el médico debe hacer lo correcto y no puede dedicar
horas o semanas a la pura reflexién. Estos son los conceptos propuestos: 1.) Los
objetivos de la medicina. 2.) El consentimiento informado. 3.) La calidad de
vida. 4.) Los factores externos. Los casos mas sencillos, o las decisiones éticas
mds faciles, son aquellos en que uno u otro de estos componentes resulta deci-
sivo e inclina la balanza en un sentido u otro. Veamos dos primeros concep-
tos.

Las metas y los objetivos de la medicina

La toma de decisiones éticas para los pacientes comienza con una cuidado-
sa determinacién de indicios a favor o en contra de una intervencién médica
concreta, comienza realmente en el mismo punto donde comienza la misma
medicina; es decir, en un diagndstico basado en datos objetivos y en una valo-
racién de los riesgos y los beneficios de las diversas posibilidades de actuacion.
Los dilemas éticos surgen cuando después de establecer un diagnoéstico, que-
dan aun dudas acerca de la valoracién de los riesgos y beneficios, o bien sobre
las ventajas a largo plazo de una intervencién que proponemos. Para que sea
éticamente aceptable, una intervencién médica debe satisfacer alguna de las
metas de la medicina: 1.) Devolver la salud. 2.) Aliviar los sintomas. 3.) Mejorar
una funcion danada. 4.) Conservar la vida.

La ultima meta, referente a la conservacion de la vida, no es un objetivo inde-
pendiente de los demds, pues solo resulta valido cuando al menos una de las tres
metas anteriores es realizable. Como vemos en el caso Schiavo, muchos proble-
mas éticos contemporaneos surgen debido a tecnologias que son capaces de
conservar la vida cuando ninguna de las demds metas de la medicina es alcanza-
ble.

La vida de Terri podria haberse prolongado durante varias décadas; pero,
muchos anos mas tarde aun dependeria de los equipos de nutricion e hidrata-
cion artificiales, sus neuronas cerebrales no serian recuperadas y, por tanto,
jamas podria ni pensar ni elegir. No experimentaria ni placer ni dolor ni rela-
ciones humanas. Sélo funcionaria su tronco cerebral, de modo que todo lo que
podria hacer seria dormir y respirar. Entonces, los equipos de nutricién e
hidratacion artificiales que le prolongan la vida, ;deben mantenerse hasta el
momento en que muera conectada a los mismos? ;quién se iba a hacer cargo
del coste de su mantenimiento? ;a quién se iba a beneficiar?

sPuede recomendar un médico la retirada de equipos de conservacion de
la vida cuando prolongan una vida, pero no logran ninguna de las otras metas
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de la medicina? Si ninguna de las tres primeras metas de la medicina es ya
alcanzable -ni restablecer la salud, ni mejorar la funcién danada, ni mejorar los
sintomas- la retirada de los equipos estaria justificada, y la no retirada de los
mismos equivaldria a prolongar el proceso de muerte.

Si un paciente se encuentra en estado terminal, la exigencia moral consiste
en no prolongar el proceso de morir. En este caso es necesario distinguir entre
la prolongacién de la vida y la prolongacién de la muerte. Si una patologia es
progresiva e irreversible, y el paciente presenta debilidad y disfuncionalidad, la
continuacion de las intervenciones significaria la prolongacion de su proceso
de muerte; y la prolongacion de la muerte no se puede defender ni desde un
punto de vista médico ni desde un punto de vista ético.

Como hemos visto en casos como el de Terri Schiavo, y muchos otros
ampliamente divulgados por los medios, la muerte se puede prolongar durante
afios en medio de un mar de complicaciones. Puede existir desacuerdo acerca
del diagndstico, acerca de la calidad de vida del paciente e incluso acerca de lo
que significa «un esfuerzo razonable» por parte de la medicina (en el sentido
de un intento respaldado por la experiencia cientifica y clinica). Es cierto que
podria suceder algo del todo inesperado, un milagro, pero esa posibilidad por
si misma no supone una justificacion aceptable para que un profesional conti-
nue interviniendo en el ejercicio de una medicina cientifica. Incluso en el caso
de una intervencién que cumpliera con uno de los tres primeros objetivos de
la medicina, se podria retirar o denegar cuando el propio paciente la juzgara
«extraordinaria»; es decir, demasiado cara, demasiado dolorosa, demasiado
onerosa o, de alguna manera, inutil.

Es cierto que la decision de retirar unos equipos que tendrdn como resul-
tado la muerte del paciente se debe tomar con extremo cuidado. No obstante,
la decision puede estar respaldada bien porqué no satisface las metas de la
medicina, bien por la distincién ética que existe entre un tratamiento «ordina-
rio» y «extraordinario». Estos conceptos no se refieren al tratamiento médico
en si, sino a la percepcion que de ellos tiene el paciente. Hoy en dia, lo que
histéricamente se llamaba ordinario se denomina «proporcionado», y lo
extraordinario, «desproporcionado». Todo tratamiento que sea inutil o que el
paciente considere demasiado doloroso, arriesgado, caro, etc., se puede clasifi-
car como «extraordinario» o «desproporcionado»; y, por tanto, puede retirarse
u obviarse. La muerte asi resultante no equivale a eutanasia o a suicidio asisti-
do.
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El consentimiento informado

La doctrina del consentimiento informado ha dado lugar a numerosos
dilemas, ya que pretende sopesar dos valores muy diversos: por un lado, la
beneficencia (entendida como salud o bienestar), y por otro, la autonomia (o
autodeterminacién). La mayoria del debate ético sobre el consentimiento
informado, y una gran proporcion de los juicios que se celebran en torno a esta
cuestion, se centran en las responsabilidades del médico de revelar informa-
cién y mantener el entorno médico libre de coaccion (ver juicios de Natanson
y de Canterbury). Sin embargo, cada vez con mayor frecuencia, los problemas
que se remiten a los comités de ética asistencial no giran ya en torno a la infor-
macion facilitada al paciente o al grado de influencia ejercida por el médico,
sino sobre cuestiones relacionadas con la competencia del paciente para dar su
consentimiento.

Pese a todos los estudios realizados hasta el momento, la cuestiéon de la
competencia sigue sin resolverse. ;Qué criterio de competencia se deberia
aplicar para garantizar que el consentimiento o el rechazo de un tratamiento
médico sean validos? ;Como pueden los comités de ética asistencial ayudar a
aclarar dudas y problemas sobre la competencia de los pacientes para dar su
consentimiento o negarlo? Para que resulte aceptable, todo criterio de compe-
tencia debe satisfacer varios objetivos fundamentales: debe incorporar las
pautas generales marcadas en las decisiones judiciales, debe ser irrebatible en
términos psiquidtricos y filoséficos, debe garantizar la realizacion de los valo-
res éticos en los cuales se basa el consentimiento informado y debe, por tltimo,
ser aplicable en un entorno clinico.

Hay letrados que preferirian convertir todas las cuestiones de competencia
de los pacientes en asuntos que exigen la participacion de asesores juridicos y
tribunales. Esta pretension, ademas de interesada, haria imposible la presta-
cion de la asistencia sanitaria, pues convertiria la practica totalidad de las
decisiones terapéuticas actuales en pacientes gravemente enfermos en cuestio-
nes juridicas. Es preciso que los profesionales sanitarios puedan administrar
eficazmente su asistencia sanitaria ofreciendo la informacién oportuna a los
pacientes, protegiéndolos de toda coaccion y evaluando su competencia. En los
casos en que surge alguna duda o algun problema, el comité de ética asistencial
debe estar disponible para asistir en la determinacién de la competencia, la
cual se mantiene por tanto dentro de la esfera clinica, sin trasladarse a la juri-
dica. Se trata de una parte de la labor del profesional sanitario en el transcurso
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de un tratamiento humano. Los profesionales sanitarios deben disponer de
pruebas de competencia para emplearlas en estos casos.

En la practica, algunas pruebas resultan demasiado indulgentes, por lo que
exponen al paciente a un dafio. Otras, demasiado estrictas, convierten practi-
camente a todos los pacientes graves en incapaces, con la consiguiente priva-
cion de sus derechos y su dignidad. La solucién aqui propuesta no se sustenta
en un solo criterio, sino que establece una escala moévil para la competencia.
Por lo tanto, a medida que cambia la propia decisién médica, o bien el contex-
to en que el paciente debe decidir, los criterios de competencia y enfrentarse a
la amenaza también cambian.

La valoracion de la competencia

Mientras que el paciente no haga ni diga nada extraio y consienta en que
se le practique el tratamiento recomendado por el profesional médico, no se
plantea la cuestion de la competencia. Normalmente, las dudas surgen cuando
el paciente rechaza un tratamiento u opta por unas medidas que, en opinién
del profesional sanitario, ponen en peligro su bienestar. Tanto el consentimien-
to como el rechazo a un tratamiento pueden despertar sospechas de irraciona-
lidad, entendida ésta como una pérdida de contacto con la realidad personal.
En estos casos es necesario realizar una valoracién meticulosa antes de poder
determinar la competencia del paciente. La racionalidad de un paciente no es
independiente de su competencia. La competencia se refiere a decidir qué es lo
apropiado para si segin el contexto, la situacion y el estado en que se encuen-
tra. La competencia no es como el peso o la altura, un elemento independiente
de la relacion humana, sino que se refiere a la misma facultad racional de com-
prender o asimilar la realidad médica a la que uno se enfrenta. Los profesiona-
les sanitarios son las personas mas indicadas para realizar esta valoracion, si
bien pueden necesitar la ayuda de los comités de ética asistencial.

La valoracién de la competencia se centra normalmente en las facultades
mentales del paciente, en especial aquellas necesarias para tomar una decision
médica concreta. Competencia es pues “capacidad de hecho” o “de decidir en
un caso concreto”. ;Comprende este paciente la situacion en que se encuentra?
sHasta qué punto se le ha informado de la realidad? ; Puede tomar una decision
sobre el tratamiento en funcién de su comprension? ;Qué niveles de compren-
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sién y de facultad de decision racional son necesarios para que el paciente se
declare competente en este caso? O bien, shasta qué punto deben ser deficien-
tes sus facultades para declararlo incompetente? Para realizar una correcta
valoracion de la competencia es necesario eliminar dos tipos de errores: impe-
dir que las personas capaces decidan acerca de sus propios tratamientos y no
proteger a las personas incapaces de los efectos perniciosos de una mala deci-
sion.

El proceso de valoracion nos lleva a una decision acerca de otra decision.
En una correcta valoracion de la competencia con una base clinica se deben
sopesar distintos valores que, en ocasiones, rivalizan entre si: la racionalidad,
la beneficencia y la autonomia. La racionalidad se presupone la mayoria de las
veces. En una situacién de emergencia, suponemos que una persona racional
querria recibir tratamiento, por lo cual el requisito del consentimiento infor-
mado se pasa por alto. Pero la racionalidad no se puede dar por sentada en
otras situaciones. En los distintos entornos médicos se establecen ciertas
expectativas sobre como debe actuar un paciente sensato, y estas expectativas
juegan un papel importante en la determinacién de la competencia.

El bienestar del paciente (beneficencia) es otro factor a tener en cuenta en
la valoracion de su competencia. Las mismas leyes que determinan el derecho
a dar o negar un consentimiento informado expresan una preocupacion acerca
de la necesidad de proteger a los pacientes del dafo que resultaria de una defi-
ciencia en la capacidad de decision.

Por dltimo, la valoracién de la competencia debe respetar el valor de la
autonomia. Los pacientes deben poder determinar su propio destino. No se
puede ignorar una decisiéon simplemente por el hecho de que difiere de lo que
otras personas creen mas indicado. Resulta perfectamente razonable tomar
decisiones acerca de tratamientos médicos basandose en valores propios y en
una valoracién personal de la calidad de vida.

Un modelo de escala movil

;Como deberia proceder el profesional sanitario (normalmente un médi-
co) para valorar la competencia de un paciente? El modelo propuesto a conti-
nuacion postula que para ello debe tener en cuenta tres categorias tipicas de
situacion. En cada una de ellas, y a medida que las consecuencias derivadas de
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las decisiones puedan ser mds graves, los criterios de competencia para dar o
negar el consentimiento se vuelven mas estrictos. Las patologias psiquidtricas,
las que mas tienden a mermar las facultades mentales necesarias para cada tipo
de decision, se enumeran en la tabla. A medida que las patologias psiquidtricas
se vuelven mas graves, mayor es la posibilidad de que impidan que el paciente
tome una decisiéon competente del tipo que sea. Pero en los casos en que la
decision es tan peligrosa que podria acarrear la muerte del paciente, unas pato-
logias psiquidtricas leves podrian ya debilitar lo suficiente al paciente como
para impedirle las complejas maniobras mentales necesarias para justificar una
decision aparentemente singular. Claro esta que personas atipicas toman deci-
siones clinicas extrafias, pero deben ser capaces de explicar y defender su
eleccion para que se pueda considerar su elecciéon competente.

El uso de una escala mévil, con un criterio variable en vez de una prueba
ideal y fija de la competencia, implica una serie de supuestos. En primer lugar,
se debe tener en cuenta el objeto de la decision, de modo que las determinacio-
nes de competencia permanezcan ligadas a cada decision concreta. En segundo
lugar, se debe recordar que el valor de lo razonable lo aplicamos de hecho
siempre: cuando dos personas se sientan a jugar al ajedrez se crean unas expec-
tativas, de tal manera que si uno de los jugadores hace movimientos extranos
el otro se preguntard si su oponente es competente y sabe lo que esta haciendo.
Algo parecido es lo que se asume en la relacion clinica. En tercer lugar, es cier-
to que la suposicion de «lo razonable» acaba justificando algunas conductas
paternalistas. En mas casos de los que querrian los defensores de los derechos
a ultranza de los pacientes, la decision del paciente puede quedar anulada en
favor de «lo razonable» y de la beneficencia. Se deben sopesar los valores clini-
cos del bienestar del paciente, los valores liberales de la autonomia y el valor
universal del sentido comun. Y asi se autoriza a un sustituto a decidir qué es lo
mejor para el paciente declarado incompetente.

En los tratamientos sencillos y eficaces

El criterio niimero uno: El primer criterio de la competencia para dar un
consentimiento valido —y el mas relajado— se aplica a decisiones médicas que
no son peligrosas y que redundan objetivamente en el mejor interés del pacien-
te. Aunque estos pacientes estén gravemente enfermos, y por tanto tengan
mermadas sus facultades cognitivas y de volicion, su consentimiento a un tra-
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tamiento seguro y eficaz resulta aceptable siempre que sean conscientes de lo
que ocurre. La conciencia, en el sentido de estar en contacto con la propia
situacion personal, satisface el requisito cognitivo del consentimiento informa-
do. El asentimiento a unas expectativas racionales satisface, por su parte, el
componente voluntario. El consentimiento adopta efectivamente la forma de
cooperar a sabiendas, o bien de no resistirse. Cuando un adulto acepta lo que
se considera apropiado y racional, se mantiene la presuncion de que se trata de
una decisiéon competente. La imposiciéon de unos criterios mas estrictos a la
capacidad para este primer tipo de intervenciones médicas resulta innecesaria.
sPara qué insistir en un requisito ideolégico abstracto cuando la conducta del
paciente en materia de decisiones indica que éste se encuentra en contacto con
la realidad, esta informado y es libre?

Piensen en los dos ejemplos siguientes: Betty Campbell, una secretaria de
25 afos que vive sola, sufre un accidente. Al ingresar en el hospital muestra
sefales de encontrarse en un leve estado de shock y de sufrir las deficiencias
mentales propias de dicho estado. No es necesario cuestionar su consentimien-
to para la realizacién de una transfusion de sangre, el encaje de un hueso o
incluso la practica de alguna intervencién quirurgica de poca gravedad.
Aunque se trate de una urgencia, si es consciente de la situacién en que se
encuentra y acepta recibir un tratamiento eficaz de bajo riesgo para un deter-
minado diagndstico, no hay motivos para cuestionar su competencia para dar
su consentimiento. La insistencia en un criterio abstracto que la consideraria
incompetente e implicaria la necesidad de buscar a un delegado para tomar la
misma decision resulta ridicula.

La situacion de Phil Randall es muy distinta. Joven de 23 afos y veterano
de guerra, ha sido toxicomano y alcoholico, se encuentra en libertad condicio-
nal y tiene dificultades para costearse sus estudios universitarios. Cuando deja
de hablar y comer durante una semana, su compafiero de habitacion llama a
un profesor de confianza. Para entonces Phil se encuentra en estado cataténico,
pero el profesor logra que se ponga en pie y lo acompaiia en un coche policial
a un hospital publico. El profesor explica a Phil las ventajas de ingresar como
paciente voluntario y Phil firma el formulario que autoriza su hospitalizacién
y tratamiento inicial. Su consentimiento a esta primera fase terapéutica es vali-
do pues Phil es lo suficientemente consciente de su situaciéon como para com-
prender lo que esta sucediendo. Mas adelante, cuando su estado mejore, es
posible que sea necesario que dé otro consentimiento, especialmente en caso
de tratarse de un tratamiento mas peligroso o de que sea necesaria una hospi-
talizaciéon mds prolongada. La préxima decision exigird un nivel mas elevado
de competencia.
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Con un criterio mas relajado de la competencia para tratamientos seguros
y eficaces se elimina la ambigiiedad y la confusién asociadas a frases como
«practicamente competente», «marginalmente competente» o «competente a
fines practicos». Estas expresiones se emplean para excusar la practica que
dicta el propio sentido comun de considerar validas ciertas decisiones aunque
los pacientes se consideren incompetentes en funcién de un criterio abstracto
que ignora lo que ha decidido el paciente y el tipo de decisién que se pide. El
mismo criterio relajado de la competencia deberia ser de aplicacion a pacientes
terminales que niegan su consentimiento a tratamientos futiles u onerosos.
Este serfa un caso paradigmatico de «rechazo a tratamiento ineficaz».

La mayoria de los pacientes que se considerarfan incompetentes para tomar
decisiones terapéuticas en esta primera categoria también son en general inca-
paces legales. Los pacientes que se valen de defensas psicéticas que les impiden
tener conciencia de la situacion y paralizan toda capacidad de decisiéon quedan
al margen de este primer criterio. Incluso los nifios que han alcanzado la
madurez se pueden considerar éticamente competentes para tomar ciertas
decisiones médicas o, al menos, para hacerle participe del proceso de decision.
Algunos estudiosos de este campo, como Alexander M. Capron, Willard
Gaylin? y Ruth Macklin, se muestran favorables a la reduccion de la edad para
ser capaz en algunas decisiones médicas®. La comisién presidencial también
apoya una edad menor para la competencia clinica que para la capacidad legal.
Los profesionales sanitarios, sin embargo, no pueden sustraerse del marco legal
y deben obtener el consentimiento del tutor del nifio -en Espaila, he sabido que
por debajo de los 16 afios de edad-.

En los tratamientos menos seguros

El criterio niimero dos: En otros casos, la tarea de la decision terapéutica que
se precisa es de un tipo distinto: el diagndstico es dudoso, o la enfermedad es
croénica; o el diagndstico es seguro pero el tratamiento es mas peligroso o no
tan eficaz; o hay tratamientos alternativos. En estas situaciones es necesario
aplicar un criterio de competencia distinto. El paciente debe ser capaz entonces
de comprender los riesgos y resultados de las diversas opciones y de tomar una
decisiéon basandose en dicha comprension. Aqui, «competencia» significa
capacidad para comprender las opciones terapéuticas, sopesar los riesgos y los
beneficios y llegar a una decisiéon meditada. En otras palabras, es necesario un

*Willard Gaylin y Ruth Macklin, editores, Who Speaks for the Child? (Nueva York, Plenum Press, 1982).
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nivel mas elevado de competencia que el que hemos tratado anteriormente,
puesto que la realidad a la que se enfrenta el paciente es mas dificil. A conti-
nuacion tienen unos ejemplos de este segundo tipo de situacion y de los crite-
rios de competencia correspondientes:

Antonio Marachal es un obrero sidertrgico jubilado que ha sido hospitali-
zado con una vélvula cardiaca defectuosa. Tanto el cirujano como su médico de
cabecera recomiendan una operacién para sustituirla. Antonio comprende lo
que le dicen pero le da miedo someterse a una operacion. Estd convencido de
que si se cuida bien vivird lo mismo. Su miedo a la intervencién puede que no
sea del todo racional, pero la opcién que prefiere es real, y no hay motivos para
considerar incompetente su rechazo al tratamiento. El paciente tiene miedo y se
muestra algo pesimista; ambos son estados subjetivos que influyen en su recha-
zo de una intervencion quirdrgica cada dia mds comun. Pero estas flaquezas
emocionales no menoscaban su competencia, ya que le llevan a una determina-
cion que entra dentro del terreno de lo razonable. Las estadisticas médicas no
son las tnicas que determinan la racionalidad. La decision de Antonio refleja
sus prioridades en cuanto a su calidad de vida, no su incompetencia.

Otro ejemplo seria el de Geraldine Brown, una mujer soltera de 40 aflos a
la que se diagnostica leucemia. La quimioterapia ofrece buenas posibilidades
de remisién, pero a Geraldine le aterran los efectos secundarios, le parecen
horribles. Tras oir y comprender el diagnéstico, las alternativas, los riesgos y el
pronostico, rechaza la quimioterapia y opta en su lugar por un programa que
se centra en la dieta, el ejercicio, la meditacion y cierta estimulacién natural de
su sistema inmunolégico. Objetivamente, el tratamiento médico habitual es
preferible al de su eleccidn, pero el consentimiento informado supone relacio-
nar datos médicos objetivos con factores personales subjetivos, como la repul-
sion, y las preferencias sobre calidad de vida. Ambas decisiones, en uno u otro
sentido, son razonables. Una persona que es capaz de comprender las opciones
y decidir teniéndolas en cuenta es competente incluso si su decision es contra-
ria a lo que estadisticamente se presenta como habitual en su cultura.

Aunque la capacidad de comprension global no es lo mismo que la capaci-
dad de comprension conceptual o verbal, aunque haya quien quiere que ambas
sean sinéonimos en cualquier situaciéon. Muchos exigirian a los pacientes que
recordaran las ideas y les repitieran lo que se les ha dicho como prueba de que
son competentes. La verdadera comprension, sin embargo, puede tratarse de
algo mds proximo a los sentimientos. Tras una explicacidn, el paciente puede
captar qué es lo mejor para él con una gran conviccidn y, sin embargo, tener
dificultades para articular o conceptuar dicha comprensién y conviccion.
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Establecer un criterio abstracto de competencia, presente o ausente, que impli-
ca un nivel objetivo de comprensién supone forzar que realidades clinicas
complejas se adapten a una regla arbitraria de obligado cumplimiento con la
que solo se sienten comodos los racionalistas. Aun asi, los investigadores con-
tintlan probando diversos criterios de objetividad racional para la capacidad
para dar un consentimiento informado.

La competencia como capacidad para una eleccién comprensiva, ademds
de acomodarse a muchos tipos diversos de conductas decisorias, se puede
conciliar también con la decisién de dejar que un médico de confianza decida
cudl es el tratamiento mds adecuado. Esta eleccion (de delegacién) puede res-
ponder a unas razones respetables y representa una decision en favor de una
escala de valores (seguridad o reduccion de la ansiedad) por encima de otra
(independencia e iniciativa personal). Como tal, se puede considerar un con-
sentimiento informado valido y no crear sospecha sobre la competencia del
paciente, aunque en este caso se niegue a «pasar por uno de los aros raciona-
listas» establecidos por los defensores de criterios tinicos para la competencia.

La ignorancia o la incapacidad de comprension, sin embargo, si que inca-
pacitan a un paciente para tomar este tipo de decision. Especialmente cuando
la ignorancia se extiende a las propias opciones y continta incluso tras una
explicacién prestada con paciencia y cuidado. Esta paciencia y este cuidado
podrian exigir en algunos casos que en el proceso informativo participe mas de
una persona, para que el paciente se pueda considerar incompetente en térmi-
nos de comprension, y ser necesario que alguien del mismo grupo familiar,
étnico o religioso del paciente participe.

En los tratamientos peligrosos

El criterio niimero tres: El criterio mas estricto y exigente para la competen-
cia se reserva a aquellas decisiones terapéuticas que conllevan un grave peligro
y van en contra de la racionalidad profesional y publica. La decision en estos
casos no implica sopesar lo que se reconoce ampliamente como alternativas
razonables o como respuesta razonable a un diagndstico dudoso, sino una elec-
cion que parece desafiar lo racional. La decision del paciente se presenta ahora
como irracional; en efecto, por ejemplo pone en peligro su vida. Sin embargo,
segun este modelo, cualquier decision puede considerarse respetable si la per-
sona que la toma satisfaga los criterios mas exigentes de competencia. La deci-
sién del paciente en esta situacion es distinta a las que hemos visto antes, por lo
cual resulta oportuno aplicar unos criterios distintos, y esta vez mas estrictos.
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La competencia en este contexto exige una capacidad, por parte de la per-
sona que decide, de apreciar el riesgo y el peligro para la vida en la realidad a
la que se enfrenta. Esta apreciacion exige el maximo nivel de comprension: el
paciente no s6lo debe captar los pormenores médicos de la enfermedad, las
opciones, los riesgos y el tratamiento; para ser competente para elegir opciones
aparentemente irracionales y muy peligrosas, el paciente debe apreciar las
implicaciones de la informacion médica para su vida. En este caso, la compe-
tencia exige una comprension técnica y personal, intelectual y emocional.

Puesto que tales decisiones contravienen los principios ptblicos y multicul-
turales de racionalidad, deben ser subjetivamente reflexivas y autocriticas. El
paciente competente para ellas debe ser capaz de justificar su decision expo-
niendo sus razones, de modo que demuestre que ha estudiado las cuestiones
médicas y ha relacionado esta informacién con sus valores personales. Las
razones personales del paciente no tienen por qué resultar aceptables cientifica
ni publicamente, si bien tampoco pueden ser puramente privadas o capricho-
sas. Su inteligibilidad podria derivarse de las ideas de una minoria religiosa o
filosofica; sin embargo, deben ser coherentes y seguir la logica del sistema de
creencias del que provengan. Este rigido criterio de competencia exige una
racionalidad que implica verbalizacién, coherencia personal, etc. A continua-
cién propongo unos ejemplos ilustrativos.

Bob Cassidy, estudiante de bachillerato de 18 afios y deportista excepcional,
sufre un accidente de coche que le destroza el pie izquierdo. Los repetidos inten-
tos de salvar el miembro no tienen éxito y una infecciéon amenaza la vida del
joven. Los cirujanos hablan con los padres, que inmediatamente conceden su
permiso para que se le ampute la pierna por debajo de la rodilla. Sin embargo,
como Bob ya no es legalmente menor de edad, es necesario obtener su consenti-
miento para operar, y éste lo deniega. «Si no puedo hacer deporte, mi vida ya no
tiene sentido», afirma. Al principio, los médicos tratan de convencerle, seguidos
de sus padres y amigos, pero Bob se niega a hablar del tema. En cuanto alguien
entra en la habitacion, Bob cierra los ojos y se queda tumbado en la cama sin
moverse. «Si no me dejan el pie tal y como estaba antes, lo que quiero es morir-
mev, les dice. «3Para qué quiero vivir sin una pierna? Sin deporte no me queda
nada por lo que me merezca la pena vivir». Desde un punto de vista psiquiatrico,
Bob estd empleando unos mecanismos negativos de afrontamiento de la situa-
cion. Se niega a tener en cuenta las implicaciones de lo que esta haciendo y
muestra sintomas de depresion aguda. No se ofrecen razones ni justificaciones
que contrarresten los indicios de inmadurez y de leve enfermedad emocional.
Por estos motivos se le juzga incompetente para la tarea que pretende asumir.
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Charles Kandell es testigo de Jehova y se niega a recibir una transfusion
sanguinea tras sufrir un grave accidente en el trabajo. No se encuentra atin en
estado de shock, pero en breve se hallard en peligro de muerte. Su esposa y
familiares apoyan su decisién y prometen ayudar a la manutencién de sus
hijos. El médico pregunta a Charles si teme el castigo de Dios si recibe sangre
contra su voluntad. El paciente se mantiene firme y explica al equipo médico
que durante toda su vida se ha regido por estas creencias, que conoce las posi-
bles consecuencias y que considera la vida eterna mas importante que la terre-
nal. Su decisién es muy distinta de la de Bob Cassidy, aunque en ambos casos,
de respetarse, conllevarian muy probablemente la muerte de una persona
joven por rechazar una intervencion médica ordinaria y eficaz. Charles Kandell
satisface los requisitos mas rigurosos para tomar una decisién de esta indole,
por lo cual debe ser respetada como un rechazo competente.

No es necesario que un paciente sufra una patologia psiquiétrica grave para
que se le considere incompetente para tomar decisiones de semejante grave-
dad. Una depresion comun o unas fijaciones neuréticas ya son suficientes para
mermar las funciones cognitivas y conductuales que se requieren para esta
exigente tarea. Por otro lado, no toda alteraciéon mental o emocional implica
incompetencia. Toda decisién importante viene acompafiada de un cierto nivel
de ansiedad, por ejemplo. Un paciente puede sufrir dolor, lo cual no descalifica
necesariamente su decision de rechazar un tratamiento. Incluso cierto nivel de
depresion reactiva podria no incapacitar a un paciente. Sin embargo, todo
trastorno mental o emocional que menoscabe la capacidad de comprension y
de decision racional facilmente implica la incompetencia para decisiones difi-
ciles. Las personas incapaces, por ejemplo, de controlar un comportamiento
destructivo, no se pueden considerar competentes para tomar algunas decisio-
nes médicas que lo comportan; por ejemplo, es posible que un paciente hospi-
talizado por autolesionarse pueda no resultar competente para rechazar el
tratamiento que intenta salvar su vida.

Las decisiones peligrosas que no son coherentes con unos valores persona-
les de toda una vida, provocarian la sospecha de que son fruto de la incompe-
tencia. La incompetencia no so6lo viene definida ante la peligrosidad de las
consecuencias, sino también ante la complejidad de la decision a tomar.

El ejemplo paradigmatico de consentimiento a un tratamiento ineficaz es
cuando una persona decide participar en un ensayo farmacologico de alto
riesgo que no estd relacionado con una enfermedad que sufra él personalmen-
te. Podria ser también un caso de posible incompetencia.
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Modelo de escala mévil para la valoracién de la competencia

GRADO 1° -Tratamientos sencillos y eficaces

A. Incompetente tratamiento eficaz para B. Competente
inconsciente enfermedad grave nifio (>10 afios)
retraso profundo certeza diagndstica retrasado (educable)
nifio pequefio gran  beneficio/riesgo incapacidad de
desorientacion absoluta bajo concentracion
demencia senil aguda alternativas limitadas tratamiento demencia senil leve
autismo g enfermedad ineficaz obnubilado
defensas psicéticas: | -2 grave/afliccion estados recogidos en
. £ : 0 0
negacion de uno | = extremal/riesgo  de | o los grados 2° y 3
mismo y de |la é muerte inmediata o bajo las letras Ay B
situacion 2 S
. . o Q
proyeccion delirante o 14

Requisitos para la competencia; minimos:
1. Conciencia: orientacion hacia la situacion médica propia
2. Asentimiento: expreso o implicito

GRADO 2° -Tratamientos menos seguros

A. Incompetente enfermedad crénica/diagnéstico | B. Competente
trastornos graves del estado dudoso adolescente (>16 afos)
de animo o resultados inciertos de terapia para | retraso leve
fobia al tratamiento 3 enfermedad grave trastornos de la
mutismo § equilibrio de riesgos y beneficios: personalidad: narcisista,
pérdida de memoria a corto | = posiblemente eficaz, pero oneroso limite y obsesivo
plazo g riesgo alto, Unica esperanza estados recogidos en el
trastornos del pensamiento ’GEJ grado 3° bajo las letras
ignorancia 5 AyB
incoherencia b=
fantasias [
alucinaciones S
delirio ©
estados recogidos en el grado
1° bajo las letras Ay B

Requisitos para la competencia; medios:
1. Comprensioén: de la situacion médica y del tratamiento propuesto
2. Eleccion: basada en los resultados médicos

GRADO 3° -Tratamientos peligrosos

A. Incompetente tratamiento eficaz para | B. Competente
indeciso o ambivalente a lo enfermedad grave mayor de edad legal
largo del tiempo certeza diagnostica reflexivo y autocritico
falsas creencias sobre la gran  beneficio/riesgo | mecanismos de
realidad bajo afrontamiento
histeria alternativas limitadas maduros
consumo de estupefacientes enfermedad altruismo
defensas neurdticas: grave/afliccion prevision
intelectualizacion tratamiento extremal/riesgo de sublimacioén
represion ineficaz muerte inmediata
disociacion %
«acting out» o actuacién | .2
depresion leve hipomania g °
estados recogidos en los & N
grados 1° y 2° bajo las § 5
letras Ay B &) o

Requisitos para la competencia; maximos:
1. Apreciacién: comprension critica y reflexiva de la enfermedad y el tratamiento
2. Decisién racional: basada en implicaciones relevantes, como creencias y valores expresados
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Objeciones a la escala mdvil

No resulta dificil anticipar algunas de las objeciones que se plantean a este
concepto de escala mévil. Los pensadores liberales consideraran que justifica una
actitud paternalista por parte de los médicos, y que reduce las facultades discre-
cionales del paciente de hacer lo que quiera, independientemente de las conse-
cuencias. Es cierto que segun los criterios expuestos, hay decisiones de pacientes
que no se respetarian, pero la competencia es un requisito que sigue siendo nece-
sario para evitar ciertas decisiones peligrosas y dafiinas. Este modelo ofrece unas
pautas para determinar qué decisiones de pacientes se ajustan al objetivo original
del requisito de la competencia necesaria. Por otro lado, con la escala mévil se
pueden justificar incluso decisiones consideradas irracionales, tal como hemos
mostrado. En lugar de restringir la libertad del paciente, el modelo protege su
autonomia sopesandola siempre con el otro valor de su beneficio.

He de reconocer que en el criterio nimero uno, el hecho de que el resultado
sea beneficioso para el paciente es un dato que interviene a la hora de determi-
nar la racionalidad de la decision y la competencia de quien la toma. La comi-
sién presidencial desestimé todo criterio basado en los resultados, puesto que
so6lo el médico puede determinarlo, y si el resultado constituye la inica prueba
de competencia, entonces la competencia no consiste mas que en hacer lo que
el médico considera mejor. Pero en este modelo de escala mévil, el resultado no
es el criterio de la competencia en si, sino mas bien un factor importante para
un cierto tipo de decisién médica. En otras decisiones, los pacientes pueden
decidir en contra de la evaluaciéon médica de los resultados de un modo com-
petente. De hecho, una decisién que lleva a un resultado que tanto profesionales
como no profesionales considerarian totalmente inaceptable —una muerte
innecesaria—, se puede juzgar si la opcion es valida y competente con este
modelo, ya que en ¢l se sopesan racionalidad, autonomia y calidad de vida.

También se pueden plantear objeciones al criterio numero tres, el mas
estricto para evaluar la competencia. Si los pacientes deben comprender per-
fectamente y tomar una decision racional para ser considerados competentes,
serian demasiadas las personas declaradas incompetentes. Por lo tanto, el sis-
tema de asistencia asistencial se veria obstruido por un elevado numero de
delegados tomando decisiones sobre terceros y muchos pacientes se verian
privados de su dignidad y derecho de autodeterminacién. Sin embargo, la
categoria mds rigurosa de este modelo exige precisamente estas capacidades
para determinar la competencia de un paciente, si bien s6lo en los casos en que
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el coste de la decision del paciente podria ser muy elevado. Si en la categoria
tercera los pacientes ven su autonomia disminuida —algo que efectivamente
ocurre, pues no se respetan todas las decisiones—, este hecho queda compen-
sado por las ganancias en beneficencia y racionalidad.

El equilibrio entre los distintos valores

El pilar de una correcta valoracion de la competencia consiste en encontrar
el equilibrio entre los distintos valores en juego. La racionalidad desempefia un
importante papel en todo este modelo: la escala mévil refleja un orden racional
de las cosas y, ademas, «lo razonable» se presenta como supuesto basico en
cada uno de los criterios de competencia. La maxima autonomia se garantiza,
sin embargo, ya que los pacientes pueden elegir opciones que incluso no son
en absoluto beneficiosas (como participar en un experimento que tiene muy
pocas posibilidades de mejorar su estado), o bien negarse a actuar conforme a
su maximo beneficio. Por ultimo, la beneficencia se respeta porque los pacien-
tes estan protegidos contra opciones perjudiciales, cuando se tratan mds bien
del producto de una patologia que de la autodeterminacién. Los miembros de
los comités de ética asistencial pueden valerse de este modelo para ayudar a las
familias y los médicos a disefiar cuidadosamente una estrategia defendible para
tratar con pacientes complejos y enfrentarse a decisiones dificiles.

Conclusion: valoraciones de la competencia y
profesionalidad en medicina

La determinacién de la competencia de un paciente no es mas que una
metafora de la competencia del propio médico. La determinacion de la compe-
tencia en situaciones sutiles y complejas pone a prueba la sofisticacion acadé-
mica y la talla moral de un facultativo. Para evaluar la competencia, el médico
debe ser consciente de la complejidad que supone la toma de decisiones en sus
distintos aspectos. Ademas, debe ser consciente de sus propias inclinaciones; es
decir, si se muestra a favor de tratamientos agresivos en enfermos terminales,
o si es mas partidario de unos cuidados paliativos y una asistencia orientada a
facilitar una muerte mas humana. Para poder realizar una valoracién de la
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competencia, el médico debe poseer una gran solidez ética, puesto que se dis-
pone a tomar decisiones de vida o muerte por el bien de personas vulnerables
que necesitan consuelo, apoyo y proteccion.

Para realizar valoraciones sobre la competencia de los enfermos, el médico
debe, por un lado, respetar la autonomia del paciente y, por otro, poder evaluar
los aspectos psiquiatricos del mismo con una formacién suficiente. Debe ser
consciente de las metas de la medicina y, por encima de todas las complejida-
des antes citadas, debe ser responsable de la imagen ptblica como figura que
protege al paciente y que busca el beneficio del mismo. En las delicadas situa-
ciones de vida y muerte que implican a pacientes vulnerables o con trastornos
mentales es donde se distingue la talla profesional del médico, o bien donde se
ve mermada.

Si no podemos confiar en que los médicos evalien a sus pacientes para
actuar con el maximo respeto y en beneficio de los mismos, estaremos asistien-
do al fin de la medicina como profesion.

James E. Drane
Russell B. Roth, Catedratico de Bioética.

Edinboro University of Pennsylvania
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LA EVALUACION DE LA
CAPACIDAD DE LOS
PACIENTES PARA TOMAR
DECISIONES:

UNA TAREA TODAVIA
PENDIENTE

Pablo Simén







La evaluacion de la capacidad de los pacientes para
tomar decisiones: una tarea todavia pendiente

Puede decirse que la evaluacion de la capacidad es una de las cuestiones
clave todavia no resueltas por la teoria general del consentimiento informado.
Y ello a pesar de que en EE.UU comenz a ser motivo de preocupacion hace
ya casi 30 afos, desde los mismos inicios de la era moderna del consentimien-
to informado en la practica clinica, inaugurada por el caso Canterbury v Spence
en 1972.

Como es bien sabido, el consentimiento informado no es sino un modelo
de relacion clinica fruto del resultado de la introduccién de la idea de autono-
mia psicoldgica y moral de las personas en el modelo clasico de relacién médi-
co — paciente, basado hasta entonces, exclusivamente, en la idea de beneficen-
cia.

Esta introduccion del principio de autonomia en la relaciéon clinica ha
reverdecido el debate acerca de la forma en que debe entenderse esta idea en
las relaciones sociopoliticas de las sociedades modernas. Como bien dice
Victoria Camps, en general, ha primado la version individualista, liberal o
negativa de la autonomia, la del “derecho a ser dejado solo”, frente a las concep-
ciones que subrayan una version mds colectiva, republicana o positiva de la
misma'. Para esta otra version el ejercicio de la autonomia no puede desechar
sin mas los vinculos morales que nos unen a los que tenemos a nuestro alrede-
dor, sobre todo a aquellos con los que tratamos de construir un proyecto
comun de sociedad, con aquellos junto con los que nos identificamos como
ciudadanos. Por eso, para esta autora, la autonomia individual debe articularse
adecuadamente con la responsabilidad publica de construir, entre todos, socie-
dades cada vez mds humanas.

Personalmente comparto esta opinioén. De hecho siempre he defendido un
modelo de consentimiento informado que no es, sin més, la defensa de la auto-
nomia de los pacientes. El modelo de consentimiento informado que he pro-
puesto reiteradamente es el que insiste en que la toma de decisiones es el fruto
de una deliberaciéon compartida entre paciente (autonomia) y profesional
(beneficencia) dentro de un marco social que define lo dafiino (no-maleficen-
cia) y lo injusto (justicia)®. El paciente debe por tanto aceptar que sus deseos

'Camps V. La voluntad de vivir. Barcelona: Ariel, 2005. pp. 107-130.
*Simén Lorda P, Judez Gutiérrez J. Consentimiento informado. Med Clin (Barc) 2001; 117:99-106.
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privados no pueden ser ilimitados, sino que estan constrefiidos por un marco
social que es publico y colectivo, aunque no sea fijo e inmutable.

Pero en cualquier caso, sea en su version negativa o en su version positiva,
lo cierto es que el ejercicio de la autonomia de las personas, de los pacientes,
exige que se cumplan al menos tres condiciones.

o Actuar voluntariamente, es decir libre de coacciones “externas”.

o Tener informacion suficiente sobre la decision que va a tomar, es decir,

sobre el objetivo de la decision, sus riesgos, beneficios y alternativas posi-
bles.

o Tener capacidad, esto es, poseer una serie de aptitudes psicologicas —cog-
nitivas, volitivas y afectivas- que le permiten conocer, valorar y gestionar
adecuadamente la informacion anterior, tomar una decision y expresarla.

Es cierto que, segtn se utilice una version negativa o positiva de la autono-
mia, el contenido de estas condiciones puede variar. De hecho, en el tema que
nos ocupa, el de la capacidad, en seguida veremos que su determinacion, en
ultima instancia, no puede desconectarse completamente de las valoraciones
sociales.

En cualquier caso, distinguir entre autonomia y capacidad es importante,
porque puede ser que un paciente tome una decision que no sea realmente
auténoma, y sin embargo no deberse ello a un problema de capacidad, sino, de
informacion o de voluntariedad. Es decir, no puede haber autonomia sin capa-
cidad, pero puede haber capacidad sin autonomia.

Dicho esto puede entenderse perfectamente que el objetivo de la evaluacion
de la capacidad de los pacientes sea el mismo que el de cualquier test diagnos-
tico: evitar tanto los falsos positivos como los falsos negativos.

o Falso negativo: Considerar como incapaz de tomar sus propias decisiones
a un paciente que en realidad si es capaz e impedirle que decida por si
mismo. Esto supone negarle el ejercicio de su autonomia, de sus derechos
como paciente, y producirle un daflo moral evitable.

« Falso positivo: Considerar como capaz de tomar decisiones a un pacien-
te que en realidad es incapaz. Esto puede producirle un perjuicio innece-
sario para su salud o, incluso, para su vida, al no estar tomando una
decision verdaderamente auténoma.

;Qué es mas grave desde el punto de vista ético, el falso positivo o el falso
negativo? No es posible responder con certeza a la pregunta por la sencilla
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razén de que cualquier respuesta presupone juicios de valor’. Para aquel que
considera que la violacion de la autonomia es la accion moral mas rechazable,
el falso negativo serd siempre mucho mas grave que el falso positivo. Y vicever-
sa para el que piensa que es mas importante proteger del dafio que respetar la
autonomia.

Por eso conviene insistir en que, como todos los juicios clinicos, el juicio
sobre la capacidad de un paciente resultante de la evaluacion de la capacidad
serd un juicio de caracter probabilistico y prudencial, no de certeza cientifica.
Por eso, ninguno de los guiones, herramientas o protocolos de evaluacion de la
capacidad podrd ser nunca un “Santo Grial’, el remedio méagico que dara res-
puesta a nuestras inquietudes y aplacara definitivamente nuestra angustia. Al
utilizarlos habremos de asumir la posibilidad de equivocarnos, cientifica, téc-
nica y éticamente.

Lo anterior no es dbice para que debamos buscar herramientas de evalua-
cion de la capacidad lo mas sensibles y especificas posible. De hecho, parece
urgente hacerlo. Un reciente estudio britanico sobre prevalencia de la incapa-
cidad en los pacientes adultos ingresados en un hospital londinense, usando el
MacCAT-T, detectaba cifras en torno al 30%". Pero lo mds llamativo es que
muchos de esos pacientes eran considerados capaces por sus médicos.

La cuestion terminoldgica:
capacidad, competencia, “capacity”, “competency”.

Uno de los motivos por los que los clinicos suelen encontrar dificil el tema
de la capacidad es porque tanto los textos juridicos de nuestro pais, como la
literatura extranjera —norteamericana habitualmente, esto es, estadounidense y
canadiense- suelen ser poco claros con los términos y conceptos.

Si uno lee literatura norteamericana sobre este tema se encontrard con
frecuencia con que se usan dos términos distintos: “competency” y “capacity”.
Veamos qué significan:

‘DeMarco JP. Competence and Paternalism. Bioethics 2002;16(3):231-245.
‘Raymont V, Bingley W, Buchanan A, David AS, Hayward P, Wessely S et al. Prevalence of mental incapacity in
medical inpatients and associated risk factors:cross-sectional study. Lancet 2004;364:1421-7.
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o “Competency” es un término juridico, y significa el reconocimiento legal
de las aptitudes psicologicas para tomar determinadas decisiones. El tér-
mino equivalente en nuestro Derecho seria “capacidad de derecho” o
“legal’.

« “Capacity” es un término psicologico y clinico. Define las aptitudes psi-
coldgicas necesarias para tomar, aqui y ahora, una determinada decision.
Es la que evaltan los médicos, psiquiatras y psicélogos; también los nota-
rios. El término equivalente en nuestro pais seria “capacidad de hecho” o
“natural’, y que a veces también se ha denominado “competencia”

Como puede verse son las dos caras de una misma moneda. En realidad no
pueden darse la una sin la otra. Ademas, la traduccién de los términos es, en
realidad, una traduccién “cruzada” “competency” deberia traducirse por
“capacidad’, y “capacity” por “competencia’

Lo que pasa es que luego en la literatura anglosajona con mucha frecuencia
ambos términos se usan indistintamente. Es algo asi como lo que sucede con
las palabras “ética” y “moral’, que a veces se usan de manera indistinta y otras
no. A veces el autor lo avisa, pero otras hay que deducirlo del contexto del
discurso.

En el Reino Unido, el término utilizado es “capacity’, tal y como establece
la Mental Capacity Act de 2005, la ley que actualmente regula en este pais todo
lo relativo a la evaluacion de la capacidad y la toma de decisiones con personas
incapaces. Actualmente esta en proceso de consulta publica el borrador de lo
que seria su “reglamento de aplicacion’, el “Code of Practice™.

Por lo que respecta a nuestro pais, y a pesar de que la ley catalana que regu-
la el consentimiento informado en dicha Comunidad Auténoma (Ley 21/2000)
lo utiliza, la tendencia actual es a abandonar el término “competencia’. El moti-
vo es que en nuestro ordenamiento juridico este término tiene connotaciones
que se ajustan mal al contexto de la toma de decisiones por los pacientes.
Tiende por tanto a generalizarse el uso del término “capacidad’, mds preciso
juridicamente.

La capacidad de la que hablamos es la “capacidad de obrar”, esto es, la que
se refiere a las condiciones internas que permiten a una persona ejercer efecti-
vamente sus derechos y obligaciones. Y, como ya hemos visto antes, estas con-
diciones son de dos tipos o formas “capacidad (de obrar) legal o de derecho” y

*Disponible en http://www.dca.gov.uk/consult/codepractise/consultation0506.pdf
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“capacidad (de obrar) natural o de hecho”. O en su traduccién al inglés, “com-
petency” y “capacity” respectivamente.

La relacion entre ambas es compleja, como ya hemos mencionado, la capa-
cidad de hecho y de derecho son siempre las dos caras de una misma moneda.
Siempre que se afecta la capacidad de hecho, se lesiona la capacidad de dere-
cho. Lo importante es saber si esa limitacion de la capacidad es potencialmen-
te transitoria o permanente. En el contexto clinico mds habitual lo mas fre-
cuente es que hablemos de situaciones potencialmente transitorias. Pero
obviamente en determinados campos clinicos, como la psiquiatria o la geria-
tria, la incapacidad puede devenir permanente.

Para diferenciar mejor a efectos practicos ambas situaciones, tiende a recu-
rrirse a los términos en negativo. Asi, se habla de:

o “Incapaz’, el que no tiene aqui y ahora capacidad de hecho o natural, y
como consecuencia de ello pierde transitoriamente su capacidad de dere-
cho. Por ejemplo, un paciente en coma etilico, en encefalopatia hipercap-
nica severa o, simplemente, dormido con anestesia general.

 “Incapacitado’, el que no tiene de forma permanente capacidad de dere-
cho o legal, porque un juez ha emitido una sentencia de incapacitaciéon
que asi lo establece, habitualmente por padecer una alteracién mental que
disminuye su juicio de forma habitual y no meramente circunstancial.

La Ley 41/2002 recoge esta distincion en el apartado 3 de su articulo 9. Lo
que dice el articulo es que el consentimiento informado debe ser un “consen-
timiento por representacion” en tres supuestos: paciente “incapaz’, paciente
“incapacitado” y paciente “menor”. Este apartado, por tanto, afiade a los de
“incapaz” e “incapacitado’, otros dos conceptos que también hay que conocer
y manejar.

Uno es el de “consentimiento por representacion” que es el tipo de consen-
timiento que debe emitirse cuando alguien no estd en condiciones de emitirlo
por él mismo, o sea, no tiene, dicho de forma general “capacidad” En tales
casos, no es que el clinico pueda actuar sin dar informacion o pedir el consen-
timiento, lo que pasa es que, ademas de contar en lo posible con el paciente,
hay otra persona implicada en la toma de decisiones: el representante. Esto es
importante senalarlo porque, con frecuencia, los clinicos tienden a pensar que,
cuando un paciente es incapaz, entonces son ellos los que deben retomar el
control de la situacion y decidir unilateralmente.
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El otro concepto importante es el de “menor”. La cuestion del consenti-
miento informado en el caso de los menores es quizds una de las cuestiones
mads complejas y debatidas en la actualidad, y también una de las que mads
angustian a los clinicos’. En este trabajo no abordaremos la cuestion del menor
de forma explicita.

Una cosa importante a tener en cuenta es que la capacidad (natural) de los
pacientes —al menos de los mayores de edad- debe presumirse siempre, salvo
que exista, logicamente una sentencia de incapacitacion. Por eso, de un pacien-
te siempre hay que demostrar la incapacidad, no la capacidad, que se le presu-
me siempre. En caso de duda, la presuncion de capacidad debe prevalecer.

¢Quién puede y debe evaluar la presunta incapacidad
de los pacientes?

Los médicos hemos realizado evaluaciones de la capacidad de nuestros
pacientes desde siempre. Sin embargo hay que decir que algo tan serio, por las
repercusiones juridicas que tenia, cual es la simultdnea limitacion y proteccion
de los derechos del paciente, no ha tenido sustrato juridico en que apoyarse
hasta la Ley 41/2002, en concreto los articulos 5.3 y 9.3.a. Los notarios, en
cambio, han tenido explicitamente sefialada esta potestad y responsabilidad en
el Codigo civil desde hace lustros.

Es importante sefialar que la Ley 41/2002 solo otorga esta funcién a los
“médicos”, y no a otro tipo de profesionales sanitarios, como enfermeria o
psicologos clinicos. Y la potestad y responsabilidad es “del médico que asiste al
paciente” o de su “médico responsable”. Ciertamente, antes de decidir la posible
incapacidad de un paciente, un médico puede pedir que sea evaluado por otro
especialista, médico o no. Pero la responsabilidad ultima es de él, y no puede
delegarla en “el psiquiatra” o “el psicdlogo”. Estos especialistas tienen s6lo una
funcién pericial.

‘Gracia D, Jarabo Y, Martin Espildora N, Rios J. Toma de decisiones en el paciente menor de edad. Med Clin
(Barc) 2001; 117:179-90
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¢Cuando hay que evaluar la presunta incapacidad de
un paciente?

El hecho de que un médico piense en la conveniencia de evaluar la capaci-
dad de un paciente, para tratar de detectar posibles dreas de incapacidad, no
indica necesariamente una actitud paternalista. Mds bien suele expresar una
actitud de responsabilidad y respeto hacia su paciente.

Existen al menos cuatro situaciones en las que al médico deberian disparar-
sele las alarmas ante la posibilidad de que su paciente sea incapaz:

o El paciente ha tenido un cambio brusco en su estado mental habitual. Estos
cambios pueden deberse a problemas psiquidtricos o a alteraciones fisicas
como hipoxia, infecciones, medicaciones, trastornos metabdlicos, etc.

o El paciente rechaza un tratamiento que esta claramente indicado en su
caso y no consigue argumentar los motivos con claridad o se basan en
ideas y presupuestos excesivamente irracionales.

o El paciente acepta con facilidad que se le realicen procedimientos muy
invasivos, molestos o peligrosos, aparentemente sin ponderar riesgos ni
beneficios.

« El paciente tiene un trastorno neuroldgico o psiquiatrico de base, previa-
mente conocido, que puede producirle estados transitorios de incapaci-
dad.

+Como se evalua la presunta incapacidad
de un paciente?

Cuando un clinico se pregunta por la manera de evaluar la capacidad de un
paciente, instintivamente vuelve su cabeza hacia el Derecho para ver qué dice
al respecto. La desagradable sorpresa es que el Derecho no dice nada concreto.
A lo sumo dice que un paciente es capaz para dar el consentimiento informado
cuando tiene “entendimiento” y “voluntad” suficientes. Pero el ordenamiento
no establece ninguin criterio objetivo ni ninguna forma practica de medicion
de tales cosas.

Cuando, por ejemplo, un juez quiere aclarar tales extremos en el caso de un
sujeto, llama a expertos para que hagan un peritaje. Suelen ser médicos foren-
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ses, o psiquiatras forenses. Lo sorprendente es que estos especialistas tampoco
tienen ningn procedimiento estandarizado para evaluar tales cosas, al menos
uno que sea aplicable en un contexto clinico de toma de decisiones. Sus evalua-
ciones de la capacidad suelen ser el resultado de una combinacion de herra-
mientas diagnosticas —test, escalas, etc-, habitualmente disefiadas para otras
funciones, con una evaluacion clinica subjetiva mediante exploracion y entre-
vista. Por su parte, los notarios, que también pueden y deben, segtn el Cédigo
civil, hacer tales valoraciones, tampoco tienen procedimiento estandarizado
alguno para ello.

Los clinicos esparfioles, que llevan décadas haciendo “evaluaciones” de facto
de la capacidad de los pacientes, tampoco poseen herramientas desarrolladas
especificamente para tal funcién. Lo hacen utilizando una mezcla de sentido
comun y experiencia profesional que, si bien sirve para salir indemne del tran-
ce, no puede sostenerse mucho tiempo més.

La unica posibilidad es mirar lo que otros han hecho y plantearse la nece-
saria validacion rigurosa, conceptual y transcultural, de las herramientas por
ellos desarrolladas. Ademas lo ideal seria que, una vez validadas, fueran incor-
poradas a los programas informaéticos de gestion de la historia clinica como el
OMI, el DIRAYA o similares. Ello favoreceria tanto su realizacion como su
registro adecuado.

En Marzo de 1977, tres autores, de la Universidad de Pittsburgh
(Pennsilvania-EE.UU.) y del "Western Psychiatric Institute and Clinic" de la
misma ciudad, publicaron en el American Journal of Psychiatry el que puede
considerarse el primer trabajo explicitamente dedicado al problema de la eva-
luacién de la capacidad. En dicho trabajo revisaban los tests de capacidad que
a su juicio se utilizaban en la practica habitual, tanto del mundo judicial como
del ambito clinico -sobre todo psiquidtrico-’. Lo que ellos llamaban “tests” no
eran sino lo que hoy llamamos criterios para evaluar la capacidad, cuya deter-
minacion es una cuestion que todavia sigue abierta.(TABLA 1).

Estos tests han sido muy conocidos y citados. Pero lo que quizds se ha sena-
lado menos es que en ese trabajo ya se ponia sobre la mesa una cuestion que
también ha seguido siendo motivo de debate hasta hoy. A saber, el papel que
juega el tipo de decision clinica en la evaluacion de la capacidad y en el esta-
blecimiento de los estandares necesarios de cumplimiento de esos criterios.

’Roth LH, Meisel A, Lidz CW. Tests of competency to consent to treatment. Am J Psychiatry 1977;134:279-284.
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Asi, Loren, Roth y Meisel sefialaban que, desde su punto de vista, eran sobre
todo dos los factores estrechamente relacionados con estas determinaciones: el
balance riesgo / beneficio del tratamiento propuesto y el sentido de la decision
del paciente -es decir si se trata de "consentir” o de "rechazar" la medida-.

Para expresar esta interdependencia usaban una tabla de "2x2" (TABLA 2).
Esta tabla trataba de expresar que, en las decisiones de consentimiento, el test
de capacidad que tiende a utilizar el sanitario es tanto mas flexible cuanto
menor es el balance riesgo / beneficio. Por el contrario, en las decisiones de
rechazo de estas medidas de bajo balance riesgo / beneficio, este test tiende a
ser elevado. Y viceversa. Obviamente aqui estd la semilla de lo que luego cono-
ceremos como Escala Mévil de Capacidad.

Asi pues, este primer trabajo marcaba ya las tres cuestiones basicas en
torno a las que ha girado toda la discusion posterior acerca de la evaluacion de
la capacidad:

o La determinacion de las dreas mentales que deberian evaluarse (crite-
rios).

« El grado de exigencia que deberian satisfacer dichos criterios (estdnda-
res) y, sobre todo, si dichos estandares varian o no en funcién de la com-
plejidad de la decision clinica que deba tomarse (Escala Movil de
Capacidad).

« El disefio y validacién de protocolos o herramientas estandarizadas de
evaluacion que puedan aplicarse en la practica.

Haremos referencia, a continuacion a cada uno de ellos®.

Los criterios de evaluacién de la capacidad

Como hemos visto, la primera revision acerca de los criterios de evaluacién
de la capacidad tiene lugar en el marco de la Psiquiatria norteamericana, mas
en concreto de la Psiquiatria forense. Este marco sera el predominante durante
toda la década de los ochenta, hasta que comiencen a afiadirse al analisis del
problema las voces de los neurélogos.

*Algunos de los contenidos siguientes ya los habia desarrollado previamente en Simén P. El consentimiento
informado. Madrid: Triacastela, 2000. p.277-313
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La perspectiva psiquiatrica

En los afos siguientes a la publicacion del estudio de 1977 de Roth, Meisel
y Lidz, otro compaiiero de los anteriores en el "Western Psychiatric Institute and
Clinic" de Pittsburgh comenz a interesarse por la problematica de la capaci-
dad y del consentimiento informado, sobre todo en el campo de la enfermedad
mental. Se trataba del psiquiatra Paul S. Appelbaum. En 1979 Appelbaum rea-
lizé un primer trabajo sobre los problemas de la evaluacion de la capacidad de
los pacientes psiquiatricos para consentir ingresos hospitalarios voluntarios’. A
este primer trabajo de tipo tedrico le siguié en 1981 un estudio empirico sobre
esta cuestion®. Este segundo estudio es interesante porque constituye una de
las primeras aproximaciones a los problemas practicos de la determinacion de
la capacidad.

La preocupacion por las dificultades practicas de la evaluacion de la capa-
cidad en la atencidn sanitaria llevaron a Appelbaum a publicar, también en
1981, un trabajo sobre esta cuestion junto con Loren H. Roth'". El trabajo se
dirigia sobre todo a los psiquiatras, advirtiendo ya, proféticamente, que la
implicacion de estos especialistas en la evaluacion de la capacidad de todo tipo
de pacientes a peticién de sus médicos seria una cosa muy frecuente en los
afnos siguientes, con su consiguiente repercusion legal.

Pero la aportacién mas interesante a la cuestion de los criterios y estandares
de la evaluacién de la capacidad la realizaron Appelbaum y Roth al ano
siguiente, en 1982. Se trataba de un trabajo sobre la capacidad de los sujetos de
experimentacion’.

En este texto Appelbaum y Roth comenzaban constatando como la ética de
la investigacion con seres humanos no habia sido capaz hasta la fecha de con-
testar a la pregunta por la capacidad de los sujetos participantes. Ni siquiera la
National Commission, dedicada monograficamente a los problemas éticos de la

’Appelbaum PS, Bateman AL. Competency to consent to voluntary psychiatric hospitalization: a theoretical
approach. Bull Am ] Psychiatry Law 1979;7:390-9.

®Appelbaum PS, Mirkin SA, Bateman AL. Empirical assessment of competency to consent to psychiatric hospi-
talization. Am J Psychiatry 1981;138(9):1170-6.

"Appelbaum PS, Roth LH. Clinical issues in the assessment of competency Am ] Psychiatry 1981;138(11):1462-7.
En Julio de 1982 aparecié en la misma revista un caso clinico comentado donde insistian de nuevo en esta pro-
blematica. Roth LH, Appelbaum PS, Sallee R, Reynolds III CE, Huber G. The Dilemma of Denial in the
Assessment of Competency to Refuse Treatment. Am J Psychitry 1982; 139(7):910-913.

2Appelbaum PS, Roth LH. Competency to consent to research: a psychiatric overview. Arch Gen Psychiatry
1982;39:951-8.
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investigacion, habia realizado propuestas significativas en este sentido. Todo
ello les urgia a realizar una proposicién que, si bien orientada a la experimen-
tacion en su planteamiento, légicamente era extensible a la asistencia sanita-
ria.

Appelbaum y Roth empezaban sugiriendo que los criterios de capacidad se
agruparan en cuatro clases, que se encuentran en la TABLA 3, cuyo nivel de
exigencia es progresivamente mayor. Como puede verse los autores suprimian
el segundo criterio propuesto por Roth, Meisel y Lidz, el relativo a "lo razona-
ble" de la decision tomada por el paciente. Pero ademas introducian dos inno-
vaciones en la explicacién de cada uno de ellos: a) sugerian una serie de "aspec-
tos psiquidtricos relevantes" que podian interferir o influir en cada caso en la
satisfaccion del criterio en cuestion y b) detectaban los problemas de la evalua-
cién empirica e incluso esbozaban, muy someramente, sugerencias sobre cémo
explorar a los pacientes en un subapartado de cada criterio denominado "eva-
luando la capacidad".

La trascendencia de este trabajo ha sido enorme. De hecho, aunque poste-
riormente otros autores hayan realizado otras aportaciones, estos cuatro crite-
rios han quedado como los esenciales, y han comenzado a usarse para cons-
truir algoritmos sencillos de toma de decisiones”. De hecho, estos 4 criterios
constituyen la base de uno de los procedimientos clinicos de evaluacion de la
capacidad mas solidamente validado en el momento actual, el MacArthur
Competence Assessment Tool, disenado por Thomas Grisso y Paul S Appelbaum
(TABLA 4). El primer esbozo se encuentra en un articulo suyo del New
England Journal of Medicine de 1988, en el que retomaban estos 4 criterios
como los esenciales para cualquier evaluacion de la capacidad™.

Por lo que respecta al Reino Unido, la Mental Capacity Act de 2005 exige 3
de los criterios de capacidad, pero el cuarto, la apreciacion, es sustituido por la
retencién de informacion.

La perspectiva neuroldgica.

A finales de los aios ochenta comenzaron a oirse voces que sefialaban que
las discusiones sobre capacidad se habian centrado en el anélisis de los elemen-
tos psicologicos de la toma de decisiones, pero habian dejado de lado el estudio

“Miller SS, Marin DB. Assessing Capacity. Psychiatric Emergencies 200;18(2):233-242.
“Appelbaum PS, Grisso T. Assessing patient’s capacities to consent to treatment. NEJM 1988;319(25):1635-8.
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del sustrato bioldgico de esos elementos. Segtin esta idea los déficits de caracter
neuroldgico que alteren las actividades mentales pueden suscitar la incapaci-
dad de un paciente para tomar decisiones de una manera tanto o mas impor-
tante que las alteraciones puramente psiquicas -si es que existen con indepen-
dencia de las anteriores-. Dicho de otra manera, segin estos autores, si el
psiquiatra tiene mucho que hacer y decir en una evaluacién de la capacidad, el
neurdlogo no tiene precisamente menos.

Para Michael P. Alexander -uno de los primeros en situarse en esta perspec-
tiva- la capacidad de un sujeto depende de que realicen adecuadamente tres
pasos antes de tomar una decision®.

El primero consiste en reconocer que lo que se le pide es que tome un deci-
sién intencionadamente. Para ello el sujeto tiene que tener intactos a) los
mecanismos neocorticales que le permiten mantener la comunicaciéon con el
exterior mediante el procesamiento de informaciéon compleja, y b) el sistema
limbico que le permitira afiadir el tinte volitivo y emocional basico a la elabo-
racion de sus respuestas.

El segundo estriba en poder activar todos los mecanismos neurosensoriales
que le permitan procesar informacién y emitir respuestas. Estos mecanismos
son fundamentalmente cuatro: a) revision de experiencias pasadas semejantes;
b) obtencién de informacion nueva; ¢) procesamiento aritmético, visual, emo-
cional, etc, de toda la informacion anterior; d) mantenimiento de expectativas
acerca del resultado de la decision y de sus posibles consecuencias emociona-
les.

El tercer paso es la realizacion practica de la resolucion tomada, que puede
ser externa (un acciéon o una decisiéon concreta) o interna (reevaluacién del
proceso y reinicio del mismo)

Segun Alexander para poder realizar adecuadamente estos tres pasos el
sujeto tiene que mantener en un grado suficiente las 7 actividades mentales
siguientes: 1) Atencién; 2) Memoria; 3) Lenguaje; 4) Percepcion espacial; 5)
Area de calculo, comunicacion, etc; 6) Razonamiento; y 7) Actividad emotiva
y afectiva.

Un afésico severo, por ejemplo, puede tener una afectacién neocortical que
genera un déficit de lenguaje que le incapacita para realizar los pasos primero
y segundo. Por el contrario, un Sindrome del Lébulo Frontal presentard a

*Alexander MP. Clinical determination of mental competence. Arch Neurol 1988;45:23-6.
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menudo alteraciones de diverso tipo que le incapacitaran para realizar el tercer
paso. Pero lo mas importante de todo es que, segiin Alexander, muchos de los
enfermos en los que él habia evaluado la capacidad y en los que habia encon-
trado déficits lo suficientemente severos como para ser considerados incapa-
ces, habrian sido encontrados aptos con los criterios y estdndares que hemos
venido describiendo en el epigrafe anterior.

A principios de los noventa, otros tres autores -Freedman, Stuss y Gordon-
insistian sobre todo en las actividades cognitivas necesarias para un buen
ejercicio de la capacidad, dejando a un margen los componentes afectivos'.
Para ellos estdn actividades son las cuatro que se encuentran en la TABLA 5.y
su evaluacion correcta deberia fijarse en las 5 actividades siguientes: a) la aten-
cion; b) la comprension de informacion basica relacionada con el tipo de deci-
sién en cuestion; c) la retencién de la informacion; d) la expresion de deseos; e)
la apercepcion y juicio en relacion a las cuestiones que se estén debatiendo.

Pero en realidad, esta aproximacion no es muy diferente de los 4 criterios
de Appelbaum y Grisso. Quizds por eso, son los que se han convertido en el
punto de referencia obligado.

Lo mas interesante de todas estas aportaciones es haber sefialado, con
razdn, que la exploracion de la capacidad no puede ser meramente psiquidtrica
sino que precisa atender igualmente al area neuroldgica. Esto era tan evidente
que los sucesivos intentos de elaboracion de protocolos de evaluacién especifi-
ca de la capacidad o los trabajos sobre la forma en que se realizan dichas eva-
luaciones en la clinica diaria van a constrastar sus resultados con tests -como
el Minimental de Folstein- que exploran este drea".

De hecho, el tnico intento espafiol de elaborar un procedimiento de eva-
luacién de la capacidad, el “Documento Sitges”, del que hablaremos mas ade-
lante, hace un abordaje eminentemente neurolégico de la cuestién, quizas
porque el tipo de pacientes a los que va dirigido, los pacientes con demencia,
asi lo exige.

“Freedman M, Stuss DT, Gordon M. Assessment of competency: the role of neurobehavioral deficits. Ann Intern
Med 1991;115:203-8.
Véase, por ejemplo, Cohen L, McCue JD, Green GM. (1993).
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Los estandares de capacidad y la discusion de la
“Escala Movil de Capacidad”.

El debate en la literatura norteamericana acerca del grado de cumplimiento
de los diferentes criterios de capacidad que debian satisfacer las personas para
ser consideradas capaces o incapaces ha estado dominado por el debate sobre
el concepto de “Escala Movil de Capacidad” Esta idea ha sido defendida y
desarrollada por James Drane', y por Allen Buchanan y Dan Brock™.

Para los defensores del concepto de “Escala Movil” la capacidad es algo
relacionado directamente con la decision clinica concreta que deba tomarse.
Las decisiones clinicas complejas que impliquen un balance riesgo beneficio
complejo tales como rechazar la realizacion de una radiografia de térax para
estudiar una hemoptisis en un paciente fumador, requeriran grados de capaci-
dad mas elevados. Sin embargo, las decisiones clinicas sencillas, tales como
aceptar la realizacion de analisis de sangre para hacer el seguimiento de un
diabético estable y no complicado, precisaran grados de capacidad mas bajos.

El concepto de Escala Movil parte, por tanto, de la idea de que el estableci-
miento de la capacidad implica el establecer un punto o nivel de corte en una
linea continua que va desde la incapacidad total a la capacidad total. Pues bien,
la teoria de la Escala Mévil, lo que dice es que dicho punto de corte no es fijo,
sino moévil, y que se desplaza en funcion de la complejidad de las decisiones a
tomar. La capacidad no es pues “simétrica’, sino “asimétrica” De hecho Drane
habla de tres niveles o grados de dificultad de las decisiones. En el Nivel I, el de
menor dificultad, la mayor parte de las personas seran consideradas capaces,
mientras que en el Nivel III, que implica alta complejidad de las decisiones,
muchas personas seran consideradas incapaces.

Esta propuesta ha generado un debate importante, aunque en general de
perfil mas académico que clinico?***. El principal argumento en contra es que,

“*Drane JF. The many faces of competency. Hastings Cent Rep 1985 Abr; 17-21. (Traducido en Drane JE Las
multiples caras de la competencia. En: Couceiro A, ed. Bioética para clinicos. Madrid: Triacastela, 1999: 163-
176.)

“Buchanan A, Brock DW. Deciding for others. The ethics of surrogate decision-making. New York.Oxford
University Press, 1989.

*Buchanan A. Mental capacity, legal competence and consent to treatment. ] R Soc Med 2004;97:415-20.
#Wilks I. The Debate Over Risk-Related Standards of Competence. Bioethics 1997; 11: 419-20

“Cale GS. Risk-Related Standards of Competence: Continuing the Debate Over Risk-related Standards of
Competence. Bioethics 1999; 13: 131-48.

>Wilks I. Asymmetrical Competence. Bioethics 1999; 13: 154-9.
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de alguna forma, reintroduce un condicionante de tipo paternalista al ejercicio
de la autonomia de los sujetos, pues la valoracion acerca de lo que sea una
decision “dificil” o no depende de un balance riesgo-beneficio que realizan
otras personas diferentes al propio sujeto, habitualmente los médicos. Sin lugar
a dudas las diferentes posiciones guardan relacién, como antes hemos sefala-
do, con el peso que deseen darle a los falsos positivos y a los falsos negativos en
cualquier procedimiento de evaluacion de la capacidad y, por tanto, con una
opcion de valor*.

Las herramientas de evaluacion de la capacidad en el contexto clinico

La situacion actual en el mundo anglosajon

Si la década de los ochenta se dedicé a discutir los criterios y estandares de
evaluacion de la capacidad, en la década de los noventa cobraron protagonis-
mo decisivo el disefio de herramientas o protocolos clinicos de evaluacion de
la capacidad. Lo que parece dominar la presente década es una prolongacion
de la anterior, pero ahora el énfasis se pone en la investigaciéon comparativa
entre los diferentes protocolos de evaluacidn, a la busqueda del instrumento
mads rapido, sencillo y fiable.

Ya en otro lugar me he detenido en la descripcion de algunos de los proto-
colos puestos en marcha en los primeros afios de la década de los noventa®. En
lo que sigue expondré las lineas principales de desarrollo que ha experimenta-
do la bibliografia en el resto de los noventa y hasta la actualidad.

Lo primero que hay que sefalar es que la investigacion en este campo ha
estado vinculada fundamentalmente a tres areas de la medicina, la Psiquiatria
/ Psicologia, la Geriatria, y, actuando como campo intermedio entre ambas, la
Neurologia. Las actividades sanitarias en el marco de las cuales se ha produci-
do esta investigacion sobre evaluacion de la capacidad para decidir han sido
dos: las decisiones clinicas (diagnodsticas y terapéuticas) y la participaciéon en
proyectos de investigacion®*¥. Los pacientes con los que se ha investigado mads
han sido los mayores, en concreto los pacientes con demencia®, y los enfermos

*DeMarco JP. Competence and Paternalism. Bioethics 2002;16(3):231-245.

#Simoén P. El consentimiento informado. Madrid: Triacastela ,2000. p.302-309.

*Moser DJ, Schultz SK, Arndt S, Benjamin ML, Fleming FW, Brems CS et al. Capacity to provide informed
consent for participation in schizophernia and HIV research. Am J Psychiatry 2002;159(7):1201-7.

“Pinals DA, Appelbaum PS. The history and current status of competence and informed consent in psychiatric
research. Isr J Psychiatry Relat Sci 2000;31(2):82-94.

*Kim SYH, Caine ED, Currier GW, Leibovici A, Ryan JM. Assessing the competence of persons with Alzheimer’s
disease in providing informed consent for participation in research. Am J Psychiatry 2001;158:712-7.
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psiquiétricos, en concreto los esquizofrénicos® y, en menor medida, los pacien-
tes con depresion™.

Hay desarrollos importantes en otro ambito diferente, aunque relacionado
estrechamente con los anteriores: el ambito forense. El objetivo ha sido desa-
rrollar procedimientos para evaluar la capacidad tanto en procesos del ambito
civil como del penal. Los primeros suelen implicar procedimientos de incapa-
citacion, o, simplemente, la evaluacién de la capacidad de testigos para partici-
par en juicios, los segundos, determinaciones de la imputabilidad del acusa-
do.

La evaluacion practica de la capacidad ha utilizado tres tipos de herramien-
tas que, segun su grado decreciente de especificidad son las siguientes:

1. Test neuropsicologicos, como el Minimental, el Weschler, etc. El proble-
ma de estos tests es que no son herramientas disefiadas especificamente
para esta tarea. Tienen un papel muy importante en la investigacion
sobre evaluacion de la capacidad y, seguramente, un hueco como siste-
mas complementarios de evaluacion en la practica.

2. Protocolos generales de evaluacion de la capacidad, de los que hablare-
mos mas adelante.

3. Protocolos especificos de evaluacion de capacidad. Evaltan la capacidad
en relacién con tareas o procedimientos concretos. Por ejemplo, la
“Hopkins Competency Assessment Tool” (HCAT)* y las Health Care
Proxy Guidelines (HCP)* evaltian fundamentalmente la capacidad para
completar una voluntad anticipada del tipo “Poder de representacion”
(Durable Power of Attorney)®. El “Competence Interview Schedule”
(CIS) evalua la capacidad para consentir o rechazar la terapia electro-

#Jeste DV, Depp CA, Palmer BW. Magnitude of impairment in decisional capacity in people with schizophrenia
compared to normal subjects: An overview. Schizophrenia Bull 2006;32(1):121-8.

*Appelbaum PS, Grisso T, Frank E, O’'Donnell S, Kupfer DJ. Competence of depressed patients for consent to
research. Am J Psychiatry 1999;156(9):1380-4.

*Janofsky JS, McCarthy JS, Folstein ME. The Hopkins Competency Assessment Test: A brief method for evalua-
ting patient’s capacity to give informed consent. Hosp Community Psychiatry 199;43(2):132-6.

“Mezey M, Teresi ], Ramsey G, Mitty E, Bobrowitz T. Decision-making Capacity to execute a Health Care Proxy:
development and testing guidelines. JAGS 2000;48:179-187.

#Sin embargo, el HCAT ha comenzado a ser utilizado recientemente como evaluador indirecto general de la
capacidad. Lucha PA, Kropcho L, Francis M. Acute pain and narcotic use does not impair the ability to provide
informed consent: Evaluation of a competency assessment tool in the acute pain patient. American Surgeon
2006;72(2):154-7.
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convulsiva® . Y la “Evaluation to Sign Consent™ (ESC) y la “California
Scale of Appreciation™ (CSA) la capacidad para consentir a la participa-

ci6én en un proyecto de investigacion.

En lo que sigue nos centraremos en los protocolos generales. Estos pueden
adscribirse a alguna de las 3 familias siguientes™*:

1. Guiones de entrevista: Son simples listados de preguntas que se sugieren
a los clinicos como las mas adecuadas para hacer una exploracién de la
capacidad durante una entrevista clinica®*. No dan indicaciones sobre la
forma de evaluar las preguntas.

2. “Tests” o Protocolos: Consisten en guiones estructurados o semiestruc-
turados de entrevista que afiaden un sistema de evaluacion de las res-
puestas, habitualmente mediante puntuaciones numéricas.

3. Protocolos con vifietas: Son protocolos que, en vez de explorar la capa-
cidad en relacion con la decisién real y concreta a tomar, como suelen
hacer los anteriores, utilizan escenarios hipotéticos.

Lo mas interesante son los protocolos que incorporan sistemas de puntua-
cidn, utilicen o no escenarios hipotéticos para la evaluacion. En la TABLA 6 se
encuentran los 6 protocolos que pueden considerarse mds importantes en el
momento presente.

Quizas las dos mejores revisiones que existen actualmente en la literatura
sobre las luces y sombras de los protocolos de evaluacion de la capacidad son
la de Edward Sturman® y la Jennifer Moye et al*. De sus anélisis puede con-
cluirse que el estado de la cuestion es el siguiente:

*Bean, G., Nishisato, S., Rector, N. A., & Glancy, G. (1996). The assessment of competence to make a treatment
decision: An empirical approach. Canadian Journal of Psychiatry, 41, 85-92.

#Deronzo EG, Conley RR, Love R. Assessment of capacity to give consent to research participation: State of the
art and beyond. ] Health Care Law Policy 1998;1:66-87. El formulario esta disponible, por ejemplo, en http://
www.dhmh.state.md.us/oig/irb/pdf/attachment6-2006.pdf (Visitada el 14 de mayo de 2006)

*Saks, E. R, Dunn, L. B., Marshall, B. ], Nayak, G. V., Golshan, S., & Jeste, D. V. (2002). The California Scale of
Appreciation: A new instrument to measure the appreciation component of capacity to consent to research.
American Journal of Geriatric Psychiatry, 10, 166-174

“Sullivan K. Neuropsychological assessment of mental capacity. Neuropsychology Review 2004;14(3):131-142.
*Tunzi M. Can the patient decide? Evaluating patient capacity in practice. American Family Physician
2001;64(2):299-306.

*Finucane P, Myser C, Ticehurst S. “Ts she fit to sign,doctor?”Practical ethical issues in assessing the comeptence
of elderly patients. Med ] Aust 1993;159:400-3.

“Sturman ED. The capacity to consent to treatment and research: A review of standardized assessment tools.
Clinical Psychology Review 2005;25:954-74.

“Moye J, Gurrera R], Karel MJ, Eldestein B, O’Connell C. Empirical advances in the assessment of the capacity to
consent to medical treatment. Clinical implications and research needs. Clinical Psychology Review 2006 (in
press).
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1. Los déficits en los criterios de comprension (understanding) y razona-
miento (reasoning) detectados por los protocolos se correlacionan bien
con los déficits detectados por los tests clinicos de evaluacion neuropsi-
coldgica habitualmente utilizados. La relaciéon es mas débil en el caso del
criterio de eleccidon (expressing a choice), y sobre todo, en el de aprecia-
cion (appreciation). Seguramente esto tltimo se debe a que el grado de
abstraccion y personalizacion requerido por este criterio no es adecua-
damente evaluado por los test neuropsicolédgicos. La “California Scale of
Appreciation “ (CSA) fue diseniada expresamente para evaluar esta cues-
tién en el caso de la participacion en proyectos de investigacion.

2. Existe correlacion entre los tests de deteccién de deterioro cognitivo,
como el Minimental, y los tests de evaluacion de la capacidad, sobre
todo en relacién con el criterio de comprension, pero hace falta investi-
gar mds consistencia de esa relacion.

3. Se ha detectado correlacion entre los resultados de los test de capacidad
y otras variables, como por ejemplo, la experiencia previa con procesos
de toma de decisiones sanitarias similares, el grado de socializaciéon® o
el estatus socioecondmico. El tipo de enfermedad también parece ser
una variable importante que condiciona los resultados®. En el caso de
los pacientes psicéticos la severidad de los sintomas negativos parece
relacionarse con la disminucion de la capacidad, pero no la de los sinto-
mas positivos o depresivos*. Recientemente se ha puesto de manifiesto
que un breve entrenamiento previo destinado a mejorar las habilidades
de los pacientes esquizofrénicos, antes de evaluarlos con un test de capa-
cidad, mejora los resultados del mismo®.

4. Existen estudios de fiabilidad de los resultados de estos protocolos, pero
son insuficientes. Las propiedas psicométricas no son bien conocidas®™.

“Allen RS, DeLaine SR, Chaplin WE Marson DC, Bourgeois MS, Dijkstra K, Burgio LD. Advance Care Planning
in Nursing Homes: Correlates of capacity and possession of advance directives. Greontologist 2003;43(3):309-
17.

“Palmer BW, Dunn LB, Appelbaum PS, Mudaliar S et al. Assessment of capacity to consent to research among
older persons with schizophrenia, Alzheimer disease, or diabetes mellitus: comparison of a 3-item questionnaire
with a comprehensive standardized capacity instrument. Arch Gen Psychiatry 2005;62(7):726-9

“Palmer BW, Jeste DV. Relationship of individual cognitive abilities to specific components of decisional capaci-
ty among middle-aged and older patients with schizofrenia. Schizophrenia Bull 2006;32(1):98-106.

“Moser DJ, Reese LR, Hey CT, Schultz SK, Arndt S, Beglinger L], Duff KM, Andreasen NC. Using a brief inter-
vention to improve decisional capacity in schizofrenia research. Schizophrenia Bull 2006;32(1):116-200.

“Zapf PA, Roesch R. An investigation of the construct of competence: A comparison of the FIT, the MacCat-CA
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Los estudios de concordancia entre los diferentes test o protocolos no
son concluyentes. En general la concordancia en los resultados en el
criterio de comprensién es mejor que en los demds. El de menor concor-
dancia es el de apreciacién”. No hay buenos estudios de fiabilidad test-
retest, sobre todo que evalten sujetos sanos, que no estan sometidos en
principio a las posibles fluctuaciones de la capacidad derivadas de una
situacién de enfermedad. Se necesitan mas estudios de concordancia
entre observadores, porque aunque los resultados parecen ser buenos, a
veces que hay resultados contradictorios™*.

5. La investigacién sobre la validez de los protocolos se enfrenta a un pro-
blema metodoldgico dificil de resolver: la ausencia de un “patrén oro”
que permita estimar la sensibilidad y especificidad de los tests. El mas
utilizado es la evaluacion realizada por clinicos entrenados y experimen-
tados, como forenses, psiquiatras o geriatras.

6. Los tamafios muestrales utilizados en la mayor parte de los estudios son
pequeiios, lo que limita la validez de los resultados. De todas formas la
complejidad del constructo implica diseios metodoldgicos con pruebas
multiples, para los que es dificil reclutar muchos sujetos.

Estos 6 puntos hacen dificil que pueda elevarse un protocolo de evaluaciéon
de la capacidad por encima de otro de manera absoluta. Con todo, la tendencia
que puede percibirse en la literatura es considerar el McCAT como el protoco-
lo de referencia, tanto en la toma de decisiones clinicas (McCAT-T) como de
investigacion (McCAT-CR)®. Pero sin duda alguna, hace falta mds investiga-
ciéon complementaria que profundice en los aspectos antes sefalados, y dé
respuesta a los nuevos interrogantes que van apareciendo en el horizonte*. Por
ejemplo, s;pueden disefiarse protocolos que sean mds breves, faciles y rapidos
de aplicar que los actuales? Si hemos de aceptar que el “patrén oro” sean las

and the MacCat-T. Law and Human Behaviour 2005;29(2):229-252.

“Moye ], Karel MJ, Azar AR, Gurrera R]. Capacity to consent to treatment: Empirical comparison of three ins-
truments in older adults with and without dementia. Gerontologist 2004;44(2):166-75.

““Marson DC, McInturff B, Hawkins L, Bartolucci A, Harrell LE. Consistency of physician judgments of capacity
to consent in mild Alzheimer’s disease. JAGS 1997;45:453-7.

“Cairns R, Maddock C, Buchanan A, David AS, Hayward P, Richardson G, Szmukler G, Hotopf M. Reliability of
mental capacity assessments in psychiatric patients. BR J Psychiatry 2005;187:372-8.

“Casarett DJ. Assessing Decision-Making Capacity in the Setting of Palliative Care Research. J Pain Symptom
Management 2003; 25(4):56-S13.

s'Appelbaum PS. Decisional capacity of patients with Schizophrenia to consent to research: taking stock.
Schizophrenia Bull 2006;32(1):22-25.
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evaluaciones realizadas por expertos, ;qué requisitos deben cumplir tales
expertos para ser considerados tales?*? ;Coémo dar respuesta al problema ético
que plantea la posible incapacidad de los sujetos de investigacion para consen-
tir a participar en proyectos de investigacion sobre protocolos de evaluacion de
la capacidad?...”

La situacion actual en Esparia

En Espaia, en lo que conozco, no existen protocolos validados de evalua-
cion de la capacidad. Lo mas cercano a ello de que disponemos es el
“Documento Sitges™*. Se trata un estudio realizado con metodologia de con-
senso Delphi por un grupo multidisciplinar de expertos en el amplio campo de
las demencias (geriatras, neur6logos, trabajadores sociales, psicologos, aboga-
dos, etc). El objetivo del estudio era establecer los criterios basicos que orienten
la evaluacion de la capacidad de las personas con demencia para tomar deci-
siones en seis ambitos diferentes: Decisiones que influyen en la propia salud
(S), sobre la participacion en investigaciones (I), relacionadas con el patrimo-
nio (P), relativas a actividades propias no laborales (A), decisiones sobre si
mismo diferentes de las anteriores (O) y, por ultimo, decisiones sobre otras
personas sobre las que se tiene responsabilidad no laboral (T).

1. Los 16 criterios seleccionados tienen una orientaciéon muy neurolégica,
como puede verse en la TABLA 7. Cada criterio puede ser evaluado en
cada paciente asignandole alguna de las puntuaciones siguientes: 1
Normal; 2 Deterioro ligero; 3 Deterioro moderado; 4 Deterioro intenso;
5 Funcién abolida.

2. Los estandares se fijan mediante una doble consideracién

a. Por una parte se discriminan en cada dmbito de decision dos niveles
de dificultad segun el grado de complejidad de la decision a tomar:
“De grado mayor” (M) y “de grado menor” (m).

“Kim SY. When does impairment become decisional incompetence. Ethical and methodological issues in capa-
city research in schizophrenia. Schizophrenia Bull 2006;32(1):92-97.

*Saks ER, Dunn LB, Palemr BW. Meta-consent in research on decisional capacity: A “Catch-22”. Schizophrenia
Bull 2006;32(1):42-46.

*Boada M, Robles A, editores. Analisis y reflexiones sobre la capacidad para tomar decisiones durante la evolu-
cién de una demencia: «Documento Sitges». Barcelona: Glosa, 2005. Disponible en la web de la Sociedad
Espaniola de Neurologia. http://www.sen.es/ (Visitada el 15 de mayo de 2006).
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b. Por otra parte, mediante procedimiento Delphi, se asignan las pun-
tuaciones entre 1 y 5 que, en cada criterio y cada tipo de decision, se
considera la alteracion maxima permisible. El resultado es la matriz
de doble entrada que se encuentra en la TABLA 8.

2. La evaluacidn practica de la capacidad se basa, por tanto, en la evalua-
cioén neuropsicoldgica realizada mediante los tests habitualmente utili-
zados en el estudio del paciente con demencia. Los autores han realizado
el interesantisimo esfuerzo de tabular qué criterios de la lista de los 16
propuestos pueden ser explorados con cada test o escala. El mas rentable
es la bateria CAMDEX, pues es capaz de evaluar 15 de los 16 criterios
propuestos.

Las luces y oscuridades del “Documento Sitges” son evidentes. De hecho,
los mismos autores las sefialan:

“Debe quedar claro que los resultados son arbitrarios en la medida en que
se derivan de la opinién subjetiva de personas, aunque éstas sean expertas y
hayan alcanzado consenso. Seria necesario trasladar las apreciaciones a la prac-
tica, en una muestra controlada de individuos, aplicando métodos objetivos
que permitan evaluar la validez de las tablas y determinar la manera en que
deben ser ajustadas. En todo caso, esperamos que la tarea realizada sera util
para afrontar esta investigacion y contribuya a la defensa del derecho a decidir,
que resulta imprescindible para participar en la actividad social”

Conclusion: el largo camino que nos queda por hacer

La conclusion ultima que puede deducirse de todo lo visto hasta el momen-
to es que la evaluacion de la capacidad de los pacientes para tomar decisiones
sigue siendo un area donde existen mds preguntas que respuestas. Y si esto es
cierto en el caso de los paises anglosajones, en el caso de nuestro pais la situa-
cién es realmente preocupante. Es imprescindible y urgente que se realicen
estudios de validacién rigurosos que permitan poner a disposicion de los cli-
nicos e investigadores espafioles herramientas que permitan evaluar la capaci-
dad de los pacientes y sujetos de investigacion. A este respecto, a modo de
conclusion, me atrevo a realizar 10 sugerencias practicas:

1. Que se efectlie en nuestro pais una validacién transcultural rigurosa
del MacCAT-T y del MacCAT-CR. Esto implica aceptar como validos
los criterios de capacidad de comprension, apreciacién, razonamiento
y eleccion.
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2. Que esa validacion se haga con tamafnos de muestras suficientes para
tener potencia estadistica.

3. Que en esa validacion se comparen sujetos sanos con sujetos enfermos,
en concreto, al menos con pacientes con demencia, pacientes esquizo-
frénicos y pacientes con alguna enfermedad crénica. También deberia
diferenciarse la situacion intrahospitalaria de la extrahospitalaria.

4. Que en esa validacion se comparen los resultados del MacCAT con los
resultados obtenidos por otros test psquidtricos o neuropsicoldgicos.
En pacientes mayores deberfan usarse, para comparar, el Minimental.
Y en pacientes con demencia, el CAMDEX.

5. Que en dicha validacién se utilicen como “patrones oro’, clinicos con
entrenamiento explicito en la evaluacion de la capacidad. Para evitar la
sobrecarga de los pacientes o sujetos de experimentacion, esa evaluacion
puede hacer mediante la valoracion de los videos grabados de las entre-
vistas en las que se apliquen el MacCAT vy los tests neuropsicologicos.

6. Es preciso incluir medidas de la fiabilidad, test-retest y concordancia
entre observadores, asi como de las propiedades psicométricas del
MacCAT.

7. Es preciso garantizar la correccion ética de todo el proyecto de investi-
gacion, y solucionar el problema de la obtencién del consentimiento
informado.

8. Mais adelante convendria extender la investigacion sobre herramientas
de evaluacién de la capacidad a los menores de edad, una drea que en
los préximos aios se revelara como crecientemente conflictiva.

9. Otra area que deberia ser rapidamente desarrollada, una vez tengamos
un protocolo estandar validado como el MacCAT, es la investigacion
acerca de versiones abreviadas de las herramientas, que permitan eva-
luaciones mds rapidas pero igualmente fiables.

10. Nada de lo anterior sera posible si no mejoramos la formacién general
de los clinicos y los juristas en torno a la evaluaciéon de la capacidad en
el contexto clinico. La mencidn expresa de los juristas es fruto de la
constatacion personal reiterada de que, si bien los clinicos espafioles
tienen en general, un desconocimiento importante y preocupante de
esta cuestion, el nivel de los juristas en general no es mucho mejor. Y
este es un area donde el trabajo conjunto de ambos es imprescindible.
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Tabla 1: Los tests de capacidad segtin Roth, Meisel y Lidz (1977)

TESTS DE CAPACIDAD
(Roth, Meisel y Lidz - 1977)

1. El paciente es capaz de expresar una eleccion.

Este test plantea unas exigencias minimas para que un paciente sea declarado capaz. Este tan
solo tiene que manifestarse a favor o en contra del procedimiento diagndstico o terapéutico
propuesto. No se hace por tanto una valoracion de la calidad de la decision del paciente en
ningtn sentido, bastando s6lo con un "si", un "no" o un simple "escoja Ud., doctor".

2. El paciente toma una decision "razonable".

Segtin este test el paciente es capaz si toma una decision que pueda ser considerada "correcta"
o "responsable”. Esta es la que tomaria una persona "razonable” si se encontrara en la misma
posicion que el paciente. El énfasis se pone por tanto en el resultado del proceso de toma de
decisiones por parte del paciente, mds que en el mero hecho de si la decision existe o en la
forma en que ésta se alcanzd.

3. El paciente toma una decision basada en motivos "racionales".

Este test, a diferencia del anterior, lo que trata de evaluar es la "calidad" del proceso de razona-
miento del paciente mas que el "resultado” del mismo. Pretende asi detectar aquellas decisiones
que pudieran ser debidas a una enfermedad mental que afectara al raciocinio del sujeto.

4. El paciente comprende los riesgos, beneficios y alternativas del tratamiento
(incluyendo el no-tratamiento).

Segtin este test el proceso de toma de decisiones de un paciente no necesita ni ser necesaria-
mente "racional” ni producir un resultado "razonable". Pero lo que si resulta imprescindible,
para que el paciente pueda ser considerado capaz, es un grado suficiente de comprension de
la informacién necesaria para tomar esa decision, y ello aun cuando el paciente otorgue a
cada aspecto de esa informacion un valor distinto al que le concede el sanitario.

5. El paciente comprende realmente todos los aspectos relevantes de la decision
a tomar y emite un consentimiento verdaderamente voluntario e informado.

Este es un test mds complejo, que solo establece la capacidad o no del sujeto analizando a
posteriori como el paciente ha comprendido la situacion en que se encuentra, la informacién
relevante y como ha evaluado estos datos para tomar finalmente una decision. Se trata de un
test exigente, que obliga al sanitario a realizar un minucioso control del proceso de toma de
deicisiones.

[Tomado de Roth LH, Meisel A, Lidz CW. Tests of competency to Consent to Treatment. Am |
Psychiatry 1977; 134(3):279-284].
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Tabla 2:

Factores que, segin Roth, Meisel y Lidz,

influyen en la selecciéon de un test de capacidad

BALANCE RIESGO / BENEFICIO

DECISION FAVORABLE NO - FAVORABLE

CONSENTIMIENTO Test de Capacidad Test de Capacidad
BAJO ALTO

RECHAZO Test de Capacidad Test de Capacidad
ALTO BAJO

[Tomado de Roth LH, Meisel A, Lidz CW. Tests of competency to Consent to Treatment. Am |
Psychiatry 1977; 134(3):279-284.]

Tabla 3: Los 4 criterios de evaluacion de la capacidad de
PS Appelbaum y Loren Roth (1982)

CRITERIOS
DE
CAPACIDAD

1.- El sujeto
expresa
una decision.

(Expressing
a choice)

INDICIOS
CARACTERISTICOS

- Manifiesta su

consentimiento.

- Expresa positivamente

interés en tomar parte
en el estudio

- Coopera adecuadamente.
- Responde a las preguntas.

- Mutismo: Estupor

- Mania o Agitacion
- Desordenes psicoticos

- Marcada ambivalencia:

ASPECTOS
PSIQUIATRICOS
RELEVANTES

catatonico o
depresion severa

catatdnica.
del pensamiento

esquizofrenia,
estados obsesivos
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CRITERIOS
DE
CAPACIDAD

INDICIOS
CARACTERISTICOS

ASPECTOS
PSIQUIATRICOS
RELEVANTES

2.- El sujeto
comprende
realmente los
problemas mas
relevantes del
estudio

(Understanding)

- Tiene suficiente capacidad cognitiva

- Comprende la naturaleza, riesgos
y beneficios del procedimiento.

- Conoce las alternativas, con sus
ventajas e inconvenientes.

- Sabe que tiene que tomar una
decision.

- Sabe quién es, donde estd, qué esta
leyendo al leer el formulario de
consentimiento y qué significa
firmarlo.

- Conoce las consecuencias tanto de su
participacion como de su negativa.

- Grado de inteligencia. Coeficiente
de inteligencia (retraso mental,
alteraciones organcias) y
capacidad para desarrollar una
vida normal (enfermedad
mental crénica)

- Habilidades lingiiisticas.

- Grado de atencion y de
orientacion.

- Capacidades memoristicas.

- Repercusiones de dafio cerebral y
de intoxicaciones.

3.- El sujeto
maneja
racionalmente
la informacion
de forma
adecuada

(Reasoning)

- Tiene buen juicio

- Es racional y evalta correctamente la
realidad

- Puede tomar decisiones de manera
adecuada

- Tlusiones y alucinaciones

- Alteraciones del curso del
pensamiento

- Ansiedad, euforia, agitacion.

- Fobias extremas, panico.

- Preocupaciones obsesivas

- Pasividad y dependencia extremas

4.- El sujeto
aprecia
correctamente la
situacion en la
que se encuentra

(Appreciation)

- Es consciente, tanto cognitiva como
afectivamente, de la situacion.

- Es consciente de las cosecuencias
de su consentimiento o su rechazo

- Sabe quién es y los motivos por los
que consiente

- Reconoce, de forma madura, las
implicaciones de las alternativas
de accion.

- Evalta adecuadamente lo que es
relevante para formarse un juicio
acerca de la cuestion.

- Para todo lo anterior, es capaz de
darse cuenta de:

+ que tiene un problema que se
adapta a las exigencias del estudio
+ que el estudio tiene objetivos
investigadores y no solo
terapéuticos

+ que en su cuidado pueden
participar simultineamente
investigadores y no-investigadores
+ que el tratamiento puede ser
randomizado, a doble ciego, con
placebo, etc.

- Negaciones acerca de:
+ de la existencia de su
enfermedad o de la gravedad de
la misma
+ de la condicion investigadora
del estudio
+ de la posibilidad de mejora
con y sin la participacion en el
estudio
+ de la metodologfa del estudio
- Capacidad para el pensamiento
abstracto afectada por:
+ Bajo Coeficiente de Inteligencia
+ Bajo nivel educativo
+ Psicosis
+ Dailo cerebral organico
- Alteraciones psicoticas:
+ Distorsiones
+ Proyecciones
+ Nihilismo
+ Desesperanza - abandono

[Tomado de Appelbaum PS, Roth LH. Competency to consent to research: a psychiatric overview.
Arch Gen Psychiatry 1982;39:951-8..]
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Tabla 4:
Criterios y puntuaciones del MacCAT-T.

CRITERIO SUBCRITERIO PP PT
Comprension | Comprension de la enfermedad 0-2
Comprension del tratamiento 0-2 | 0-6
Compresion de Riesgos y Beneficios 0-2
Apreciacion De la situacién de la enfermedad 0-2 | 0-4
Del objetivo general del tratamiento 0-2
Razonamiento | Ldgico - secuencial 0-2
Légico —comparativo 0-2
Predictivo (consecuencias derivadas 0-2 | 0-8
de las posibles elecciones)
Consistencia interna del 0-2
Procedimiento de eleccién
Eleccién Expresa una decision 0-2 | 0-2

PP: Puntuacion Parcial de cada subcriterio
PT: Puntuacién Total posible del criterio

Tabla 5: Areas cognitivas relevantes para una evaluacién adecuada de la
capacidad de un paciente segin Freedman, Stuss y Gordon.

AREAS COGNITIVAS DE LA CAPACIDAD
(Freedman, Stuss & Gordon)

Atencién

Lenguaje  Lenguaje espontdneo
« Comprension de informacion verbal
o Lectura comprensiva
o Escritura

Memoria « Reciente
» Remota

Funciones del Lobulo Frontal o Apercepcion (awareness)
o Juicio
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Tabla 7:
Aspectos neuroldgicos que intervienen
en la toma de decisiones y que configuran criterios de capacidad,
segun el “Documento Sitges”.

Aspectos neurologicos que intervienen en la toma de decisiones

1. Nivel de conciencia (Nc)
2. Percepcidn de estimulos (Pc)

Funciones cognitivas
3. Atencién (At)
4. Gnosias (Gn)
5. Lenguaje: comprension (L-C)
6. Lenguaje: expresion (L-E)
7. Célculo (Cc)
8. Memoria episddica de hechos recientes (Me)
9. Memoria episodica autobiografica (Ma)
10. Orientacion espacial (Oe)
11. Praxia constructiva (P-C)

12. Funciones ejecutivas (Fe)

13. Razonamiento abstracto (Ra)

14. Motivacioén-autocontrol-introspeccién (MAI)
15. Ideacion espontanea (Ie)

16. Afectividad-estado emocional (AE)
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Tabla 8.
La matriz de puntuaciones del “Documento Sitges”

Tabla 8. Alteracién maxima permisible en las diferentes funciones mentales que intervienen en
la toma de decisiones, distribuidas éstas en 12 grupos

Nivel de conciencia (Nc)
Percepcion de estimulos (Pc)
Atencién (At)

Gnosias (Gn)

Lenguaje: comprension (L-C)
Lenguaje: expresion (L-E)
Caleulo (Cc)

Memoria episédica
de hechos recientes (Me)

Memoria episédica

vlw N W (wN
ol (Wb |w (W
W R (R | =
[ AT VU S TR T ]
bW NN =
Wlw N W W (W
Wlw NN NN =
B lw W W W iw N
Wlw NN NN =
Albh|w w(w(win
wolw (R (R =
Bl W W W W

w
w
Y]
w
%]
w
Y]
w
%]
w
L]
w

autobiografica (Ma) 3|3 |3|4|2]3 313|314 3|3
Orientacién espacial (Oe) 4 | 51 4|5 3|43 4/ 4/|4|3]| 4
Praxia constructiva (P-C) 5|5 5| 5| 4|5 3| 44| 5]|3]|35
Funciones ejecutivas (Fe) 2 3| 2 3213 2|1 3| 23| 2|2
Razonamiento abstracto(Ra) | 2 | 3 | 2 | 3 | 2 | 3 313|213 2|2
Motivacién-autocontrol

-introspeccion (MAI) 2 3122|213 2|1 2|23 2|2
Ideacién espontanea (le) 2| 3|2 |3|2|3|2]2]2]|3]|]2]|2
Afectividad-estado

emocional (A-E) 2 3| 2 323 23| 2|3|2]| 2

Columna de la izquierda: aspectos neuroldgicos que intervienen en la toma de decisiones. Fila superior: tipos de deci-
sion de mayor interés, clasificados por categorias. Sy decisiones que influyen en la propia salud de grado mayor; S, decl-
slones que influyen en la propia salud de grado menor; hy: decisiones sobre la participacién en Investigaciones de grado
mayar; l,: decisiones sobre la participacién en investigaciones de grado menor; Py, decisiones relacionadas con el patri-
monio de grado mayor; P,: decisiones relacionadas con el patrimonio de grado menor; A,: decisiones relativas a activi-
dades proplas no laborales de grado mayor; A, decisiones relativas a actividades proplas no laborales de grado menor;
Oy: decisiones sobre si mismo diferentes de las anteriores de grado mayor; O, decisiones sobre si mismo diferentes de
las anteriores de grado menor; Ty: decisiones sobre ofras 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 intensg; S: fun-
cidn abolida.
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INTERVENCIONES DE LA MESA REDONDA

Salvador Altimir.

Médico Geriatra del Hospital Universitario Germans Trias i Pujol de
Badalona

Evaluacion de la capacidad en personas de edad avanzada. Instrumentos.
La valoracion de la capacidad debe realizarse en el contexto de una valora-
cion geridtrica global.
Esta incluye aspectos clinicos, psicoldgicos, funcionales y sociales de la

persona.

En la evaluacion psicologica se analizan la cognicién, el estado animico, la
personalidad, la ansiedad y la calidad del sueno.

Posiblemente, en relacion a la capacidad para la toma de decisiones, lo
fundamental sea identificar problemas en el funcionamiento cognitivo y, en
menor medida, el estado emocional.

En la exploracién cognitiva se analizan, entre otras, las siguientes areas:

« Orientacion en persona, en el espacio y en el tiempo.

o Memoria. Tanto la de hechos recientes como antiguos y la memoria
inmediata que es la que mas se ajusta a la capacidad de comprension.

« Capacidad de concentracién y mantenimiento de la atencion.

« Funciones de lenguaje, percepcion y de psicomotricidad.

o El pensamiento abstracto.

Tradicionalmente, en el trabajo diario con ancianos enfermos se utilizan esca-
las breves de exploracion. Se trata de instrumentos estandarizados, de rapida
ejecucion y poco agresivos para el enfermo, que evaluan distintas areas de las
funciones superiores y son relativamente independientes del juicio del evaluador.
Garantizan, pués, una mayor objetividad que una entrevista no estructurada.

Las escalas mdas conocidas son:

« “Mini-mental state examination” de Folstein

« Mini examen cognoscitivo de Lobo.

o “Memory impairment Screen”.
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o “Dementia Rating Scale”

o Test de los 7 minutos.

o “Set Test”

o Test de Pfeiffer.

Folstein ME, Mini Mental State. A practical method for grading the cogni-

tive state of patients for the clinician. Journal of Psychiatric Research,
1975;12(3):189-198.

Tiempo administracién: 10 minutos

Punto de corte general ancianos: 24/30

Sensibilidad: 89,8 %

Especificidad: 83,9 %

Valor predictivo (-): 97,8 %

Pacientes mal clasificados: 15,1 %

En ocasiones, la exploracion breve no es suficiente. En estos casos es preci-

so realizar una exploracién neuropsicolégica completa por un profesional
experimentado.

En relacién al estado emocional, existen también instrumentos relativa-
mente sencillos que ayudan en la valoracién. La mas conocida es la Geriatric
Depresion Scale de Yessavage.

Ahora bien, casi siempre serd recomendable una entrevista dirigida en
busca de sintomas depresivos como: tristeza, desamparo, insomnio, cambios
en la conducta alimentaria, aislamiento, ideas de muerte...

Finalmente, a la hora de plantearse una evalucion de la capacidad, es
importante identificar las causas de esa presunta incapacidad y valorar sus
posibilidades de tratamiento y, por tanto, de reversibilidad.

También es necesario identificar problemas de comunicacién como la
disartria o las dificultades sensitivas que podrian interferir mucho en la explo-
racion.

Por tdltimo, hay que partir del respeto a la persona y considerar que cual-
quiera es capaz hasta que no se demuestre lo contrario.
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Rogeli Armengol.

Psiquiatra y psicoanalista. Servicio de Psiquiatria del Hospital General Vall
d'Hebron de Barcelona.

Capacidad, creencias y trastorno mental '

El reconocimiento y respeto de la capacidad o competencia de un paciente
ha devenido un factor esencial en la relacién clinica. Si la relacion clinica se
basa en esta regla el antiguo paternalismo de la practica médica puede darse
por acabado. Cada persona capaz es libre para decidir acerca de su cuerpo y
conducta mientras ésta no vulnere el derecho de los demas. Una vez estableci-
da la capacidad de una persona nadie puede decidir y obrar contra el ejercicio
de su autonomia. Se trata de uno de los pilares procedimentales mas importan-
te de una sociedad liberal, abierta, esto es, democratica en la que los valores se
pueden discutir, pero ya no se pueden imponer.

Los derechos basicos, individuales no pueden originar deberes por lo que
no puedo estar de acuerdo cuando se afirma que las personas tenemos deberes
que pueden limitar nuestra autonomia para el bien de la comunidad. Por ello,
podemos respetar a los testigos de Jehova cuando propagan que la transfusion
es pecaminosa y, por consiguiente, no pueden ser promotores de la donacién
de sangre lo cual es encomiable para el resto de los ciudadanos.

Sinos fijamos en el redactado de las constituciones de las sociedades demo-
criticas se advertird que en ellas se sefialan pocos deberes y, en ocasiones,
cuando se establecen no siempre se hace de modo correcto. Es lo que sucede
con el articulo 35 de nuestra Constituciéon cuando habla del derecho al trabajo
¥ a su vez, exige el deber de trabajar. Es muy claro que este deber no puede ser
exigido, pues ;qué pasaria en este caso con los que viven sin trabajar?, ;se les
deberia perseguir? Si se establece el derecho a la propiedad, ;se deberia perse-
guir a los que viven de los alquileres de una o dos viviendas? Lo tnico que
puede exigirse como deber es el respeto al derecho de los demas y el pago de
impuestos. Asi pues, en una sociedad liberal s6lo pagar impuestos y no destro-
zar el mobiliario urbano, todo lo demds vendra regido por el derecho de los
demas, por ejemplo, tenemos el derecho de ser médicos, y de acuerdo con este
derecho, se van a originar los deberes para ejercer de modo correcto, precisa-
mente, para respetar los derechos de los otros, en este caso, de los pacientes.

"Publicado después, en catalan, en Bioética & Debat. 2006, 45; 8-10.
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Ahora bien, los derechos inherentes a la condicién de personas no originan
deberes mas que cuando se pueden violar derechos a los demas. Tenemos reco-
nocido el derecho a la vida, pero no tenemos el deber de conservarla. Prescribir
este deber supondria que el paternalismo de los médicos que hemos echado
por la puerta lo dejamos entrar de nuevo por la ventana. En la relacién clinica,
segin mi criterio, el apotegma adecuado es el que dice: el paciente capaz no
puede mandar lo que tiene que hacérsele, pero manda, de un modo absoluto,
acerca de lo que no quiere que se le haga.

Los estados clinicos que limitan la capacidad de un paciente se reducen a las
situaciones en las que la racionalidad estd disminuida. De modo resumido cabe
decir que la capacidad esta disminuida en los casos en el que el juicio esta mal-
trecho en las psicosis y embotado o muy exaltado en los graves trastornos del
humor (mania y depresion); en los trastornos de personalidad el juicio suele
estar indemne. La capacidad estd disminuida en aquellos trastornos en los que
de modo temporal o permanente el juicio de la realidad esta alterado. Volveré
sobre ello en seguida. Pero antes me referiré a la depresion porque acerca de ella
es donde el examen de la capacidad puede hacerse mas complicado.

Pienso que la situacion clinica que puede hacer més dificil el acuerdo sobre
el diagnoéstico de capacidad es la depresion porque muy a menudo se confunde
la depresion clinica con lo que no lo es. Entiendo por depresiéon un trastorno
bien clasificado, pero no los estados de afliccion, pesar, tristeza con los que
puede confundirse la depresion. Los grandes escritores no suelen equivocarse
sobre estos estados y por ello, de modo general, no hablan de depresién cuan-
do no la hay, sino, mas propiamente, de tristeza, pesar o aflicciéon. Un ejemplo
clinico de lo que deseo aclarar lo puede ofrecer el caso de Ramon Sampedro.
Esta hombre, como cualquier hombre o mujer, en su situacion, puede estar
pesaroso, desmoralizado, afligido, de malhumor, triste o con sensacion de des-
amparo, pero no tiene porqué estar deprimido si por ello se entiende la depre-
sién como un cuadro clinico bien clasificado. Sampedro, segun todas las
informaciones, no estaba deprimido aunque pudiera estar afectado o incluso
afligido. En estas situaciones, por consiguiente, la capacidad esta indemne. Asi,
pues, es muy conveniente establecer un buen diagndstico de depresiéon y no
confundir la depresion, en primer lugar con el duelo, y tampoco con la desola-
cion, la consternacion, el decaimiento, la tristeza o el abatimiento, la tribula-
cion o la desmoralizacion. Por otra parte es bien cierto que todos estos estados
pueden modificarse con la toma de medicamentos.
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También es muy importante poder observar que el estar abrumado, obnubi-
lado u obcecado puede impedir, temporalmente, mantener un buen juicio. Pero
estos estados son influenciables en parte, lo cual no sucede en los estados de
depresion. En los estados de gran turbacidn, en los que la persona esta muy
abrumada es cuando puede y debe dialogarse de manera productiva con el
paciente y el médico no puede ser expeditivo, impulsivo u obcecado. Pero, el
didlogo productivo puede ser imposible con un delirante o un paciente deprimi-
do. Un paciente con una depresion bien establecida no estd interesado en el
didlogo, més todavia, es inmune o indiferente al didlogo. El paciente, “no esta, no
es él” como me decia una persona deprimida que, por otra parte, razonaba bas-
tante bien, pero que, a la vez, sentia que algo vital, propio y sustantivo habia
desaparecido.

Entendemos que el enjuiciamiento es correcto cuando se formulan ideas
que son acordes con las que se aceptan en una determinada comunidad, aunque
éstas puedan ser disparatadas a juicio de los mds sensatos. Esta situacion se
observa cuando una madre aprueba la mutilacion genital de sus hijas. Quienes
sostenemos unas reglas basadas en los derechos humanos y respetamos la auto-
nomia de las personas consideramos que estas practicas son aborrecibles y
deberian proscribirse, pero, a su vez, hay que admitir que el juicio de una madre
que fuerza a su hija y la conduce a la mutilacion, no esta disminuido porque la
mujer mantiene ideas comunes, las de su comunidad, aunque nosotros no las
aprobemos. Ahora bien, cuando una persona nos dice que la dialisis puede ser
peligrosa o puede intoxicarnos, el juicio esta perturbado porque no se corres-
ponde con la evidencia aportada por la ciencia y aceptada por todos y, en con-
secuencia, no se considera capaz a quien tales cosas dice. Cuando una persona
dice que si la sangre sale del cuerpo, como sucede en la didlisis, el proceso es
peligroso, contradiciendo las evidencias médicas o cientificas, puede ser para-
noica, pero si dice que esta prohibido puede no serlo. El paranoico emite juicios
sobre la realidad, no sobre su propia realidad sentida, podriamos decir, que
incluye creencias religiosas, sino sobre la realidad observable.

El miedo puede llevar a la negativa a un tratamiento, pero el didlogo con el
equipo, médicos y enfermeros, suele cambiar la situacién. Tener miedo no
tiene que nada que ver con la paranoia porque en tal caso no se enjuicia sobre
lo que hay sino acerca de lo que se siente o lo que se quiere, por consiguiente,
el pensamiento esta bien conservado y, a pesar del miedo, es racional. En estos
supuestos se podra dialogar con provecho con el paciente y ayudarle a recupe-
rar el sosiego.
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Una situaciéon por completo diferente se produce cuando quien mantiene
un juicio acerca de una propuesta médica no se refiere a los hechos bien esta-
blecidos sino que se refiere a opiniones de caracter ideoldgico, es decir, a valo-
raciones de la realidad. Esto lo observamos cuando se alegan ideas de caracter
religioso o magico como pueda ser la prictica de la mutilacién genital.
sCudndo y como discernimos que una ideologia tiene un caracter religioso vy,
por consiguiente, respetable sin mds, de una ideologia que no es racional y no
tiene un fundamento religioso? A mi parecer, una ideologia de caracter religio-
so contiene ideas y valoraciones que si bien a algunos pueden parecer irracio-
nales, quien la mantiene, no sélo es racional en su comportamiento habitual
sino que sus ideas pueden ser facilmente compartidas por otros. Es lo que
ocurre con los testigos de Jehova o con los amish de Estados Unidos; con la
estricta prohibicion de no trabajar en sdbado o no consumir mejillones como
establece la religién judia; con la prohibicién de consumir alcohol o carne de
cerdo o cosas de este tipo. La mujer que cree que la dialisis es toxica esta exhi-
biendo un déficit de juicio porque su aseveracién no puede ser compartida por
el comun de la gente. No obstante, si esta persona nos dijera que acaba de fun-
dar una religion, el asunto toma una caracteristica diferente, aunque, por otra
parte, es muy evidente que cualquiera no puede fundar una religion. Los psi-
coticos no pueden fundar religiones porque el pensamiento de un psicético es
idiosincrasico, muy singular y peculiar, y no prende en la consideracién de los
demas. Las fantasias religiosas pueden parecer muy irracionales a quienes no
las profesan, pero se distinguen de las producciones manifiestamente irracio-
nales o delirantes porque pueden ser compartidas por mucha gente, pueden ser
aceptadas y ademas, sobretodo hoy en dia, no interfieren con la vida ordinaria
de la comunidad que las acepta o las respeta.

El anterior ex curso por el respeto debido a las ideas religiosas se hace con-
veniente para probar y aceptar que el consentimiento no puede quedar atado o
condicionado de modo abstracto al llamado bien comun o a un supuesto dere-
cho colectivo, sino sélo sobre el bien individual. No aceptamos que una idea
sobre el bien comuin nos conduzca a respetar la decision de unos padres que no
consienten, como en el caso de los testigos de Jehovd, la transfusion a un nifio
de diez u once aios, y, por consiguiente, no se les reconoce su pretension. Como
resulta obvio, tampoco aceptamos la mutilacion de las nifias aunque la comuni-
dad crea y haya establecido que dejar a una nifia sin mutilacién le va a acarrear
todos los males. Si existiera una religion que prohibiera la vacunacion no acep-
tariamos este precepto precisamente porque en estos casos se desborda el ambi-
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to de la propia persona a la que referimos los derechos y se puede perjudicar a
otros que tienen los mismos derechos. Para terminar con este tipo de precisio-
nes, puede decirse que no tenemos el derecho a tener una madre viva, pero si
que tenemos el derecho a que nuestra madre no nos transmita la viruela, si la
hubiera en la comunidad, u otra enfermedad grave transmisible que pueda evi-
tarse. Nuestra madre puede practicar la escalada poniendo en riesgo su vida si
esto es lo que prefiere, pero ella no tiene el derecho a rechazar la vacunaciéon
porque este rechazo puede poner en peligro la vida de otro.

Cuando en el Comite de Bio¢tica de Catalunya se discutio si debia ser obli-
gatorio pedir el consentimiento de una mujer gestante para la realizacion de
una analitica que estableciera si habian o no anticuerpos anti-VIH, mi posi-
cion, que no fue muy compartida, defendié que el consentimiento de la mujer
no debia pedirse formalmente en este caso. No se tiene el derecho de detener
la realizacion de una analitica precisamente porque un eventual perjuicio grave
para el hijo limita la autonomia de la madre. Asi, pues, el derecho y ejercicio de
la autonomia, incondicionado para uno mismo, se acaba cuando se puede
perjudicar a otro.

En lo relativo a las escalas para valorar la capacidad de los pacientes pienso
que los médicos iran admitiendo su uso si éste no constituye un abuso y una
especie de tortura, porque seguin sean estas escalas, al administrarlas se puede
perder el respeto debido a los pacientes. Si estdn bien pensadas y no abruman
a las personas enfermas pueden ser de ayuda porque pueden favorecer al esta-
blecimiento de un enjuiciamiento objetivado del diagndstico de incapacidad.
Estas escalas, a mi juicio, deberian valorar, ademds de un pensamiento logico
que no niegue la evidencia: la atencion; la capacidad de no distraerse; la facul-
tad de prevision y las consideraciones razonables acerca del interés propio por
oposicion a la indiferencia, como puede suceder, entre otros, en los casos de
depresion.
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Montse Busquets.

Profesora del Departamento de Enfermeria Fundamental y Médico-Quirurgica.
Escuela de Enfemeria de la Universitat de Barcelona y miembro del Patronato
de la Fundacién Grifols.

1. El cuidado como referente ético

El significado y alcance de los Principios Bioéticos o de los Derechos
Humanos conlleva situar a la persona como eje de la atencién sanitaria.
Seguramente todo el mundo interesado por la bioética esta de acuerdo con esta
afirmacion, sin embargo su alcance ético carece de significado sino tratamos
de concretarla en las situaciones clinicas y en la atencion directa al paciente/
usuario y su familia. La bioética trae consigo la necesidad de reevaluar y repen-
sar el tipo y la forma de las relaciones interpersonales entre los profesionales y
los usuarios centrandolas en la atencion en la persona tratada y cuidada, en
tanto que sujeto moral. En este marco los profesionales son una fuente de datos
imprescindible para que la persona pueda entender, decidir, optar y actuar. Por
eso, cuando tratamos de valorar la competencia de una persona para decidir es
necesario detenerse y analizar la comunicacién y relacién establecida, de tal
manera que podamos tener la certeza de que la persona tiene los medios dis-
ponibles y adecuados para estar en las mejores condiciones que le permitan
alcanzar su maximo nivel de competencia. A mi entender el “problema de la
competencia de las personas” no se resuelve s6lo con instrumentos de medi-
cion, que de una forma u otra son una vision parcelada de la persona, y cuya
superacion o no es la que define la direccion a seguir. Por el contrario yo plan-
teo que abordar “el problema de la competencia” significa tratar de visualizar a
la persona de la forma mads global, integral y holistica posible. De eso voy a
tratar en los parrafos siguientes.

El Cuidado enfermero plantea un paradigma que tiene como base la idea
de que las personas pueden afrontar sus problemas si tienen la ayuda pertinen-
te. Cuidar es ayudar a la persona a mantener y desarrollar su maxima autono-
mia posible y tener en cuenta que cada uno tiene su particular forma de vivir
y desarrollar su salud. Por eso tiene en cuenta, prioritariamente, la situacion y
el contexto concreto. Ademas la enfermera cuando Cuida entiende que las
personas toman decisiones relativas a la salud en situaciones de crisis que
requieren adaptaciones y cambios mas o menos importantes y que general-
mente implican una dependencia mayor de los demas de la habitual. Por eso el
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Cuidado es individual al tiempo que global; valora las necesidades de salud y
sus interrelaciones desde la 6ptica de sus protagonistas.

Hay multiples teorfas y modelos de Cuidados que tratan de explicar el
fenémeno, una de las cuales la Teoria de Madeleine Leininger, “Cuidados cul-
turales; teoria de la Diversidad y la Universalidad” expongo brevemente. La
teoria incluye conceptos y constructos relacionados con el entramado social, el
entorno y el lenguaje, para descubrir y obtener un conocimiento basado en la
cultura sustentado en el “mundo” de la persona. Uno de los aspectos clave es
la idea de que la cultura determina los patrones y estilos de vida que influen-
cian las decisiones de las personas, por ello es esencial que estas ofrezcan
informacion y orienten a los profesionales. Esta teoria ayuda a la enfermera a
descubrir y documentar el mundo de la persona atendida utilizando los puntos
de vista émicos, conocimientos y practicas de salud, junto a una ética basada
en el conocimiento profesional. De esta manera el juicio clinico orienta las
acciones y decisiones de forma coherente con los modos culturales y con la
vida particular de cada persona. La relacion profesional- persona cuidada es
un encuentro intercultural, en la que dos “mundos” tratan de compartir su
experiencia y conocimientos. Un ejemplo muy simple para ilustrar esta idea;

Una mujer de 73 afios recibe de su médico de cabecera la prescripcion de
utilizar un nebulizador para el tratamiento de un primer brote agudo de asma.
Recibe la indicacion de “pongase esto”. La mujer al ver que el dispositivo es un
nebulizador lo utiliza como ambientador.

La cuestion es: jes esta mujer incompetente para entender el tratamiento
propuesto y llevarlo a cabo de la forma correcta? ;Debemos en consecuencia
de los resultados hablar con algun familiar, si lo hay, para que sea ¢l o ella quien
administre el tratamiento? ;El no cumplimiento del tratamiento es debido a
una incapacidad de la persona? El enfoque del cuidado enfermero nos ayuda a
estar alerta y no confundir maneras de entender, de tomar decisiones, o de
llevar a cabo acciones, como derivadas de alguien incompetente. Al contrario
nos ayuda a ser mas capaces de re-formular las indicaciones.

Cabe plantearse que también podemos ayudar a la persona a llevar a cabo
sus decisiones aunque difieran de la propuesta profesional y esperada. Como
puede mostrar el siguiente ejemplo:

Un chico de 22 afios con una compresion medular que requiere intervencion
quirtirgica, se niega a ello, alegando su postura vital de no intervencionismo ni

INTERVENCIONES DE LA MESA REDONDA




aceptacion de gran parte de los postulados de la medicina occidental. Firma el
alta voluntaria y se marcha del hospital.

La atencion centrada en el Cuidado y en la importancia de respetar los
modos de vida, nos lleva a darnos cuenta que dado que no habia aceptado la
IQ, tampoco se le dio ninguna informacién ni educacion respecto a sus nece-
sidades, por ejemplo las medidas de seguridad frente a una posible hiperten-
sién craneal; posicion, problemas posibles de deglucion y consistencia de los
alimentos, eliminacion digestiva y prevencion de estrefiimiento... Esta infor-
macién seguramente le habria ayudado a ser mas capaz y competente para
afrontar su situacion.

A menudo son los hijos, las parejas, que por motivos diversos consideran
incapaces a sus familiares cuando enferman y deben tomar decisiones. Cuanto
mas dificil es la decisién mas probabilidades tenemos que algiin familiar tome
la palabra de la persona enferma. El Cuidado, también aqui, nos posiciona de
forma que podamos entender la necesidad de ayuda de los familiares y su
propia potencialidad para comprender el alcance y la importancia de no dismi-
nuir la autonomia de la persona en la toma de decisiones.

Un paciente de 83 arios ingresado por una importante dificultad respiratoria
al que se le diagnostica una tuberculosis. Su hija pide que no se le informe a él
directamente y plantea que ella serd quien dé el consentimiento pues su padre
de joven sufrié un proceso tuberculoso importante y estuvo a punto de morir. De
hecho perdio a varios amigos y conocidos.

La cuestion es: ;Es esta persona incompetente para recibir la informacion?
sEn consecuencia es mejor que no sepa lo que sucede ni la ayuda que hoy en
dia se puede proporcionar? ;Debe seguir temiendo a la tuberculosis? o ;Quiza
debe el médico no considerar la informacién de la hija e informarle a él para el
consentimiento del tratamiento? ;Debe en consecuencia mentir la enfermera
cuando administre la medicacion? Si planteamos un cuidado centrado en la
vida y la situacion concreta, el miedo que expresa la hija es un dato crucial,
pero no para limitar la capacidad de su padre sino para tratar la informacion
del diagndstico con una sensibilidad especial que pueda garantizar su com-
prension, al tiempo que ayudamos a la hija a posicionarse frente a su padre sin
mermar su capacidad.

Estos ejemplos traen consigo la reflexién sobre lo importante de plantear la
atencion sanitaria PARA y DESDE la persona, siendo la valoraciéon de la com-
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petencia un instrumento mds para conocer a quien estamos tratando y cui-
dando, del que debemos aprender a sacar datos que no solo midan su capaci-
dad. La valoracion en este sentido nos ayuda a entenderle mejor y a planificar
mads adecuadamente las acciones profesionales, individualizarlas, dar el tiempo
necesario, si es posible. La investigacion también debe buscar respuesta a pre-
guntas tales como: ;Sabemos que aspectos favorecen la comprensién de los
datos clinicos? ;Proporcionamos un clima de confianza y transparencia sufi-
ciente en cada caso para que la persona se sienta segura y a partir de ahi pueda
comprender? ;Podemos saber aspectos que han sido esenciales en la vida de la
persona y que pueden condicionar su comprension? ;En qué contextos se da la
informacién? Y un largo etc.

2. La importancia de la intuicion y de la contrastacion

Este tema es algo dificil pues todo nuestro sistema profesional, cada vez
mas, centra el rigor profesional en la evidencia cientifica. Pero el factor huma-
no a veces escapa a este planteamiento. La intuicién basada en la experiencia y
en el conocimiento previo es a menudo una buena arma de un buen profesio-
nal que en su cercania a la situacion de la persona sabe lo que estd sucediendo,
a veces sin necesidad de datos objetivos. Es dificil de argumentar, pero sucede.
R. Alfaro una de las primeras enfermeras que trabajo el proceso de enfermeria,
la aplicacion del método cientifico a la planificacion y ejecucion del cuidado
enfermero, expuso la necesidad de no olvidar ese conocimiento intuitivo que
lleva a identificar situaciones criticas antes que se produzca y en ocasiones a
pre-decir lo que puede suceder.

A menudo la objecidn frente a la intuicion es la subjetividad y el llamado
“sentido comun”. No hay que confundir la intuicién con la identificacion psi-
colégica con la situacion. Las emociones pueden llevarnos a entender las situa-
ciones en primera persona y por ello no ser capaces de tomar la distancia
suficiente para entender al otro. Riesgo evidente y claro de toda relaciéon huma-
na y mas aun si cabe cuando el sufrimiento y el dolor estan presentes. Sin
embargo la intuicién no esta basada ni en la emocién, ni en juicios de valor
preconcebidos, como si lo esta el sentido comun, sino en el conocimiento pre-
consciente adquirido en experiencias anteriores que dejan huella y que hacen
que en situaciones similares la persona intuitiva tenga un mayor bagaje para
poder entender lo que esta sucediendo. Es esa situacion en la que uno sabe que
algo no va bien, aunque no sabe bien por qué. La proximidad es un buen ele-
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mento que ayuda a conocer a las personas y por ello “intuir” con mayor facili-
dad lo que puede suceder cuando el profesional es capaz de tener un nivel de
autoanalisis que le permita ir diferenciando lo que cree que ve con lo que la
persona expresa.

No se trata de desdeiiar la objetividad ni los datos empiricos, pero si se trata
de reformularlos considerando otras fuentes, otros mecanismos mediante los
que acceder a las personas y sus situaciones. Por ejemplo puede ser importan-
te en pacientes con altos niveles de dependencia y con dificultades en la comu-
nicacién verbal. ;Damos suficiente valor a datos de la comunicacién no verbal?
sIntentamos contrastar las intuiciones o bien las desechamos por irracionales?
;Utilizamos sin ser conscientes juicios centrados mds en las posibilidades del
profesional que en la expresion de necesidades de la persona?

Evidentemente debe contrastarse. La contrastacion de la intuicién pasa por
responder a la misma pregunta que la contrastacion de la evidencia cientifica.
sEso que yo pienso que sucede, es lo que realmente sucede o es lo que yo soy
capaz de ver o incluso de desear? El riesgo de ver aquello que uno quiere ver,
no solo se da en la intuicion sino también en el conocimiento positivista.

El trabajo en equipo

Quiza las enfermeras no hemos sabido explicar bien el crecimiento profe-
sional de las ultimas décadas, quiza al “poder” médico le cuesta renunciar a su
hegemonia, quiza eso sucede solo en casos particulares, en los que a las enfer-
meras ya les viene bien una supuesta neutralidad moral que responsabiliza de
todo el proceso asistencial al médico o quizd son médicos concretos que no
aceptan que las necesidades de salud de los usuarios son hoy en dia mucho mas
diversas y mayores y no solo se refieren a cuestiones médicas. Al margen de
muchas consideraciones que pueden hacerse, esta manera de trabajar ya no
beneficia a nadie, mucho menos al enfermo y a su familia. El progreso cienti-
fico, de la misma manera que ha incrementado los conocimientos sobre los
aspectos biologicos de la enfermedad planteando la necesidad de nuevas espe-
cialidades médicas que antafio se resumian en la medicina o cirugia general,
también ha aportado conocimientos sobre necesidades y salud, sobre el auto-
cuidado y los habitos y creencias, sobre los procesos de duelo y adaptacion a la
enfermedad o pérdida... Las enfermeras investigamos sobre el cuidado, sus
formas, maneras, interrelaciones, sobre modelos de gestion... Tenemos cada
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vez mds evidencias sobre mejores formas de hacer, siendo mas clara y objetiva-
ble la aportacion del cuidado enfermero en la calidad de la atencién y en los
resultados obtenidos. Por ello creo que las dindmicas asistenciales deben cam-
biar, pivotando sobre el enfermo, usuario y su familia.

El Cuidado es un elemento esencial para la valoracion de la competencia,
su fomento, para atender a una persona considerada incompetente, a una
persona en la que no es demasiado claro su grado y nivel de comprension, de
la misma manera que lo es la vision del médico. El conocimiento que tiene la
enfermera del enfermo, su situacion, familia, necesidades, estilos de vida,
motivaciones, es grande e imprescindible. Ademas el Cuidado centrado en las
necesidades de vida ayuda a incrementar el nivel de competencia de la persona,
puesto que le ayuda a vivir su vida considerando sus necesidades de salud. El
saber enfermero y el saber médico configuran, en gran parte, el minimo
comun moral de un buen equipo de trabajo. Ambos, médicos y enfermeras,
estan obligados éticamente al trabajo de colaboracién y mas atin en situaciones
de duda razonable sobre la capacidad o competencia de alguna persona.

El trabajo en equipo hace referencia a una forma de organizacion y gestion
en las unidades asistenciales. De acuerdo en que la ley establece la responsabi-
lidad de la valoracion de la competencia en el médico, pero el médico y la
enfermera deben trabajar en colaboracién compartiendo conocimientos y res-
ponsabilidades desde la 6ptica ética y no solo la legal.

3. El nivel institucional

Por altimo una breve reflexion y critica a la ética institucional que en mate-
ria de bioética ha introducido las modificaciones a golpe de normas juridicas.
En bioética las normas juridicas no legalizan hechos que en la cultura sanitaria
se estén dando, introducen unas normas de actuacién que requieren un cam-
bio en la conducta profesional. No podemos considerando la autonomia de las
personas y su nivel de competencia si no es desde una concepciéon de los
Derechos Humanos, Principios Bioéticos, respeto por la persona... Creo que
corremos el riesgo de desvirtuar el valor ético de la norma porque, a mi juicio,
se aplica sin la reflexién previa y necesaria sobre su significado, sin considerar
el bagaje de conocimientos técnicos y humanos necesarios, ni el tiempo que
esta nueva forma de relacion precisa.

En la puesta en practica de las normas bioéticas, las instituciones ha dejado
de la mano de los profesionales todo el peso del cambio, a través de su sensibi-
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lidad y esfuerzo particular. Parece necesario un determinado proceso de tute-
laje que les ayude dotandoles de los recursos necesarios para poder trabajar
mejor. Valorar el nivel de competencia de una persona no es un proceso facil,
no puede hacerse de forma rapida e incompleta y no pueden hacerlo sélo los
profesionales en la asistencia directa. ;Cémo desarrollar las habilidades comu-
nicativas para trabajar el nivel de competencia de las personas y dar la infor-
macién pertinente y adecuada con la actual organizacion sanitaria? ;Cémo no
declarar incompetente a alguien por la dificultad de poder valorarlo de forma
pausada y reflexiva? ;Como no declarar incompetente a alguien por no poder
modificar el entorno haciéndolo mas protector? ;Como se puede establecer un
proceso para valorar la competencia de una persona si no hay un minimo de
relacién continuada? ; Como establecer compromisos éticos de trabajo en equi-
po planteando criterios éticos en la valoracién de la calidad asistencial? ; Como
disponer del tiempo necesario para todo ello? No se ha realizado un trabajo
previo ni de seguimiento en las unidades asistenciales sobre Principios y
Derechos y no suele haber una planificacion institucional clara que lo fomente
y permita. Es cada vez mas necesario que los criterios éticos se apoyen también
de la gestidn y organizacion sanitaria y no pivoten tan solo en los profesionales
de la asistencia directa.
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Magister en Bioética. Presidente de la Societat Catalana de Bioética. Presidente
del Comité de Etica Asistencial. Consorci Hospitalari del Parc Tauli.

La realizacion de guias, recomendaciones o también “protocolos”, de carac-
ter ético, es una de las funciones reconocidas en los Comités de Etica
Asistencial. Es mas, diria yo, es su principal funcién, pues hay evidencias de
que las otras dos funciones (el andlisis de casos y la formacién) tienen menos
relevancia y actividad.

Reconocer esta realidad es importante pues focaliza la actividad del comité
hacia su realizacion, difusién y valoracion. La funcién consultora, habitual-
mente con un bajo nimero de consultas, se vera reforzada si la politica de
produccion de guias es efectiva. Lo mismo cabe decir de la funcién “formativa”
pues sus contenidos de podran adaptar a los temas desarrollados por las
guias.

En el Comité de Etica de la Corporacién Sanitaria Parc Tauli existe ya un
importante nimero de documentos de este tipo. Entre otros, los relativos al
rechazo al tratamiento, la confidencialidad, 6rdenes de no reanimacion, etc. Y
también el que se presenta en esta jornada sobre la evaluacion de la capacidad.
sPor qué nos planteamos esta guia en concreto? Estas son las razones:

o Larealizacion de guias ha de responder a la necesidad de resolver proble-
mas practicos, reales. Estos pueden ser diferentes en cada centro. Pues
bien, para nosotros este problema se nos habia planteado en algunas
ocasiones y teniamos la necesidad practica de resolverla.

o La capacidad es uno de los requisitos para el ejercicio de la autonomia y
todos sabemos que la irrupcion de este principio ha sido motor de expan-
sién de la bioética. Asi pues, si tenemos que preservar la autonomia de
los pacientes debemos ser competentes para analizar sus diversos requi-
sitos y uno de ellos es la capacidad.

La realizacién del documento se atuvo a la dindmica que ya tenemos
estructurada: composicion de un grupo interdisciplinar con otros miembros
ajenos al comité de ética, revision de la literatura, etc. Cabe destacar que uno
de los problemas que nos encontramos ante su realizacion fue la falta de mode-
los que abordasen explicitamente este tema.

No basta con realizar un documento de este tipo. Es obvio. Hay que difun-

INTERVENCIONES DE LA MESA REDONDA

83



84

dirlo, explicarlo y aplicarlo. Para su difusion utilizamos los mecanismos habi-
tuales (intranet, revista de comunicacidn interna, sesiones generales, etc.).
También se disefiaron seminarios formativos especificos a los que asistieron
mas de 100 profesionales. Sin embargo esta siempre es una tarea inacabada que
siempre hay que revisar.

La experiencia, después de algunos aios, es que la Guia para la evaluacion
de la capacidad nos es un instrumento referente y muy util para la consulta de
casos, la realizacion de otros documentos donde este tdpico es relevante y para
evidenciar nuestro “conocimiento” y “acuerdos” sobre el tema en cuestiéon. Son
fundamentales este tipo de acuerdos (de fines diria yo) pues nos permite avan-
zar en la discusion sobre los medios.

INTERVENCIONES DE LA MESA REDONDA
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Introduccion: ;Por gqué unas orientaciones
sobre capacidad?

La capacidad es uno de los requisitos del
proceso de consentimiento informado junto
a la informacién, la voluntariedad y la
autenticidad. El cumplimiento de estas
cuatro condiciones garantiza una toma de
decision auténoma y los profesionales
tienen la obligacion moral y legal
de respetar y promover la autonomia. Esto
Ultimo esta claramente reconocido en la
legislacion vigente, tanto nacional como
internacional de nuestro entorno, asi como
en los diferentes codigos deontologicos
profesionales. Pese a todo ello no existe un
consenso sobre los criterios, estandares y
protocolos para evaluar la capacidad,
situacion que puede provocar incertidumbre
en la practica clinica. Para paliar esta
deficiencia se han elaborado las presentes
“Orientaciones” que son normas
institucionales para mejorar la calidad
asistencial en este aspecto concreto.
La utilidad de una guia de esta naturaleza
queda resaltada por dos regulaciones
Iagaies recientes :
La Llei 21/2000, de 29 de desembre,
sobre els drets d'informacié concernent
la salut i l'autonomia del pacient, i la
documentacié clinica, al ocuparse del
derecho de autonomia de los pacientes
(art. 7.2) atribuye al medico la
responsabilidad de  apreciar  la
competencia o capacidad del paciente
para prestar su consentimiento sobre
las actuaciones medicas procedentes.
La ley 41/2002 de 14 de Noviembre,
basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacion y
documentacién clinica la cual se
expresa en parecidos términos en su
articulo 5.3.

De tal manera que, por expresa previsidn
legal, sera el criterioc del médico
responsable (integrado con el de todos los
profesionales sanitarios que compongan el
equipo asistencial) el que sirva para
determinar, en funcion del estado fisico o
psiquico del paciente, si éste se encuentra
o no, en aquel momento, en situacion de
competencia o de capacidad suficiente
para adoptar las decisiones
correspondientes o para hacerse cargo de
su situacion.

Este documento tiene la finalidad de
orientar a los profesionales sanitarios en
aquellos supuestos conflictivos o en los
pudieran surgir dudas sobre la capacidad
del paciente, a los efectos de facilitar la
decision relativa a si el consentimiento
informado ha de ser prestado en aguel
caso por el propio paciente, o se ha de
acudir, una vez constatada su incapacidad
0 incomp cia, al rep tante para que
lo sustituya a dichos efectos.

Por ofro lado, tampoco debe olvidarse que
la citada Ley prevé (en su art. 7.3) que,
apreciada la incapacidad del paciente para
adoptar decisiones sobre su tratamiento
médico, se pueden llevar a cabo las
actuaciones indispensables desde el punto
de vista clinico a favor de su salud, sin
necesidad de recabar ningan
consentimiento sobre ellas.

2. Capacidad y competencia

Frecuentemente capacidad y competencia
son utilizadas como sinénimos. En nuestra
tradicion juridica se suele utilizar mas el
término capacidad con dos acepciones:
la capacidad de obrar de hecho implica
la presencia de  determinadas
habilidades, fundamentalmente
psicolégicas, de la persona para
gobernar los hechos y las obligaciones
de que es titular (en este caso la toma
de decisiones sanitarias). Siempre se
refiere a situaciones concretas (una
toma de decision especifica). Es el tipo
de capacidad de mayor interés para los
conflictos que se producen en el ambito
sanitario. En este documento nos
referiremos a ella con el término
“capacidad”,
la capacidad de obrar de derecho o
“legal" hace referencia al
reconocimiento legal de la potestad del
sujeto para ejercer eficazmente sus
derechos y deberes. Como norma
general, se presume capacidad de
obrar legal plena a las personas
mayores de 18 afios. La capacidad
legal solo puede ser modificada
mediante  sentencia  judicial que
reguiere un proceso de incapacitacion
regulado por el Codigo Civil La
declaracion de incapacitacion conlleva
el nombramiento de un representante.
En este documento nos referiremos a
ella con el término “capacidad legal”.
En la situacion especifica de las
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decisiones sanitarias, como se vera
mas adelante, este tipo de capacidad
de presupone a partir de los 16 anos.

3. Definicién de capacidad

Por principio, todo sujeto mayor de edad
(ver el apartado especialmente dedicado a
los menores), es legalmente capaz, pero
esta capacidad legal no es suficiente a
todos los efectos ni en todo momento,
desde el punto de vista de su autonomia de
voluntad en relacion con las decisiones
relativas a su salud. Es decir que aun
gozando de la presuncion legal de
capacidad, puede encontrarse en una
situacion de incapacidad para decidir sobre
su salud, esta situacidn de incapacidad se
caracteriza por un estado del individuo
definido por * déficits funcionales juzgados
como suficientemente graves para que no
puedan dar respuesta a una loma de
decisién especifica teniendo en cuenia las
consecuencias polenciales * ( definicién
extraida de: GrissoT, Appelbaum PS.
Assessing competence to consent to
treatment . A guide for physicians and other
health professionals . Nueva York : Oxford
University Press , 1998 )

Independientemente de la definicion antes
expresada hay que tener en cuenta los
siguientes aspectos a la hora de tratar la
capacidad :

No hay una incapacidad general, sino
que es especifica para cada tipo de
tarea o de decision.

+ La capacidad puede variar en el tiempo
y hay que intentar restaurarla para
tratar de incorporar al sujeto en la toma
de decision.

La exigencia de capacidad ha de ser
proporcional al tipo de decision ( Ej. se
ha de exigir mayor capacidad para
rechazar un tratamiento de soporte vital
que para el rechazo de otro tratamiento
que no tenga esta consideracian).

Aun apreciada la incapacidad del
paciente se ha de procurar su
participacion, tanto como sea posible,
en la toma de decisiones.

+  Las decisiones relativas a la salud de
un paciente incapaz han de ser lo mas
objetivas y racionales posibles a su
favor y en respeto de su dignidad
personal.

. 1 I
denotan capacidad?

A continuacién se enumeran una serie de
habilidades cuya ausencia permitira
sospechar la incapacidad (en buena
medida seguimos la propuesta de Grisso y
Appelbaum),

1. Habilidad para comprender la
informacion relevante en la situacion en
cuestion (por ejemplo someterse a una
intervencion  quirlrgica, a una
transfusitn, etc...). No basta con la
aseveracion de que ha comprendido,
sino que hay que verificarla. Presupone
un proceso cognitivo y esta relacionada
con el nivel de inteligencia. Esto Gltimo
es muy importante pues hay que
adecuar el lenguaje al nivel de
inteligencia  y/o educativo de cada
paciente. La comprension puede verse
afectada por desordenes psiguiatricos
como la esquizofrenia o la depresion ;
Del mismo modo puede suceder con
trastornos neuroldgicos o por la sordera
o efectos secundarios de algunas
medicaciones.

2. Habilidad para apreciar la
"significacion" :implica "contextualizar"
la informacion a la propia situacion,
"hacerla suya" teniendo en cuenta sus
valores y creencias. Su falta se asocia
con la negacion y la falta de “"insight"
(comprensién). Implica evaluar las
razones de por qué elige un
determinado curso de accion, razones
que han de tener significacion para su
situacion en particular.

Es fundamental aqui la valoracion de
las consecuencias, en qué medida las
considera y pondera.

3. Presencia de  razonamiento:
presupone la existencia de un minimo
proceso logico a la hora de abordar la
decision, que podria seguir el siguiente
quidn;

* La consideracion del problema a
tratar (focalizar el tema).

* La consideracion de las diferentes
alternativas existentes.

* La consideracion de las
consecuencias posibles a las
diferentes  alternativas y su
probabilidad de ocurrencia.
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*  La evaluacion final.

En buena medida, si no totalmente, la
presencia de este apartado supone
también los dos anteriores, aungue
aqui se hace mas hincapié en el
proceso cognoscitivo de orden logico
de deliberacion.

4. La habilidad para P una
eleccion, la cual no forzosamente ha de
ser en forma verbal. Sin embargo la
interpretacion de esta habilidad ha de
ser univoca. Sin la expresion de una
eleccion es imposible entrar a valorar
las otras habilidades. Por el contrario,
como Unica habilidad tampoco tiene
valor. En resumen: su falta implica la

idad, pero su pr i no

significa la capacidad.

5. La capacidad y los menores

La consideracion del menor como sujeto
pleno de titularidad de derechos y el
reconocimiento  de  una  capacidad
progresiva para ejercerlos se halla
ampliamente respaldado por
argumentaciones de caracter ético y
psicologico que han tenido su correlato en
nuestro marco legal. El sustrato de las
primeras es una consecuencia tanto del
pluralismo moral de nuestras sociedades
como del conocimiento del desarrollo moral
(esencialmente a fravés de Piaget y
Kohlberg). Entre las normas legales que
sustentan esta posicion se hallan en
diversos articulos del Codigo Civil (Titulo
VIl de las relaciones paternc-filiales), La
Ley Organica 1/1996, de 15 de Enero (de
Proteccion Juridica del Menor), asi como
la Constitucion Espanola en su articulo
39.4.

Las decisiones relativas a cuestiones de
salud concernientes a los denominados
derechos personalisimos que, en la
medida de que existan habilidades para
ello, se han de ejercer por el menor. El
razonamiento de apartados  anteriores
(evidenciar la presencia de las habilidades
sefialadas) también se ha de aplicar a los
menores de edad y no hay que partir del “ a
priori: si es menor, es incapaz. La
presencia de tales habilidades supone un
proceso gradual que se inicia entorno a los
12 afios y que, generalmente, culmina

entre los 16 y 18 afos. La capacidad no es,
pues, un proceso de “fodo o nada’, sino
progresivo. Este margen de edades esta
reconocido en diversas normas legales: en
el Codigo Civil al tratar la mayoria de edad
(18 anos). También hay disposiciones
especificas como Ley 21/2000, de 29 de
diciembre, sobre los derechos de
informacion concerniente a la salud y la
autonomia del paciente, y a la
documentacion clinica (Parlamento de
Catalufia) donde se establece el
consentimiento a partir de los 16 afos. De
igual forma sucede con la Ley 41/2002 de
14 de Noviembre,

Teniendo en cuenta todo lo mencionado,
como directrices concretas hay que tener
en cuenta lo siguiente:

+ A menores por debajo de los 12 afios
no se les ha de considerar capaces
para la toma de decisiones sanitarias,
lo cual no implica que se les haga
participes, en la medida de lo posible,
de proceso diagndstico - terapéutico.
En la misma situacién se encontrarian
los incapacitados legalmente. Esta
propuesta se justifica en que a esta
edad los menores no fienen las
habilidades previamente resefnadas.
Quienes tienen que tomar la decision
son entonces sus padres o tutores,
teniendo estos la limitacion que implica
el ejercicio de la patria potestad, la cual
se ha de aplicar en “beneficio” del
menor. La consideracion de beneficio o
perjuicio se establece por consenso y
en caso de disputa se ha de acudir al
juez.

+ En el intervalo entre los 12 y los 16
anos se ha de valorar la competencia
intelectual y emocional del menor para
comprender el alcance de la concreta
intervencion o actuacién que haya de
realizarse sobre su salud, es decir se
ha de indagar sobre las habilidades
que denotan capacidad, de igual modo
que con los adultos,

El resultado negative de la valoracion
sobre su capacidad implicaria que las
decisiones corresponderian a los
padres, sin perjuicio de que se habria
de oir la opinion del menor al respecto.

El resultado positivo del juicio sobre su
competencia habilitaria al menor para
consentir personalmente sobre el acto
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médico con relacion al cual se le haya
considerado competente para decidir
Sin embargo hay que tener presente lo

siguiente:
+  La eleccion de una alternativa por el
menor que implique unas

consecuencias que en nuestro entorno
sociocultural se entiendan como
claramente perjudiciales (un posible
ejemplo seria el rechazo de una
apendectomia o de una transfusion en
presencia de riesgo vital) se ha de
valorar muy prudentemente y, como
criterio general, de forma restrictiva. En
caso de producirse esta situacién hay
que ponerla en conocimiento de los
responsables del ambito y realizar una
consulta al Comité de Etica Asistencial.

+ Como se ha dicho anteriormente la
exigencia de capacidad ha de ser
proporcional a la imporancia o
“gravedad” de la decision.

En nuestro ordenamiento  legal se
presupone la capacidad de los menores a
partir de los 16 afos para dar
personalmente su consentimiento en el
ambito de su salud, excluyendo las
decisiones relacionadas con los supuestos
de interrupcion voluntaria del embarazo,
ensayos clinicos y practica de técnicas de
reproduccion humana asistida. Lo cual les
equipara a estos efectos a los mayores de
edad, sin perjuicio de que se puedan
plantear dudas sobre su capacidad, las
cuales se habrian de resolver de acuerdo
con las orientaciones de este documento.

Sin embargo, en el margen de edad entre
los 16 y 18 aros se ha de informar a los
padres (o tutores) y la opinion de estos se
ha de tener en cuenta para la toma de
decision correspondiente.

6.La capacidad y la enfermedad mental.

Frecuentemente se identifica incapacidad
con enfermedad mental y viceversa. La
asuncion de este postulado es errdnea,
pues no necesariamente se ha de dar tal
vinculacion.

Es sabido que la presencia de
determinadas enfermedades mentales
puede alterar la percepcidn, la atencion, la
memoria y el razonamiento asi como
también otras habilidades afectivas y
emocionales. La tarea del profesional de
Salud mental consiste en evidenciar
trastornos psicologicos vy valorar en qué

medida inciden sobre las habilidades
exigidas para la capacidad. Algunos
ejemplos son muy evidentes (ejemplos de
enfermedades mentales que distorsionan la
percepcion de la realidad como pueden ser
la psicosis o la dependencia alcohdlica).

. _Cudndo, quién
valorar la capacidad

omo _se ha de

7.1 ;Cuando?

La evaluacion de la capacidad implica los
prefrequisitos de conciencia y ausencia de
riesgo vital inmediato (que imposibilite, por
premura de tiempo, la evaluacion).
En general, en todos aquellos supuestos en
que a priori se planteen dudas sobre la
capacidad del paciente, y especialmente en
aquellas situaciones en gque concurran
circunstancias del tipo de las se exponen a
continuacion:
- Cuando en el gjercicio de la autonomia
para la toma decisiones sanitarias se

produzcan circunstancias que
cuestionen las habilidades
anteriormente  mencionadas.  Hay

ejemplos muy evidentes como las
psicosis , las demencias o la presencia
de alteraciones organicas agudas tales
como hipoxemia o dolor dificiimente
controlable,

Cuando se produzcan cambios subitos
en el estado mental también puede ser
un indicador.

+  Sin embargo lo mas que mas
habitualmente lleva a cuestionar la
capacidad es el rechazo de
tratamiento, sobre todo en funcion de
sus consecuencias (beneficio
esperado).

Cuando se propongan tratamientos de
elevado riesgo y bajo beneficio.

+  Como regla general, la participacion en
proyectos de investigacion exige un
alto grado de capacidad. Por lo
anterior, cuando existan dudas sobre la
conciencia, comprensibilidad, etc.. que
puedan afectar a la capacidad del
sujeto se tendria que justificar su
entrada de aludiendo a las
caracteristicas propias del objetivo de
la investigacion.

7.1.1. El ingreso _no voluntario: Un
ejemplo de rechazo al tratamiento es el
rechazo al ingreso cuando éste es un
medio necesario para tratar al paciente.
Cabe distinguir dos situaciones:
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7.1.1.1, Enfermedad mental o trastorno
psiguico: Una situacion, frecuente en la
praxis psiguiatrica pero no sélo limitada
a este tipo de pacientes, es el rechazo
al tratamiento cuando éste precisa de
un ingreso. En el tratamiento de
enfermedades psiquiatricas graves no
es infrecuente la hospitalizacién del
paciente y la oposicion de éste al estar
alterada su capacidad por la
descompensacion psicopatologica.

Esta situacion estd expresamente

regulada en diversas normas legales,

tanto estatales o autondmicas, que son

las siguientes ( su texto se reproduce

en el Anexo 2):

< Ley 9/1998, de 15 de Julio , del
Cadigo de Familia de la Legislacion
Autonomica en Catalufia:

- Ley 1/2000 de 7 de Enero, de
Enjuiciamiento Civil (BOE num. 7,
de 8-1-2000) . Articulo 763.

Las obligaciones derivadas de las normas

anteriores son:

- La necesaria autorizacion  judicial
previa para el internamiento no
voluntario, a excepcion de la situacion
de urgencia en que se ha de solicitar
en el plazo inmediato de las 24 horas
siguientes. El mismo criterio rige para
la autorizacion de tratamientos, durante
el ingreso, que impliquen peligro de la
vida o de la integridad fisica del
enfermo. El juez cada dos meses
revisa la situacion de la persona,
situacion de la que han informar al juez
peribdicamente los facultativos
responsables.

+  Estas obligaciones también son validas
para los menores aunque estén
sometidos a la patria potestad.

La notificacion al juzgado de este tipo de
situaciones se ha de hacer conforme al
modelo que se reproduce an el Anexo 2.

7.1.1.2.0tras  situaciones: Aungue las
normas reproducidas con anterioridad se
refieren al ambito especifico del enfermo
psiquiatrico , también creemos que son
validas para cualquier otra situacion en que
el paciente se encuentre sea incapaz de
hecho (un ejemplo frecuente pueden ser
los enfermos con demencia) y sea
imprescindible el ingreso. A tal efecto se
tendra que utilizar el mismo modelo de
comunicacion que aparece en el Anexo 2 (
ver apartado 9).

En el Anexo 4 se puede ver el
Procedimiento para el ingreso no voluntario
(adaptado de  Recomanacions per a
l'ingrés no voluntari i la practica terapéutica
de mesures restrictives. Comité de Bioética
de Catalunya. Marg de 2002)

7.2. ;Quién?

La valoracion de la capacidad para la toma
de decisiones sanitarias es obligacion de
los profesionales sanitarios fundamentada
en su deber de preservar la autonomia y
procurando el bien del enfermo (evitando
que el enfermo incapaz se dane).

Se ha de realizar de forma interdisciplinar,
teniendo un papel relevante el médico
responsable del paciente. Es esencial
recoger la opinidn de todos aquellos
profesionales que tienen interaccién con el
enfermo, en especial las enfermeras por su
especial proximidad y conocimiento de los
pacientes.

De acuerdo a las consideraciones hechas
en un apartado anterior, el psiquiatra puede
colaborar en valorar si la presencia de una
alteracion  mental  interfiere  en el
funcionamiento de las habilidades exigidas.
Es importante reconocer que la evaluacion
de la capacidad no es una responsabilidad,
ni funcién exclusiva del profesional de
salud mental.

7.3. ;Coémo? Cuestionario-quia para
luar | i

Como se ha sefialado en inicio no hay
criterios, estandares o protocolos
consensuados nacional 0
internacionalmente; sin embargo se han
publicado  algunos  instrumentos o
procedimientos que pueden ser de ayuda
en la valoracion de la capacidad. Hemos
escogido dos de ellos ( Aid to Capacity
Evaluation y el Test MacArthur ) para
configurar el cuestionario-guia que aparece
en el anexo. También se han tenido en
cuenta, de forma especial, algunas
consideraciones de la Escala Movil de
James Drane.

Antes de proceder a la evaluacion de la
capacidad hay que cuestionarse porqué se
realiza, partiendo de la presuncion de
capacidad del paciente.

La cumplimentacion de este cuestionario es
aconsejable para evaluar
adecuad te la pacidad. Se
aconseja conservar la evaluacion realizada
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en la historia clinica del paciente con
expresa mencion de la conclusion en el
curso clinico.

8. ;Qué implica una determinaciéon de
incapacidad?

Determinar que una persona es
incapaz para tomar una determinada
decision es un hecho importante, pues
la toma de decisiones sanitarias
conciernen a los  denominados
derechos  personalisimos de la
persona. La  determinacion  de
incapacidad no exime del proceso de
consentimiento informado y por ello se
ha de nombrar un representante (ver
apartado 11).

El representante elegido se ha de hacer
constar expresamente en la historia clinica
del paciente.

En caso de existir un documento de
Voluntades Anticipadas se ha de tener en
cuenta lo sefialado por él. Se ha de
adjuntar copia del documento en la historia
clinica del paciente o se ha de hacer
constar expresamente en la misma.

9. ;Cudndo se ha de recomendar la
incapacitacion legal?

El proceso de incapacitacion legal
presupone que las condiciones de
incapacidad se van a prolongar durante
largo tiempo, en la mayoria de las
ocasiones indefinidamente. Existen algunas
enfermedades (demencias, por ejemplo)
que en algin momento de su evolucion
generan una incapacidad del paciente para
la toma de este tipp de decisiones. si
concurren estas circunstancias se ha de
animar a la familia al inicio de un proceso
de incapacitacion legal. Se ha de tener en
cuenta que el proceso puede ser largo, lo
cual se ha de ponderar con el prondstico
del paciente. Mientras no exista una
declaracion judicial de incapacidad se ha
de cumplimentar el formularic de
evaluacion de la capacidad, de forma
obligada, y sefalar expresamente en la

comunicarlo al Juez solicitando un tutor o
defensor judicial.

Si no existe familia, lo cual puede ocurrir en
algunas ocasiones en el ambito socio-

itario, el respc i de esta area
actuard como guardador de hecho. Un
documento  interno, acompanado  del
formulario para la evaluacion de la
capacidad, ha de ratificar tal decision. Para
el inicio del proceso de incapacitacion legal
y/o mientras este se concrete, se han de
seguir los mismos criterios senalados en el
parrafo anterior

10. El Comité de Etica Asistencial(CEA)
y la valoracién de la capacidad.

El CEA puede ayudar en la valoracion de la
capacidad ante casos puntuales, su funcion
es asesora y de facilitacion de
documentacion. En este sentido hay que
recordar que uno de los objetivos del CEA
es velar por el respeto de los derechos y
deberes de los pacientes y estas
orientaciones intentan colaborar en este
sentido.

11. Las decisiones de representacion.

Una vez que se ha determinado que el
paciente es incapaz hay que entrar en las
llamadas “decisiones de representacion”.
Para ello:

a) El primer criterio a utilizar es el de
respetar la voluntad del propio paciente.
Esta voluntad puede estar registrada o
manifestada de diferentes formas. La mas
propia es aquella que se realiza a fravés
del documento de voluntades anticipadas (
del cual existe un modelo en nuestro centro
), ya sea indicando cual es la voluntad del
paciente o designando un representante en
su lugar.

existe represenntacion legal ni
representantes en tanto no hayan sido
designados tras el correspondiente
procedimiento de incapacitacid y , en
consecuencia, no es correcto referirse al

historia clinica quién es el repr ite
del paciente’. Después sera necesario

° Se uliliza este término aunque desde un
punto de vista estrictamente juridico es
inadecuado. Desde esta perspectiva no

D ante del paciente” ya que se trata
de una situacion previa a la declaracion
Judicial de incapacidad. A pesar de todo lo
mencionado enfendemos que el término se
puede utilizar en el sentido * de aquel que
conoce mejor los deseos y/o valores del
paciente”.
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b) Si no es posible utiizar el criterio
anterior, el segundo criterio es el de acudir
al representante Este, logicamente,
tendria que ser aguel que mejor los deseos
y/o valores del paciente. Este razonamiento
nos lleva a identificar en los familiares, de
forma habitual, a estos representantes, Asi
cabe respetar la linea de parentesco (de
acuerdo a nuestra legalidad vigente)
aunque éste no ha de ser un criterio
absoluto).

c) Si no es posible acudir a los dos
criterios  anteriores, hay que intentar
determinar los mejores intereses del
paciente de acuerdo mediante un juicio
intersubjetivo de los profesionales que lo
cuidan y se enfrentan a esta situacion. Para
garantizar las maximas garantias de este
proceso éste se ha de realizar en consulta
al Comité de Efica Asistencial. Este
procedimiento tratard de determinar que
alternativas de tratamiento benefician mas
al paciente.

El orden de utilizacion de estos criterios es
jerarquico, es decir, se ha de utilizar en
primer lugar el primero, si no es posible se
ha de emplear el segundo vy asi
sucesivamente.

Sin embargo pueden existir situaciones en
donde nos podamos cuestionar alguno de
los criterios anteriores. Alguna de estas
situaciones son las siguientes:

- Cuando se determina que las familias
(en id ) del rep itante
del paciente) no estan cualificadas para
decidir. Algunos  argumentos para
justificar esta posicién podrian ser los
siguientes: situaciones previas
conocidas de abusos o dafios hacia el
sustituido, cuando pueda existir un
conflicto de intereses que pueda
perjudicar al paciente o que los
representantes sean incapaces.

- Cuando las  decisiones tienen
consecuencias muy importantes. Por
ejemplo que impliquen un acortamiento
de la vida que puede ser evitado o que
ocasionen pérdidas significativas de
funciones fisiologicas o psicologicas.

- Cuando la decisién va en contra de la
buena practica asistencial (indicaciones
del tratamiento).

- Cuando la decisién del representante
no es coherente con los deseos previos
del paciente.

En toda y cada una de estas situaciones se
ha de consultar al Comité de Etica el cual
valorard se es necesario acudir a alguna
instancia legal.

12. Resumen

La capacidad es una de las condiciones
esenciales para ejercer la autonomia, la
cual se ha de respetar y promover en la
toma de decisiones sanitarias.

Hay que diferenciar la “capacidad” de la
“capacidad legal". La segunda se
presupone en el caso de decisiones
sanitarias a partir de los 16 afios (salvo
algunas excepciones). La primera se refiere
a la “capacidad de obrar de hecho"” la
cual implica la presencia de determinadas
habilidades, fundamentalmente
psicologicas, de la persona para gobernar
los hechos y obligaciones; en este caso de
las decisiones sanitarias que le competan.
Esta Gltima es la que mas nos interesa.

Se ha de partir del presupuesto de
capacidad. Del mismo modo hay que tener
en cuenta que:

+  La capacidad puede variar en el tiempo
y hay que intentar restaurarla.

+ La exigencia de capacidad ha de ser
proporcional al tipo de decision .

+  Aun apreciada la incapacidad del
paciente se ha de procurar su
participacion, tanto como sea posible ,
en la toma de decisiones.

Las decisiones relativas a la salud de
un paciente incapaz han de ser lo mas
objetivas y racionales posibles a su
favor y en respeto de su dignidad
personal.

Mo hay una incapacidad general, sino
que es especifica para cada tipo de
decision.

Las habilidades a explorar para evaluar

la capacidad son:

+  Comprension de la informacion
relevante.

+  Apreciacion de la significacian.

- Presencia de razonamiento.

+  Posibilidad de expresion de la decision.

Los menores suponen un apartado
especial, en donde hay gue tener en cuenta
lo siguiente:
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- Alos menores de 12 afios no se les ha
de considerar capaces para la toma
decisiones sanitarias.
En el intervalo entre 12 y 16 afios se ha
de valorar la capacidad pero no se
presupone capacidad.

+ A partir de los 16 afos (salvo algunas
excepciones) se presupone capacidad

Las situaciones en las que cabe
plantearse la evaluacion de la capacidad
son:
- Cuando las habilidades anteriormente
mencionadas se encuentran
cuestionadas.

Cuando se produzcan cambios sibitos
en el estado mental.

Cuando se rechaza un tratamiento.
Una situacion a tener especificamente
en cuenta aqui es el rechazo del
ingreso  (especialmente en los
enfarmos mentales). El rechazo de un
ingreso  exige un  circuito  y
documentacion especifica.

La responsabilidad de evaluar la
capacidad corresponde  al  médico
responsable recogiendo la opinion de todos
los profesionales integrados en el equipo
interdisciplinar.

En el documento se adjunta una guia
especifica para la evaluacion de la
capacidad.

Si se determina la incapacidad de un
paciente se ha de acudir a sus voluntades
anticipadas (si las tiene) yio elegir un
representante.

La incapacitacion legal se ha de
recomendar cuando se presupone que las
condiciones de incapacidad se van a
prolongar durante largo tiempo,

En todos estos procesos el Comité de
Etica Asistencial puede prestar ayuda y
origntacion.
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Anexo 1 : Formulario para el registro de evaluacién de la capacidad

Instrucciones:

Antes de proceder a la evaluacion de la capacidad hay que cuestionarse porqué se realiza
partiendo de la presuncion de capacidad del paciente.

Cada una de las cuestiones tiene un apartado final de evaluacion, de acuerdo con la escala “Si,
No, Incierto”™. En caso de duda ante la cuestion 6 se puede pedlr mterconsulta a Salud Mental.
Es conveniente que la exploracion la realicen dos prof conijt (médico y
enfermera) y que ambos acuerden la calificacion.

Diagnostico

Toma de decision por la que se cuestiona la capacidad

Etiqueta identificativa

Evaluadores :
Médico.

Enferma

Cuestionario

1°) ¢En qué medida en paciente conoce y comprende el problema médico que genera la toma
de decision?
Preguntarle por el diagnostico y motivo de ingreso (si procede). Es conveniente que el
paciente reafirme con sus propias palabras el problema médico que tiene.

[ Evaluacion:  Si No Incierto ]

2°) ¢En gué medida el paciente conoce y comprende el tratamiento propuesto?

+  Preguntarle por el tratamiento y que es lo que persigue (;la curacion de la enfermedad?, ;
la paliacion?)

+  Preguntarle por su conocimiento de otras alternativas de tratamiento y sus
correspondientes fines y diferencias respecto a la propuesta por el médico.

[ Evaluacion:  Si No Incierto |

3% ¢En qué medida el paciente conoce la posibilidad de no iniciar o detener el tratamiento una
vez se haya iniciado ?

[Evaluacion: i No Incierto ]

4°) ¢En gque medida el paciente conoce y comprende las consecuencias de aceptar el
tratamiento propuesto?

+  Preguntarle por la enumeracion de posibles consecuencias con la evaluacion personal de
ellas (en qué medida considera que es bueno o malo para élfelia).

| Evaluacion :  Si No Incierto |
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5°) 4En que medida el paciente conoce y comprende las consecuencias de rechazar el

tratamiento propuest

0?

Preguntarle por la enumeracion de posibles consecuencias con la evaluacion personal de
ellas (en qué medida considera que es bueno o malo para él/ella).

[ Evaluacién :  Si

No

Incierto

6% ¢En qué medida el paciente padece algin tipo de trastorno psiquiatrico y/o cognitivo que
pueda afectar a la respuesta de las preguntas anteriores?

Evaluador externo:

Si No

Médico

La presencia de enfermedades neurologicas puede ser importante.

+  Existen diversos instrumento fiables para medir el deterioramiento cognitivo
Deterioraton Scale, Mini-Mental (las puntuacion por debajo de

cognitivos importantes).

- Comentarios
Evaluacion :  Si

No

Incierto

: Global
denotan déficits

Una vez realizadas las cuestiones anteriores hay que responder a la cuestion de si es capaz o
no el paciente para la toma de decision concreta. Esta decision se tiene que realizar de forma
deliberativa por profesionales que cuidan al paciente (en sesion clinica por ejemplo).

A la hora de realizar esta evaluacion hay que tener en cuenta la “importancia” de la decision, la
cual se puede calibrar en funcion de las consecuencias, de acuerdo a la regla siguiente: A
mayores beneficios esperados y menores riesgos el estandar de capacidad ha de ser menor.

El siguiente cuadro p

uede ser explicativo al respecto ( extraido de J. Drane).

Nivel de | Bajo Medio Alto
capacidad
Tipos de decision
Consentir Tratamiento eficaz para | Enfermedad cronica | Tratamiento incierto
enfermedad aguda /diagnéstico dudoso. {que no existan
Beneficio alto y riesgo | Enfermedad aguda con | evidencias de su
bajo tratamiento de | eficacia)
Alternativas limitadas | resultado incierto
Trastorno grave, | Equilibrio entre riesgos
sufrimiento intenso, | y beneficios
amenaza vital
inmediata
Rechazar Tratamiento incierto | Enfermedad croénica | Tratamiento eficaz
(que  no istan | /diagnéstico dud para enfermedad
evidencias de su|Enfermedad aguda | aguda.
eficacia) con tratamiento de | Diagnéstico cierto
resultado incierto Beneficio alto/ Riesgo
Equilibric entre | bajo
riesgos y beneficios | Alternativas limitadas
Trastorno grave,
sufrimiento  intenso,
amenaza vital
inmediata
| (Es el paciente capaz? :  Si No ]
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Anexo 2 : Modelo de comunicacion al juzgado de de ingreso no voluntario

Parc Tauli

deCollegiat . enfuncions de metge de guirdia de la Unitat de Salut Mental

del Consorci Hospitalari del Parc Tauli de Sabadell, per rl de complir amb allé que estableix  ['article
TAA e 1a | Ay de Fluciamienin Civil 3l Jutaat de Guardia de Sabadell. Comuniea :

Que el malale, les dades del qual consten a la part superior d'aquest escrit | que presenta importanes

limitacions pel que fa a ka seva capacitat de discerniment, ha estat Hospitalitzat amb caricter urgent

per presentar ¢l segient quadre clinic:

Sigrat
En amb DMNI
com a™ del malalt indicat, mostra la seva conformitat

amb I'hespitalitzacid aixi com amb la present comunicacid judicial,

Signat

PR TR &, T87

"t Grau de parentiu
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Anexo 3 ; Legislacién basica

Ley 9/1998, de 15 de Julio , del Codigo de Familia de la Legislacién Autondmica en
Catalufia:

“Article 255. A itzacio judicial i icacié de l'inter

1. Liinternament d'una persona per rad de trastorn psiquic, qualsevol que en sigui l'edat, en
una institucio adequada i tancada requereix auloritzacio judicial prévia si la seva situacié no
li permet decidir per si mateixa. No es requereix aquesta auloritzacid si per raons
durgéncia médica cal l'adopeid d'aquesta mesura, peré en aquest cas el director o
directora del centre on s'efectul linternament ha de donar compte del fet al jutge o jutgessa
del partit judicial a qué pertany el centre, en el termini maxim de vint-i-quatre hores. La
mateixa obligacié es produeix quan la persona voluntariament internada es troba en una
situacio que no pot decidir lliurement per si mateixa la continuacio de linternament.

2. Un cop s'ha efectuat la sol.licitud de l'internament o s'ha comunicat linternament, el julge
o jutgessa, després de fer l'exploracié personal i escoltar el dictamen del facultativ o
facultativa que designi i linforme del ministeri fiscal, ha d'acordar motivadament
l'autoritzacio o la denegacio de linternament o de la continuacié d'aquest. El julge o
Jutgessa, cada dos mesos, ha de revisar la situacio de la persona internada.

En el cas que es p iguin aplicar frac 2dics que puguin posar en perill la vida o
la integritat fisica o psiquica de la persona afectada, hi és aplicable el que estableix l'article
219 per a aquests tractaments, i les funcions atribuides per l'article 219 al tutor o lutora, en
aquest supdsit, son exercides pels familiars de la persona internada o, si no n'hi ha, pel
Jjutge o jutgessa.”

“Article 219. Autoritzaci6 prévia

1. La persona titular de la tutela necessita autoritzacio judicial per a:

a).Internar la persona it itada en un establi t adequat.

b).Aplicar a la persona incapacitada tractaments médics que fonamentalment puguin posar
en greu perill la seva vida o la seva integrital fisica o psiquica.

Les mesures indicades per l'apartat 1 poden ésser preses sense autoritzacio prévia si el fet
d'obtenir-les pot comportar un retard que impliqui un greu risc per a la persona tutelada, per
a altres persones o per als béns. En aquest cas, sha de comunicar al jutial que
correspongui | al consell de tutela, si n'hi ha, la decisié adoptada, en el termini de vint-i-
quatre hores, com a maxim.”

Ley 1/2000 de 7 de Enero, de enjuciamiento civil (BOE nam. 7, de 8-1-2000). Articulo 763:

Articulo 763. Internamiento no voluntario por razén de trastorno psiquico.

1. El internamiento, por razon de trastorno psiquico, de una persona que no esté en
condiciones de decidirlo por si, aunque esté sometida a la patria potestad o a tutela,,
requerira aulorizacion judicial, que sera recabada del tribunal del lugar donde resida la
persona afectada por el internamiento.

La autorizacion sera previa a dicho internamiento, salvo que razones de urgencia hicieren
necesaria la inmediala adopcion de la medida. En este caso, el responsable del centro en
que se hubiere producide el internamiento debera dar cuenia de éste al tribunal
competente o antes posible y, en todo caso, dentro del plazo de veinticuatro horas, a los
efectos de que se proceda a la preceptiva ratificacion de dicha medida, que debera
efectuarse en el plazo maximo de setenta y dos horas desde que el internamiento llegue a
conocimiento del tribunal.

En los casos de internamientos urgentes, la compelencia para la ratificacion de la medida
correspondera al tribunal del lugar en que radique el centro donde se haya producido el
internamiento. Dicho tribunal debera actuar, en su caso, conforme a lo dispuesto en el
apartado 3 del articulo 757 de la presente Ley.

2. El internamiento de menores se realizara siempre en un establecimiento de salud mental
adecuado a su edad, previo informe de los servicios de asistencia al menor.
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3. Antes de conceder la autorizacion o de ratificar el internamiento que ya se ha efectuado,
el tribunal oird a la persona afectada por la decisién, al Ministerio Fiscal y a cualquier ofra
persona cuya comparecencia estime conveniente o le sea solicitada por el afectado por la
medida. Ademas, y sin perjuicio de que pueda practicar cualquier otra prueba que eslime
relevante para el caso, el tribunal debera examinar por si mismo a la persona de cuyo
internamiento se trate y oir el dictamen de un facultativo por él designado. En todas las
acluaciones, la persona afectada por la medida de internamiento podra disponer de
representacion y defensa en los términos senalados en el articulo 758 de la presente Ley.
En todo caso, la decision que el tribunal adopte en relacion con el internamiento sera
susceptible de recurso de apelacion.

4. En la misma resolucion que acuerde el internamiento se expresara la obligacion de los
facultativos que atiendan a la persona internada de informar periddicamente al tribunal
sobre fa necesidad de maniener la medida, sin perjuicio de los demas informes que el
tribunal pueda requerir cuando lo crea pertinente.

Los informes periddicos seran emitidos cada seis meses, a no ser que el tribunal, atendida
la naturaleza del trastorno que motivo el internamiento, sefiale un plazo inferior.

Recibidos los referidos informes, el tribunal, previa la practica, en su caso, de las

acltuaciones que estime imprescindibles, acordara lo p dente sobre la conti ion o no
del internamiento.
Sin perjuicio de lo disp en los pa anteriores, cuando los facultativos que

atiendan a la persona internada cons:deren que no es necesario mantener el internamiento,
dardn el alta al enfermo, y lo comunicaran i e al tribunal competente.
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Anexo 4. Procedimiento para el No

ingreso no voluntario

Si

¢ Esta
indicado ?

Si No A 4

¢ Es menor
de 16 afos?

Mo ingreso

Valoracion
de la
capacidad

LEs
urgente?

Ingreso y Es necesaria la autorizacion
comunicacion al judicial

juez. Informacién
periddica Jcada dos
meses) o al alta
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A MODO DE RESUMEN

En este simposio querfamos mostrar la gran tarea por hacer e insistir en
que los profesionales deberiamos concienciarnos mas para ello. Actuar con
respeto hacia la voluntad de nuestros enfermos, implica también analizar a
veces su competencia para comprender y decidir; tanto, como su libertad para
hacerlo y su informacion para hacerlo bien. Se trata de una tarea dificil y para
la que estamos poco preparados. No puede ser que no sepamos hacerlo, o que
lo manejemos como cuestién de opinidn, sino que forma parte de nuestra
responsabilidad; es decir, con racionalidad; es decir, con conocimientos y
método.

Los escritos, que los ponentes resumieron oralmente, representan una
buena iniciacién.

Quisimos empezar por dos personas que representan una gran dedicacién
al tema. James Drane, verdadero pionero, mostrandonos sus fundamentos e
inicios; Pablo Simén, estudioso del mismo, su desarrollo y perspectivas de
futuro. Después, una mesa redonda agrup6 a varios clinicos y su vision de las
dificultades que presenta su aplicacion: la visién de enfermeria, de psiquiatria
y de alguien de un Comité de Etica que ya ha hecho algo préctico al respecto.

La ponencia de James Drane nos recuerda los fundamentos esenciales.
Hace muchos afios que viene reflexionando sobre ellos, y su aportacion tedrica,
ya aceptada como clasica, pretende incitar a que los profesionales se tomen
mas en serio su cometido. Porqué piensa que, si no lo hacen como es debido,
las decisiones acaban saliendo facilmente del marco de la relacién clinica,
donde deberian permanecer, y quedan a la intemperie, a merced de la incle-
mencia legal o administrativa. Con el caso de Terri Schiavo, ejemplo reciente
en su pais, nos ilustra sobre los despropdsitos a los que se puede llegar. Nos
recuerda que la responsabilidad profesional, que analiza histéricamente, debe
aceptar ahora los limites del paciente. Salvo que entonces, estos limites pueden
suscitarnos dudas sobre la competencia de quien los pone, aunque sea legal-
mente capaz. ;Como valorarla? Se trata de una tarea ardua y, con su célebre
escala movil, James quiere brindar una ayuda al profesional no avezado. Sobre
todo para que comprenda de qué estamos hablando cuando hablamos de com-
petencia, y para que comprenda que, debido a su variabilidad, debe ser anali-
zada caso por caso. Lo cierto es que los ejemplos que da para cada uno de los
tres niveles que describe, son sumamente ilustrativos. Es, a mi modo de ver,
una exposicion inteligible y poco esquematica, mds didactica que normativa.
Cualquiera entiende perfectamente como manejarla groso modo, y la recuerda



con facilidad. Por tanto, creo que deberia ser frecuentada por los clinicos desde
su misma formacion. Estd pensada para hacer pensar.

En el debate se plante¢ el sesgo paternalista que implica el que sea el profe-
sional quien acabe etiquetando de mas o menos “dificil” la situacion en la que
hay que tomar la decisién, y que exija después que el enfermo le muestre
(demuestre?) mds o menos competencia. Es una evidencia que admite y
defiende apelando a la responsabilidad.

Pablo Simdn nos lleva de la mano mas alld. Nos presenta la necesidad de
profundizar en la aplicacion préctica dotdindonos de instrumentos véalidos que
sean lo mas sensibles y lo mas especificos posibles. Insiste en que, para aumen-
tar la verdadera participacion de nuestros enfermos, hay que disminuir al
maximo los falsos negativos y falsos positivos en nuestra apreciacion de la
capacidad de hecho. El prefiere utilizar el término de capacidad. Es su posicién
en esta controversia no zanjada -ni en el mundo anglosajon- que se desarrolld
en el coloquio. Se le objetd que, si bien es cierto que la palabra competencia
incluye otros sentidos -por ejemplo cuando nos referimos a la de un profesio-
nal, o ala de un tribunal- precisamente, cuando se aplica a un enfermo, define
bien que se refiere a su capacity, a su capacidad de hecho, a su capacidad de
decidir sobre aquel tema. Es una acepcion clara en el contexto. Asi, cuando
hablamos de un enfermo incompetente no hay que afiadir nada mas; y en cam-
bio si conviene hacerlo si hablamos de un enfermo incapaz, pues habria que
especificar si la apreciacion es legal o clinica. Esperemos, se dijo, que sea el
tiempo y el debate -mas que la inercia juridica- los que decanten una u otra
forma de adjetivacion.

Pablo presenta una visiéon muy completa de los intentos de aproximacién
practica a la evaluacion de la capacidad de hecho, desde los primeros esfuerzos
en psiquiatria, la neurologia y la geriatria, hasta hoy. Muestra las aportaciones
mds importantes en las ultimas décadas en cuanto a criterios y estandares de
evaluacion, pero también de herramientas y protocolos clinicos, e incluso de
investigaciéon comparativa. Con esta panoramica critica y actualizada de la
bibliografia vemos cual es el blanco apuntado y cuales han sido los intentos
para alcanzarlo, asi cémo lo dificil que resulta llegar al instrumento sencillo y
minimamente fiable que necesitamos.

Pablo nos lega un texto que nos demuestra hasta qué punto su autor es y
sera el principal referente entre nosotros para cualquier esfuerzo que hagamos
a partir de ahora.




Montserrat Busquets, hablandonos como profesora de enfermeria, nos
muestra la importancia capital del cuidado para llegar a una aproximacion
realista al mundo del enfermo en todas sus dimensiones, para su comprension
lo més global e integrada posible. Nos recuerda que esta vision, desde la asidui-
dad y la proximidad del cuidado, puede ser decisiva en la valoracion de la
competencia de los enfermos, incluso mas alld de los instrumentos que se pue-
dan disefar para analizarla. En el coloquio insistié en que no trataba con ello
de desdefiar la objetividad que tuviéramos a bien conseguir, sino de que el
trabajo en equipo debe permitir una mejor valoracion de la realidad, aprove-
chando todo el conocimiento de la persona que se haya podido adquirir hasta
entonces. Y debe admitirse que a menudo los clinicos toman decisiones sobre
competencia de sus enfermos sin muchos datos objetivos y, desgraciadamente,
basadas solamente en conocimientos parciales, sin contrastar y poco colegia-
dos.

Rogeli Armengol, habldndonos como psiquiatra, nos advierte de la nece-
sidad de diferenciar aquellas situaciones en que el enfermo pierde la capaci-
dad de enjuiciar la realidad, como es el caso de la psicosis y los estados de
depresion o mania severas, y que serian las responsables de incompetencia
claras, de los trastornos de personalidad o de estados emotivos como la pesa-
dumbre o el dolor, en los que quizas cabrian disminuciones parciales de la
misma pero mds facilmente reversibles. Siempre surge la pregunta de si debe
utilizarse, para ver la linea de esta frontera, la ayuda de un especialista. Otro
esfuerzo interesante que nos propone es el de deslindar la irracionalidad res-
petable de una creencia compartida por una cierta comunidad, de la postura
individual e inexplicable y, en principio por tanto, menos razonable para
nosotros. Se apunto6 en el coloquio la paradoja que suscita esta realidad: que
una posicién extravagante sea mas dificil de respetar cuando es individual y
nueva, quizés por ello muy auténoma, que cuando se escuda en un colectivo
que a menudo exige una adscripcion acritica. ;Puede ser que pidamos un
analisis de competencia a quien no quiera sangre sin mds, y no lo necesitemos
a quien se diga Testigo de Jehova?

Esto nos lleva a la cautela que reclamabamos al inicio de la jornada, la de
recordar que el mero andlisis de la competencia constituye ya de por si una
invasion de la intimidad, y que por tanto hay que tener buenas razones para
perpetrarla y prudencia para hacerlo como es debido. Precisamente, Rogeli,
advierte en su escrito del peligro de los instrumentos de analisis de la compe-
tencia si se abusara de ellos.
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En el coloquio, ademas de esta cautela y estos peligros, el publico quedé
sorprendido ante la dificultad para que los instrumentos mostrados puedan ser
rigurosos pero no rigidos, puedan ser personalizables pero comparables entre
si, ayuden a aumentar la seguridad y la autonomia del enfermo y no, por el
contrario, su sumision y su dependencia.

Pablo Hernando, como miembro de un comité de ética asistencial con gran
experiencia, presenta una guia de recomendaciones que mitiga estos temores,
porque muestra una ayuda pensada para la préctica clinica de hoy en nuestro
contexto, sin excesivas complejidades, que incita a actuar responsablemente y
teniendo en cuenta muchas de las cosas que han sido dichas durante la jorna-
da.

De hecho, puede constituir también un modelo que nos ayude a todos a
ponernos en marcha, a dar el primer paso en nuestros centros; a tomar el cami-
no sefialado aqui. Lo cierto es que a lo largo de ¢l nos volveremos a encontrar.
Y deseo que el camino tenga momentos de reposo, altos para reflexionar si
vamos en la buena direccién, como lo estamos haciendo, como podemos mejo-
rar la atencién a nuestros enfermos, ante qué paradojas nos encontramos, qué
peligros vislumbramos, qué ayudas podemos brindar o recibir. Ojala tengamos
entonces la hospitalidad con que nos han obsequiado la Fundacié Victor
Grifols y la Fundacion Letamendi. Y ojala tengamos también estos mismos
comensales: los amigos ponentes que he tenido el gusto de presentaros y los
que habéis venido a dialogar con ellos y que quedais cordialmente emplazados
a nuestro préximo encuentro.

Marc-Antoni Broggi
Cirujano. Fundacién Victor Grifols i Lucas.
Comite Consultiu de Bioética de Catalunya
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