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;Séy puedo? Toma de decision y
consentimiento informado en los
trastornos demenciantes: dilemas

diagnésticos y juridicos en Chile

ANGELAARENAS MASSA'** ANDREA SLACHEVSKY CHONCHOL?#*

Decision making and consents given
by demented patients. Are they valid?

In Chile, more than 180 thousand people (1% of the population) have
some form of dementia. The figure should increase to approximately 600,000
(3% of Chileans) by 2050. This disease poses major challenges to the society.
One of them is the effective recognition of the autonomy and responsibility
of the person living with this condition. This article aims to review the cli-
nical assessment of competence, its agreement with the Chilean legal system
and the challenges that the assessment of competence poses in clinical de-
cision-making and the capacity of an individual make decisions, according
to the new international obligations subscribed by Chile. It is concluded
that inclusion is a pending challenge, reflected among other things, by the
non-compliance with binding rules such as Article 12 of the Convention on
the Rights of Persons with Disabilities, which affirms that persons with disa-
bilities have the right to be recognized as a person everywhere, before the law.

(Rev Med Chile 2017; 145: 1312-1318)

Key words: Clinical Decision-Making; Dementia; Disability Evaluation;
Informed Consent.

as demencias constituyen un problema
relevante de salud publica; constituyen una
causa creciente de discapacidad, dependen-
ciay muerte a nivel internacional"*. En Chile, mds
de 180 mil personas (1% de los chilenos) presenta
algin tipo de demencia, cifra que se proyecta
en 600.000 personas aproximadamente (3% de
los chilenos) para el 2050°. Al igual que en otros
trastornos neuropsiquiatricos, ocurren situaciones
complejas tanto éticas como juridicas, entre ellas
la determinacién de los niveles de autonomia para
la toma de decisiones en multiples dominios como
las actividades de la vida diaria y las decisiones en
materia de salud*”.
La toma de decisién de personas con de-
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mencias plantea diversos desafios, entre ellos, la
evaluacion clinica de la competencia, si la com-
petencia desde el punto de visto clinico coincide
con el sistema juridico que regula la capacidad
en Chile y si este sistema juridico obedece a re-
querimientos internacionales de la Convencién
de Derechos de las Personas con Discapacidad
(2006). Esta discusion es relevante considerando
que el ordenamiento chileno emplea el vocablo
demente como sinénimo de locura o trastorno
de razon, lo que es anacrénico al uso médico del
término. También, existe una creencia falsa en la
poblacion general y en los profesionales de salud,
segun la cual las personas con demencia carecen
de capacidad de tomar decisiones.


mailto:andrea.slachevsky@uchile.cl

ARTICULO DE REVISION

Toma de decisiones y consentimiento en trastornos demenciantes en Chile - A. Arenas Massa et al

Este articulo revisa la evaluacidn clinica de la
competencia, su coincidencia con el sistema juri-
dico chileno y los desafios que plantean la compe-
tencia y la capacidad ante las nuevas obligaciones
internacionales asumidas por Chile.

I. La competencia en la toma de decisiones
clinicas

La competencia de toma de decisién en salud
es un elemento central de la autonomia y junto a
la responsabilidad, constituyen principios orienta-
dores de la relacién entre el paciente o usuario y el
equipo sanitario. Técnicamente la Declaracién de
Bioética y Derechos Humanos (2006) define estos
conceptos como la facultad de adoptar decisiones
sobre la propia vida, asumiendo la responsabilidad
de estas y respetando a los demds. Se considera
la autonomia del sujeto imprescindible para la
integracién de procesos decisionales, tales como
el consentimiento informado. El consentimiento
(acuerdo de voluntades) no dice relacién con la
satisfaccion narcisa y el autonomismo del pacien-
te, sino con la realizacién de su bien terapéutico
posible®. También se ocupa de la decisién libre e
informada que pueda experimentar un paciente
respecto de una decision de salud que le afecta, es
decir, ausente de presién o constriccién externa’.
Paralelamente, la psicologia experimental, las neu-
rociencias y la neurologia cognitiva han contribui-
do a develar que la sola racionalidad no determina
la toma de decision humana®. Esta requiere la
integracion de informacién cognitiva, emocional
y motivacional. La evaluacién de la competencia
en la toma de decisiones es un proceso complejo
en personas con o sin deterioro cognitivo. Enfren-
tadas a tareas decisionales y de razonamiento las
personas generalmente fallan en usar la logica y
las respuestas suelen basarse en intuiciones y cora-
zonadas, que se puede manifestar en la presencia
de algunos sesgos en las respuestas’. Por un lado,
lo descrito puede incidir en la comprensién de
los consentimientos informados de personas sin
deterioro'®!'. Un ejemplo de ello es la asimetria en
el tratamiento de las ganancias y pérdidas'? dado
que existe una tendencia a sobreestimar la proba-
bilidad de ocurrencia de eventos que deseamos y
subestimar la de eventos indeseados'. Por otro
lado, el deterioro cognitivo puede afectar o no la
competencia de toma de decisién, requiriendo

Rev Med Chile 2017; 145: 1312-1318

una evaluacién ad hoc del proceso de formacién
de consentimiento.

Se considera que una persona es competente
para tomar decisiones o realizar una actividad
o en determinada materia, si sus capacidades o
habilidades estdn sobre el nivel requerido para
su realizaciéon'. La competencia es un concepto
umbral. En términos précticos, el umbral que se
establece entre la competencia o incompetencia
para decidir estd determinado por las capacidades
que permiten obtener un consentimiento infor-
mado®. Estas capacidades dependen de cuatro
componentes fundamentales: 1) la capacidad de
entender y recordar informacidn; 2) la capacidad
de manipular la informacién de manera critica;
3) la libertad de elegir y 4) la capacidad de ex-
presarse’®. No existe un umbral absoluto entre
competencia e incompetencia ni un test consen-
suado para evaluar la capacidad de consentir. La
confiabilidad y validez de tests, como “MacArthur
Competence Assessment Tool for Clinical Research”,
“the California Scale of Appreciation” y el “Deaco-
ness Informed Consent Comprehension Test” son
limitadas y, no han sido validados en Chile®. En
ausencia de instrumento universal para evaluar
la capacidad de consentir, los profesionales de la
salud e investigadores se basan en su juicio clinico
e intuicién'. Clarke (2013) propone que clinicos
e investigadores fundamentan implicitamente su
juicio en tres pilares: se presume que la mayoria
de las personas sobre cierta edad (generalmente
14 anos) pueden consentir®. Este criterio etario
coincide con las normas juridicas de distintos
paises. La competencia para consentir de una per-
sona no varia, exceptuando cuando las personas
estdn sometidas a circunstancias extremas y, si una
persona es capaz de consentir a un procedimiento
o tratamiento médico, es capaz de consentir a
otros, independiente de su complejidad. Enton-
ces, es necesario precisar cuando la intensidad del
trastorno cognitivo interfiere con la capacidad o
aptitud para tomar decisiones informadas y res-
ponsables en actividades de la vida diaria (manejar
asuntos financieros, ejecutar algin deseo, manejar
un vehiculo, administrarse los medicamentos o
vivir de forma independiente) y en asuntos de
salud (aceptar o no una hospitalizacién o un
procedimiento quirurgico, dar consentimiento
informado en una investigacién cientifica)!*".
La evaluaciéon de competencia para consentir
en personas con trastornos cognitivos presenta
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complejidades generales y particulares, en caso
de trastornos demenciantes: No existe umbral
absoluto para determinar la competencia de toma
de decisién ni una relacién lineal entre intensidad
de las demencias y la pérdida de la competencia.
La competencia requerida dependerd de la com-
plejidad de las decisiones.

La evaluacion de la competencia debe fundarse
en ciertas consideraciones. Entre ellas, las demen-
cias no causan una pérdida total de capacidades
cognitivas, ni de la capacidad de toma de decision.
La gran mayoria de los sindromes demenciales
son de cardcter progresivo, afectindose primero
las decisiones de mayor complejidad. A mayor
conocimiento sobre las demencias, el diagndstico
se establece en etapas mds precoces en presencia
de déficits cognitivos leves. Un ejemplo es la
enfermedad de Alzheimer. Por consiguiente, la
evaluacion de la competencia de una persona con
demencia debe considerar, entre otros, el grado de
deterioro cognitivo y la complejidad de la decision
a tomar. En materias de salud, el grado requerido
de capacidad es directamente proporcional al nivel
de riesgo asociado con una decision.

En pos de respetar el principio de autonomia,
es fundamental optimizar el diagnéstico de capa-
cidad funcional en materia de salud'*'%. Para ello,
Simé6n y Judez (2005) y Alvaro (2012) proponen
seguir ciertos criterios. Entre ellos, uno criterio
cardinal es que la incompetencia no se base en el
diagndstico'*'®. De hecho, si bien la competencia
para consentir estd relacionada al grado de deterio-
ro cognitivo, instrumentos de evaluacién cognitiva
como el Mini-Mental Test de Folstein tienen escaso
valor predictivo'. La evaluacion debe ser tarea es-

pecifica; la cognicion puede fluctuar, la evaluacién
debe repetirse si es necesario; la decisién tomada,
aunque absurda, no constituye un argumento para
declarar a un paciente incompetente; evaluar el
proceso de toma de decisién (entender y recibir
informacidén; implicacion para el paciente; deci-
sién razonada y comunicacion de la decisién) y no
en la eleccién®™. Estos criterios deben considerar
el contexto clinico de las personas con demencia,
entre los que se encuentran sus trastornos de
comunicacién verbal, que pueden incitar a mini-
mizar las reales competencias de los pacientes si
no se usan métodos de comunicacién no verbales
y los trastornos en la conciencia de enfermedad.
Es comun que personas con demencias presenten
un déficit en la percepcién de sus trastornos o
anosognosia, que puede interferir con la toma de
decisiones en materias salud. Es decir, no contex-
tualizan la decisién a tomar a su situacién, porque
no reconocen los efectos de su enfermedad y, por
ende, sus decisiones no integran el hecho de tener
demencia. Por ejemplo, no internalizan que han
perdido las habilidades para conducir un vehiculo
o gestionar sus finanzas. Es importante recalcar
que la presencia de anosognosia no se presenta en
todos los pacientes con demencias ni en todas las
etapas, ni tiene estricta relaciéon con la progresién
de la enfermedad.

Se han desarrollados diferentes instrumentos
para evaluar si las competencias necesarias para
una de toma de decision racional estdn preserva-
das (Tabla 1). Estos, generalmente, evaldan si las
capacidades de las personas cumplen los requisitos
sefialado en la Tabla 2.

En resumen, las demencias pueden o no causar

Tabla 1. Principales instrumentos para evaluar la capacidad de toma de decision en personas
con demencia (adaptado de Alvaro 2002)'*

Guia o protocolo
Competencia de consentir
Aid to Capacity Evaluation

Capacity Assessment Tool

Medida de capacidad de decisién (Decision assessment Measure)

Hopemont Capacity Assessment Interview

MacArthur Competence Assessment Tool

Nombre Tipo de instrumento

White's criteria Estructura semi-estructurada

ACE Estructura semi-estructurada
CAT Estructura semi-estructurada
CCTI Estructura semi-estructurada

MacArthur Competency Assessment Tool for Clinical Research

MacArthur Competency Assessment Tool for Clinical Research

1314

HCAI Estructura semi-estructurada
MacCAT-T Estructura semi-estructurada
MacCAT-CR Estructura semi-estructurada
MacCAT-CA Estructura semi-estructurada

Rev Med Chile 2017; 145: 1312-1318
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Tabla 2. Criterios para evaluar la competencia en materias de salud segun los criterios de competencia
de White (1994) (40) (adaptado de Slachevsky, Fuentes et al. (2007)3* & Alvaro (2012)"*

Criterios

Criterio de informatibilidad

Capacidades cognitivas y afectivas

Capacidad de elegir

<¢Como evaluarlo?

(Puede el paciente con demencia entender lo que se esté discutiendo, por
ejemplo, entiende de qué se trata una determinada operacién o lo que signi-
fica realmente vivir solo?

(Puede el paciente mencionar o enumerar las diferentes alternativas
existentes?

{Puede el paciente senalar cual es el mas probable resultado de su opcion
o los resultados de cada una de las opciones principales, por ejemplo, “el
doctor dice que yo probablemente moriré si no me practico esta operacién”?

{Puede la persona decidir entre las diferentes opciones e indicar la que

prefiere?

{Puede la persona justificar su eleccion?
{Mantiene a través del tiempo su decisién?

Capacidad de entender la toma de decisién

una pérdida de competencia en tarea especifica, lo
que se contrapone con la normativa chilena, que
se revisa a continuacion.

II. Chile. Capacidad juridica y toma
de decisiones en salud

La primera observacion a realizar es que la doc-
trina y jurisprudencia chilenas son concordes en
sostener que la demencia debe ser interpretada en
sentido amplio"?, es decir, la expresiéon demente
se extiende a todo tipo de enajenacién mental o
alteracién que prive de razén a un individuo, sin
importar el nombre cientifico de la enfermedad
que lo produce; ello ha sido tradicionalmente
interpretado asi, desde la entrada en vigencia del
cbdigo civil en 1857 (periodo en que la esperanza
de vida al nacer en Chile no superaba los 30 afos
de edad)?.

Por ello, el vocablo “demente” que utiliza
el cédigo civil (articulos 456 a 468) no se com-
prende en sentido técnico, de acuerdo con el
significado que le asigna psiquiatria o neurologia,
sino en su sentido etimolégico (locura, trastorno
de razén [Real Academia Espanola])* y, en ge-
neral, en los casos en que las personas viven con
alguna enfermedad mental que les impida tomar
decisiones libremente. Las personas declaradas
judicialmente en interdiccién por demencia son
consideradas absolutamente incapaces (articulo
1.447); se entiende que carecen de voluntad, de

Rev Med Chile 2017; 145: 1312-1318

Capacidad de explicar los procesos de la toma de decision

suficiente juicio o discernimiento y no pueden
ejecutar acto juridico alguno por si mismos,
entre otros: testar, reconocer un hijo, celebrar
contratos y votar”. Uno de los fines histdricos
que explica la restriccién enunciada es la pro-
teccién del patrimonio y su administracién.
Los actos o contratos del demente posteriores al
decreto judicial de interdicciéon son considerados
nulos, aunque se alegue haberlos celebrado o
ejecutado en un intervalo lucido (articulo 465
cédigo civil de la Reptublica de Chile). Una vez
declarado interdicto, el demente podria llegar
a ser rehabilitado en su capacidad, a través de
nuevas gestiones judiciales que dan lugar a una
sentencia de rehabilitacién que pone término a
la interdiccién®.

Con relacién a lo descrito en el pérrafo prece-
dente, la Ley N° 18.600 que establece normas sobre
deficientes mentales, define persona con “disca-
pacidad mental” como aquella que a consecuencia
de una o mds limitaciones psiquicas, congénitas o
adquiridas, previsiblemente de cardcter permanente
y con independencia de la causa que las hubiera ori-
ginado, vea obstaculizada, en 0 a lo menos un tercio,
su capacidad educativa, laboral o de integracién
social (articulo 2 Ley N° 18.600). Sostiene que la
persona con discapacidad mental grave y profunda
permanecerd al cuidado de su familia, no obstante,
habr4 establecimientos especiales en caso de que el
propio hogar no les cobije, que funcionardn bajo
la tuicién del Ministerio de Salud y de Justicia. La
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atencién de personas con discapacidad mental
grave o profunda tendrd como objeto fundamental
lograr su integracidn a la sociedad (articulo 9 Ley
No 18.600).

Por otro lado, y segiin prescribe la Ley
Neo 20.422 (2010) que establece normas sobre
igualdad de oportunidades e inclusion social de
personas con discapacidad, la discapacidad mental
la declara administrativamente la Comisién de
Medicina Preventiva e Invalidez -COMPIN- de-
pendientes del Ministerio de Salud (MINSAL) o
las instituciones publicas o privadas, reconocidas
para estos efectos por el MINSAL (articulo 13). La
declaracion de discapacidad mental que realizan
estas instituciones tiene por finalidad permitir
a los beneficiarios acceder a apoyos sociales y
legales. Es una resolucién que emana de un 6r-
gano administrativo sin facultad para afectar el
ejercicio de autonomia de una persona, como,
por ejemplo, declararla interdicta. La declaracién
administrativa de discapacidad puede ser sujeta a
un procedimiento de recalificacién por la COM-
PIN, previa solicitud fundada del interesado. No
podra solicitarse la recalificacién mds de una vez
en cada ano calendario, a menos que esta solicitud
se fundare en hechos o antecedentes nuevos, no
vinculados a las circunstancias que dieron lugar a
la calificacidn (articulo 14).

Por consiguiente, la “demencia” ala que alude
el codigo civil y “discapacidad mental” a la que
alude las leyes en comento, no son sinénimos. La
declaracién administrativa de discapacidad men-
tal puede constituir un paso previo a la sentencia
judicial que declara la interdiccién por causa de
demencia de una persona. Pero, el inico facultado
para afectar derechos humanos por falta de auto-
nomia es el juez, previo pronunciamiento judicial.
La interdiccién por demencia es gravosa porque
el interdicto queda anulado de su participacién
en la vida civil*>*.

La situacién normativa en esta materia da
cuenta dela influencia que ha tenido en Chile (y en
paises latinoamericanos) la tradicion del derecho
europeo continental (de base romana, asumido en
el proceso de codificacién francés), que considera
como modelo de toma de decisiones aquel que se
basa en la “sustitucion de la voluntad” de la perso-
na juridicamente incapaz por aquella voluntad de
un representante capaz de representarlo y, que se
asume refleja el interés superior del representado
(al menos como ficcién juridica)®.
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Discusiéon

El ordenamiento juridico presenta serias limi-
taciones. Por una parte, no es acorde a la comple-
jidad clinica de las demencias que producen un
compromiso gradual de las competencias y por
otra, es anacronico. El régimen que propone el c6-
digo de antafio parece al juicio de hoy como fruto
de un paternalismo juridico, y también médico,
cuestionable, precisamente porque la voluntad y
voz del representante no necesariamente es corre-
lativo a los intereses legitimos del representado o
su intencion real.

Finalmente, el orden publico internacional
avanza hacia el modelo de toma de decisiones
basado en el “apoyo o a asistencia de la voluntad”,
que busca la igualdad de las personas con discapa-
cidad en el ejercicio de su capacidad juridica®. Asi
lo consagra el articulo 12 Ne 2 de la Convencién
Internacional sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006) que es vinculante para Chile
desde el ano 2008, y prescribe que el igual recono-
cimiento ante la ley y de la personalidad juridica
en las personas con discapacidad. El documento
define también la “discriminacién por motivos
de discapacidad” que incluye expresamente la
denegacion de “ajustes razonables”, entendidos
como las modificaciones y adaptaciones necesarias
y adecuadas que no impongan una carga despro-
porcionada o indebida, cuando se requieran en un
caso particular, para garantizar a las personas con
discapacidad el goce o ejercicio de sus derechos y
libertades (articulo 2 incisos 4° y 5°).

Por lo anterior, en pos del bien comun y
del respeto de derechos humanos, es necesario
repensar el ordenamiento chileno para superar
la asincronia entre la competencia en la toma de
decisiones y la capacidad juridica, su anacronismo
y su inadecuacién a la normativa internacional
vigente y vinculante. Los nuevos instrumentos
juridicos deben ser concordantes con las reali-
dades clinicas y de investigacién, sin desconocer
el proceso de toma de decisién en los trastornos
demenciantes. Entre otras cosas, se debe consi-
derar que las demencias pueden comprometer
la toma de decisién selectivamente en algunos
dominios especificos. Adicionalmente, se debe
distinguir entre discapacidad y dependencia, esta
ultima considera la necesidad de otra persona para
hacer las actividades de la vida diaria, sean estas
instrumentales o bdsicas.

Rev Med Chile 2017; 145: 1312-1318
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Estos cambios de paradigma que apuntan
a la inclusién efectiva se estdn implementando
paulatinamente en paises de la Organizacién
para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico
(OCDE) como Irlanda, Italia y Francia®**. Una
propuesta es reformar el sistema de proteccién
de las personas juridicamente incapaces, sustitu-
yendo la expresion “demente” por personas con
disminucién de sus facultades psiquicas (personas
con autonomia disminuida, personas privadas de
autonomia)?. Otra propuesta es posibilitar que el
juez adecue las limitaciones a la autonomia de la
persona incapaz, segun el grado de autodireccién
que presente. En cualquier caso, las propuestas
deben considerar un criterio de gradualidad de la
capacidad juridica y su revision judicial perma-
nente (en tribunales especializados)™.
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