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			prólogo

			I. Contextos del texto 

			Nos ha honrado la profesora Mag. Ab. Paula Gastaldi con su propuesta de escribir nosotros unas notas a manera de prólogo de su libro intitulado Consentimiento informado de personas con discapacidad que mucho agradecemos y para lo cual nos hemos impuesto no solo de leer la obra tal como corresponde, sino también tener presente lo que enseñamos cuando en nuestros cursos nos corresponde asumir el tema del consentimiento informado. Tal como se podrá apreciar más adelante, existe en la obra, una enseñanza muy particular respecto a este último aspecto. 

			Parto por precisar que el libro se compone de cuatro capítulos que están dispuestos en secciones claramente separables unas de otras, puesto que sus abordajes son definibles aisladamente, sin embargo debemos adelantar que a contrario de lo que ocurre con otras obras, en donde sus capítulos puede ser leídos sin seguir ninguna secuencia o incluso dejar alguno sin leer y con ello, no afectar en manera sustantiva la comprensión de la obra. Advertimos que tal modo de lectura que se suele nombrar en ‘diagonal’, no resulta recomendable de poder cumplirla en este caso. El libro lleva un texto y línea argumental que hace que su entramado sea muy cerrado y por ello, obviar un capítulo, puede significar no poder comprender cabalmente alguna cuestión posterior. 

			Esto no significa que tenga el mismo, una extrema complejidad en las consideraciones que son brindadas, en modo alguno ello es de esa manera y además también hay que marcarlo, está escrito en un lenguaje si bien académico muy diáfano y se guarda la autora de hacer –allí donde lo podría cumplir– extensos circunloquios sobre diversas cuestiones y no pierde de vista en ocasión alguna, que el libro tiene una finalidad operativa concreta y no solo un desarrollo teórico. Existe en el mismo, un aspiracional a que las personas con alguna discapacidad sean al fin mejor consideradas, a la hora de cumplirse con este tipo de prácticas profesionales de todo rigor.

			Desde nuestra perspectiva, lo que impone tener que seguir una progresividad en la lectura tal como lo ordena la secuencia de sus capítulos, está igualmente emparentado con la materia en cuestión, tal como ha sido desarrollada. Ella le adviene a los lectores por un tipo de estudio cumplido bajo una perspectiva pluridisciplinar en los abordajes del análisis para el evento del consentimiento informado y que no es lo corriente para esta materia; toda vez, que aquí se ha vinculado de manera natural la perspectiva que viene desde la filosofía política, la bioética y por último la ciencia jurídica. 

			Sin duda alguna, aquellos que no desatiendan dicha perspectiva transdisciplinar, serán los afortunados en encontrar en el libro una riqueza poco hallable en otros estudios, y para los que no, se sentirán muy conformes con análisis del consentimiento informado especialmente cuando se refieren a personas con discapacidad, pocas veces considerado con tanto detalle y laboriosidad. 

			Por otra parte, también cabe señalar, que el mismo título del volumen no parece –en nuestro criterio– hacer gala completa de su desarrollo. Haberlo denominado ‘Consentimiento informado de personas con discapacidad’ puede llevar a pensar, que el libro se ocupa exclusivamente de esa materia en dicho colectivo de personas; cuando por el contrario, el libro en realidad lo que hace, es un completo análisis del consentimiento informado evitando repeticiones de lugares comunes que por doquier encontramos referenciado cuando de ello se habla o escribe y solo, después de haber presentado casi hasta su agotamiento la matriz general, deja paso a la misma materia poniendo su eje particular en las personas con discapacidad. 

			Desde este punto de vista, hubiera sido más adecuado según lo creemos, agregarle después de su afirmación generalista de análisis del consentimiento informado un subtítulo, que referencie el especial énfasis que se habrá de colocar, esto es, cuando la materia del consentimiento informado recala sobre personas con discapacidad. ¿Por qué decimos lo anterior?

			En realidad, porque el libro hace una serie de cuidadosos análisis del tema del consentimiento informado en los instrumentos internacionales donde el mismo está vinculado y, por lo tanto, no excluye los que correspondan a Organismos internacionales, Tribunales internacionales y luego, leyes y decretos reglamentarios nacionales. A lo cual se suma, los criterios jurisprudenciales centrales que en la materia se pueden nombrar, sin por ello, convertir el trabajo en uno que podríamos homologar como de bio-derecho o derecho sanitario. El libro está lejos de esa coordenada, puesto que la supera ampliamente. 

			El libro es una síntesis casi completa de lo bioético que en la materia se puede apuntar y por ello, es donde prácticamente la profesora Gastaldi agota el análisis que en dicha materia es posible realizar. En lo jurídico-legal sin duda que ha habido una fina agudeza en la perspectiva del análisis, y que a muchos expertos en la materia habrá de sorprender –tal como nos ha ocurrido a nosotros mismos- y, en cuanto corresponde a la perspectiva de filosofía política, los desarrollos que se han alcanzado han sido los posibles, en particular aquí, con especial atención a las personas con discapacidad. 

			La mencionada trilogía disciplinar le ha puesto un valor muy especial a toda la obra, como también, que sin duda hay indicios en el texto, que muestran que el presente volumen de la colección Ethos, es un decantado de alto valor, de un trabajo de estudio y reflexión mucho mayor. Se advierte la tensión de su autora de seccionar el discurso para no convertir la obra en una mucho más extensa y que en general, el lector corriente es lo que evita.

			Por todo lo que a guisa de información de la obra hemos puntualizado, no cabe sino felicitar a la profesora Gastaldi y desearle toda la suerte con este volumen, puesto que también los escritores de temas de filosofía y bioética tienen que tener dicho azar del destino –más allá de lo muy bueno que pueda ser y que lo es el presente texto–; para que el libro pueda finalmente atravesar los espacios académicos y poder enclavarse en los nichos más generales de la práctica profesional médica que al final de cuentas, es donde facie ad faciem, persona con discapacidad y médico se encuentran relacionándose por la exigencia de consentimiento informado.   

			II. Acerca de lo sustantivo de la obra

			En una muy apretada síntesis se puede señalar que el libro tiene como desafío, encontrar las vías de compatibilidad suficiente entre uno de los tantos modelos de comprender y analizar en esta materia la discapacidad de las personas y que es el que ha seguido la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad sancionada el 2006, receptada por Argentina en el año 2008 y dotada de jerarquía constitucional en el año 2014, como es, el “modelo social” y al cual, se supone que los Estados Parte, por caso la República Argentina, tiene que ajustarse en función de la jerarquía constitucional que tiene dicha Convención. Para ello hay que estar atento a revisar el sistema infra legal argentino –y que la autora promueve– para poder observar si hay una consecuencia entre la proclamación de la Convención con los presupuestos legales del sistema jurídico nacional en dicha materia y a lo cual, la profesora llega conclusivamente a una respuesta. 

			Dicho desafío, llevará a la autora a formular una serie de descripciones de los diferentes modelos en que se puede considerar a las personas con discapacidad; giro que la nombrada considera el más adecuado y que por nuestra parte coincidimos por ser dicho sintagma, el sugerido desde las humanidades médicas. Se presentan así, las fortalezas y debilidades de cada uno de los modelos, para luego adentrarse en los análisis comparativos de los modelos y las prácticas profesionales tal como parecen estar siendo cumplidas en cada uno de ellos. 

			En particular análisis, lo que sucede con las personas que tienen discapacidad en general, aunque importará muy especialmente aquellos que poseen discapacidad de tal envergadura, que no están en condiciones de poder formular ningún juicio respecto a su consentimiento a los eventos médicos que el profesional interviniente considera que deben ser cumplidos y donde la figura jurídica de los “apoyos” o representatividad de la persona discapacitada, cobra un rol muy significativo tal como se puede colegir. 

			Será la propia autora quien clarifica el objetivo central del libro al indicar “que la discusión respecto a los modelos y concepciones de la discapacidad no ha sido zanjada, por lo que esta investigación aporta una conceptualización de la discapacidad a partir de reconocer sus rasgos distintivos y modelos de trato” (pág. 131). 

			A tal resultado, en muestras de los componentes de filosofía política que transitan la obra, se muestra la adhesión al criterio rawlsiano de la práctica del equilibrio reflexivo puesto que, en el desarrollo, la obra presentará evidentes tensiones a la hora de definir alcances y perspectivas del consentimiento informado de personas con discapacidad, las que pondrán en tensión acciones y valores muy caros para la bioética en general, tales como: beneficencia, autonomía y dominación. En especial por aquellos que no pueden establecer ningún grado de comunicación con los demás. Desde este punto de vista, la autora encontrará un camino legítimo y no completamente explorado, de la dimensión de la autonomía con otros y que bien puede decirse, que hunde sus estudios más prestigiosos en las obras de Edmund Pellegrino y Alfred Tauber.

			Como no puede ser de otra manera, la profesora Gastaldi tiene que hacer una suerte de planimetría de los modelos de discapacidad existente y que en realidad, cada una de ellos reposa sobre una teoría política –en función de respeto, perspectiva y construcción antropo-médica– y que son el modelo de la “prescindencia” que en rigor parte de considerar a la discapacidad como anomalía sanitaria y por ello, al fin es un estado indeseable tanto en lo individual como social, tal como lo es siempre la enfermedad en general. Un segundo criterio, la define a ella desde una perspectiva ‘rehabilitadora’ y es un típico miramiento de naturaleza médica, y por ello, actualiza su presencia la vía rehabilitadora como alternativa. La tercera concepción, se define “social”, y habrá de afirmar que la discapacidad es una combinación de factores médicos en interacción con el entorno. Por último, se conjuga una concepción de la discapacidad, desde la “diversidad funcional” y por la cual, se habrá de colocar una mayor atención, en las mismas acciones discriminatorias que existen sobre ella sin perjuicio de sus tratamientos médicos.

			La autora se encarga de marcar que cada uno de estos “modelos”, pueden también ser conjugados a la luz de una cierta orientación, que en realidad decimos por nuestra cuenta, sería como el criterio ontológico por el cual se explica prima facie el modelo. Son tres las orientaciones que ha formulado y que a cada una de ellas las denomina “ópticas”, así señalará y dará razones de la “médica”, luego de la “médico-social” y por último la ‘social’ sin más.  Especificará que “la O1 reposa en un aspecto de naturaleza psicofísica y la O2, de base médica, vincula la discapacidad con el entorno (por ello la he denominado médica-social) la O3 elimina esa base médica. Sin embargo, consideramos que la O2, defendida por la concepción social, es la única que defiende un abordaje mixto de la discapacidad, poniendo la nota distintiva tanto en las cuestiones médicas como en el entorno social” (pág. 29).

			El capítulo segundo, que se refiere a la “capacidad jurídica” de las personas con discapacidad, no cuesta mucho suponerlo, es posiblemente la sección donde con mayor evidencia se tienen que hacer los abordajes jurídicos del problema de la persona con discapacidad, en especial aquellos que no tienen posibilidad de comunicarse por ninguna vía. En esta oportunidad la autora, hace un inventario de los diferentes instrumentos jurídicos que al respecto se ocupan del problema y brinda especial consideración a las construcciones legales que luego de la reforma del Código Civil y Comercial de la Nación en el año 2015 se introdujeron en el plexo normativo de la República. 

			El tercero de los capítulos se refiere a las diversas concepciones que acerca del consentimiento informado existen, y es sin duda la parte individualmente considerada más rica, puesto que es aquí –en nuestro análisis– la ocasión en la que la autora hace un muy valioso despliegue de consideraciones que en alguna medida son elaboraciones de otros autores, pero que bien utilizados por ella, le ha permitido presentar una fisonomía lo más adecuada posible para la ponderación de dicho consentimiento de personas con discapacidad. Y en tal lugar, hacer los aportes más originales del trabajo.

			La autora habrá de diferenciar con claridad dos aspectos no siempre están bien separados, lo que corresponde a la materialización del instrumento del consentimiento informado y lo que se refiere en sentido estricto a su proceso de realización. Brinda una excelente conceptualización del giro y que, por su entidad, nos permitimos replicar aquí, dice: “Entiéndase por consentimiento informado el proceso para la toma de decisiones respecto a toda intervención, procedimiento, tratamiento médico en general, en donde se cristaliza la declaración de voluntad del paciente, expresada por escrito u oral –según las exigencias de la ley– y se materializa en un documento específico o en la historia clínica, según corresponda. Dicho proceso debe involucrar al paciente, comprenda o no comprenda los alcances de la información suministrada” (pág. 63).

			Este capítulo tiene la fortaleza no solo de hacer un recorrido por el espinel legislativo nacional y convencional en materia de consentimiento informado y de éste, en personas con discapacidad, sino que muestra ciertas inconsistencias que aparecen en el ordenamiento jurídico cuando el mismo es puesto bajo un escrupuloso estudio y observación. Por caso cuando hay una eximición de requerirlo el consentimiento informado porque la persona está imposibilitada de consentir y a la vez, es posible la intervención de un tercero –“apoyos”– para dicho acto, siendo ello de naturaleza excepcional. 

			En esta ocasión Paula Gastaldi aprovecha al máximo una lectura del Prof. Eyal Nir quien habilita una serie de argumentos que fortalecen la importancia del consentimiento informado y que, al traerlos al debate, amplía significativa el foco del problema. Por razones obvias no es nuestra función desarrollar dicho argumento, más sí, dar una noticia de cuáles son los ejes de los mismos, a saber: protección, autonomía, prevenir conductas abusivas, confianza, auto-propiedad, no dominación e integridad personal de los pacientes. Cada uno de ellos, ha merecido una paráfrasis de la autora, en sintonía con la legislación nacional y con agudas observaciones que, en algunos supuestos, ponen en crisis tales argumentos. 

			Más arriba señalamos nosotros, siguiendo a la autora, que la aplicación de la tesis de Rawls del equilibrio reflexivo era una invitación a sopesar ponderativamente estatus que podían entrar en conflicto y a ello se refiere, cuando dedica un extenso subcapítulo a la discusión entre el principio de autonomía y el principio de beneficencia, que tal como sabemos, es una discusión central en la práctica bioética, especialmente de la bioética clínica. 

			El capítulo cierra con una importante afirmación de la autora a este respecto y por la cual, deja en claro que ninguno de los principios tiene una jerarquía sobre el restante, y que serán las razones que se tienen las que harán valer más, uno que el otro; señalando al final, que por definición las personas con discapacidad ejercitan –o debería ejercitar sin impedimento alguno– su autonomía, y solo para aquellos que están absolutamente incapacitados de consentir o están en situaciones de emergencia, se puede ponderar con supremacía el principio de beneficencia. 

			El capítulo cuarto –sin duda que no solo es el más extenso en páginas, sino también muy sustantivo en su discusión y proyección jurídico-bioética– es donde la profesora Gastaldi muestra todo el arsenal argumentativo que hasta dicho momento había sido cuidadosamente reservado; en dicha ocasión nos invitará a repasar discusiones en las que, en diversas oportunidades todos los que transitamos estos temas hemos tenido, pero lo hace con renovados argumentos porque efectivamente los está iluminando desde una centralidad que no es la corriente, pues su centralidad es la que corresponde a la persona con discapacidad y aunque los argumentos sean los mismos, frente a este sujeto pasivo, algunas cuestiones dejan de ser tan prístinas como se puede pensar inicialmente.

			En este lugar, se desarrollarán materias como la del paternalismo médico y dentro de ese espacio, las diferencias entre aquellas prácticas que son “beneficientes” de aquellas otras que propiamente se nombran como ‘perfeccionistas’ que a su amparo se pueden prodigar. En el presente debate, Gastaldi indicará al final de las discusiones su propia perspectiva del problema, para lo cual afirma que “en el caso de personas totalmente imposibilitadas de interactuar con el entorno deviene un paternalismo justificado en donde se tomarán decisiones por la persona (…) En el caso de personas con cierta dificultad de comprender los alcances de una información se activa un sistema de apoyo que consiste en asistirlas para en la toma de decisión” (pág. 105).

			Se ocupará luego de la competencia para decidir la persona, a los fines de poder brindar un consentimiento válido y para lo cual, utiliza la autora una línea doctrinal que ha postulado D. Brock que sugiere la constatación de tres condiciones, a saber: “competencia”, “voluntariedad” y “comprensión informada”. En avance de dicho capítulo, se abordarán temas frecuentes pero con colindancias en perspectivas no siempre frecuentadas, así la relación médico-paciente y la que dice paciente-médico, la cuestión de los familiares y los apoyos. Todo lo cual, va permitiendo dejar una estela del problema central, el consentimiento de las personas con discapacidades, y para ello, reafirma lo ya dicho, aunque ahora con mayor precisión respecto a que las personas con discapacidad –psíquica, sensorial, psicosocial– como habitualmente se puede considerar, carecen de capacidad para decidir, cuando ello sucede porque la comprensión de la información suministrada no es alcanzada, se formula el sistema de “apoyos” para la decisión y por último cuando la imposibilidad es absoluta de interacción con el entorno, se dinamiza la vía de los familiares quienes habrán de decidir por la persona con discapacidad, ejercitándose en tal ocasión una práctica de paternalismo cooperativo.

			A este último aspecto, la autora brindará una serie de elementos que situarán el adecuado funcionamiento de dicho “paternalismo cooperativo” y a la vez, los propios límites del mismo por parte de sus actores.

			Para terminar nosotros, decimos unas pocas líneas respecto a los desarrollos finales que tiene la obra y que encierra mucho de su mismo título, puesto que se pone en tensión cierta actitud medicalizante respecto a las personas con discapacidad que en ciertas ocasiones no son las preferidas por el mismo sujeto y, por lo tanto, no se pone en juego la misma autonomía del sujeto sino en realidad un irrespeto mediante una práctica de dominación (profesional).

			Por último y no porque no existan más cuestiones que apuntar en este breve paseo indicativo del libro en cuestión, es que queremos volver sobre algo que fue motivo de clara definición al inicio de la obra; como es, la adhesión que ella presta a un modelo de discapacidad y que ahora, luego de haberlo desplegado en varios escenarios médico-terapéuticos, lo pone en clave de acción política porque su encabezado es bajo el epígrafe de ‘Reflexiones en torno a un trato justo hacia personas con discapacidad’, para lo cual afirma –citando a la referente en el área Dra. Agostina Palacios y haciendo pie en su libro– que “si las personas con discapacidad se encuentran en situación de vulnerabilidad, no es por exclusivo motivo de su diversidad física o psíquica, sino en razón del trato discriminatorio que reciben socialmente”.

			Desde esta perspectiva Gastaldi habrá de desarrollar cuatro argumentos –que ella nombra advertencias– y que en realidad son los que potencian el alcance posible de un trato justo a las personas con discapacidad, naturalmente para quienes tienen actuaciones interactivas, como para quienes, fruto de la misma incapacidad están privados de ello.

			De esta manera, reconociendo lo arbitrario que puede tener la ilustración que hemos hecho de la obra de la profesora Paula Gastaldi, hemos querido hacer lo que un prólogo tiene como objetivo como es: poner una palabra, antes de la palabra verdaderamente valiosa para quien se siente movido a la lectura de la obra, que no es sino, la que predica el estudio que la autora ha realizado. 

			En lo estrictamente personal, destacamos haber disfrutado de la lectura; juzgamos que es un trabajo muy significativo en el marco de la literatura jurídico-bioética que hoy está disponible en lengua hispana y que, sin duda, evidencia que el camino académico que desde hace ya varios años viene transitando en diferentes cátedras la Mag. Paula Gastaldi, tiene un futuro por demás promisorio, no solo por su talento académico que es incuestionable, sino quizás en mayor medida, porque lo sabe combinar sin esfuerzo con generosidad y entusiasmo entre quienes la rodean académicamente y dentro de los que, felizmente nos incluimos.

			Doctor Armando S. Andruet (h)

			Académico de Número de la Academia Nacional de Derecho 
y Ciencias Sociales y Academia de Ciencias Médicas de Córdoba

		


		
			INTRODUCCIÓN

			La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante, CDPD), sancionada el 2006, receptada por Argentina en el año 2008 y dotada de jerarquía constitucional en el año 20141, ha propuesto una transformación epistémica, filosófico-política y jurídica respecto a cómo deben ser concebidos los derechos de personas con discapacidad. Dicha CDPD consagra el modelo social de la discapacidad, instaurando una nueva concepción de la discapacidad con consecuencias jurídicas ineludibles para los Estados Parte. Esta investigación partirá por reconstruir las implicancias que dicho modelo trae a la hora de abordar la discapacidad y cómo, específicamente, debemos concebir el acto de consentir un tratamiento médico por parte de personas con discapacidad.

			En este sentido, el consentimiento informado queda expuesto como problemática emergente de la nueva concepción de la discapacidad propuesta por la CDPD. Lo cierto, también, es que existe un artículo puntual de la CDPD que enmarca el debate sobre capacidad jurídica, consentimiento y autonomía. El artículo 12 de la CDPD indica:

			Igual reconocimiento como persona ante la ley: 

			1) Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad jurídica.

			2) Los Estados Partes reconocerán que las personas con discapacidad tienen capacidad jurídica en igualdad de condiciones con las demás en todos los aspectos de la vida. 

			3) Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad jurídica. 

			4) Los Estados Partes asegurarán que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias asegurarán que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo más corto posible y que estén sujetas a exámenes periódicos por parte de una autoridad o un órgano judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias serán proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las personas. 

			De esta manera, del texto del artículo 12 de la CDPD emerge la regla que todas las personas gozan de capacidad jurídica y que la discapacidad no puede ser considerada per se una razón para limitar la capacidad jurídica de las personas. 

			Por su parte, el artículo 25.d) de la CDPD tiene una expresión clara acerca del consentimiento médico, estableciendo que se debe brindar atención médica a las personas con discapacidad “sobre la base de un consentimiento libre e informado”. A su vez, el artículo 15.1 señala que “nadie será sometido a experimentos médicos o científicos sin su libre consentimiento”.

			La CDPD propone un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante, Comité) conformado por expertos independientes que supervisan su aplicación por parte de los Estado. Los Estados Parte deben presentar informes exhaustivos sobre las medidas que hayan adoptado para cumplir las obligaciones contenidas en la Convención, en un plazo de dos años, contado a partir de su entrada en vigor. Dicho Comité, en el año 2014 ha emitido su Observación General N.º 1, estableciendo que los Estados “tienen la obligación de exigir a todos los profesionales de la salud y la medicina (incluidos los profesionales de la psiquiatría) que obtengan el consentimiento libre e informado de las personas con discapacidad antes de cualquier tratamiento” (Artículo 25.d. CRPD/C/GC/1). A su vez, recalcó que no se puede permitir la sustitución de la voluntad de las personas con discapacidad por parte de un tercero al momento de dar su consentimiento. Sin embargo, la literatura actual debate en torno a la sustitución de la voluntad, al menos en casos donde existen dudas acerca del alcance de la comprensión de una persona respecto a ciertos actos. En el caso que nos ocupa, indagaremos qué sucede con quienes no cuentan con la competencia para la comprensión de la información brindada al emitir un consentimiento médico. 

			Ahora bien, la CDPD ha propuesto como derecho central de la persona con discapacidad el sistema de apoyos y salvaguardas a los fines de asistir en el ejercicio de los actos de la vida civil. A los efectos de abordar la situación jurídica vigente en Argentina será menester analizar la sintonía del Código Civil y Comercial de la Nación (en adelante, CCyC) a la hora de legislar respecto a la capacidad de las personas y sistema de apoyos con lo propuesto por la de la CDPD. 

			El artículo 12 junto con las Observaciones del Comité se presentan como la base de la comprensión de la capacidad jurídica de personas con discapacidad, lo cual exige una adecuación de los ordenamientos jurídicos internos de los Estado Parte que han ratificado la Convención. En este sentido, en el año 2014, Argentina ha sancionado su CCyC, acorde –al menos el principio– con los lineamientos sobre la capacidad jurídica de personas con discapacidad. Ello, por cuanto, ha establecido una presunción a favor de la capacidad jurídica de las personas, dejando como excepcionalidad de la restricción de la capacidad. Asimismo, en la línea de la presunción de la capacidad, aparece la propuesta de sistema de apoyo para personas que ven disminuida alguna funcionalidad civil, social o política. De esta manera, este trabajo propondrá un análisis del alcance y sentido del sistema de apoyos en Argentina, a los fines de visualizar cómo es el entramado jurídico respecto a la capacidad de personas con discapacidad y cómo ello impacta a la hora de abordar el consentimiento médico informado.

			Tal como se ha sostenido, los apoyos serán medidas para “facilitar” la voluntad de la persona con discapacidad frente a un acto jurídico (Palacios, 2020). La noción de “facilitar” marca que el sistema de apoyo no sustituye la voluntad de la persona con discapacidad, si no que ofrece las herramientas para desplegar su voluntad. Ahora bien, parece que el eje trasversal es la necesidad de interpretar la voluntad de la persona con discapacidad, asumiendo la capacidad jurídica como la regla. Sin embargo, es necesario ingresar al debate acerca de qué hacer en ciertos supuestos donde la persona no cuenta con la funcionalidad para la toma de decisión. Aquí las posiciones están encontradas. Veamos:

			1) La postura del Comité es sostener que las evaluaciones de la capacidad mental son discriminatorias y no podría ser el eje a considerar a la hora de determinar qué actos pueden o no pueden realizar.

			2) Otra postura sostiene que la generalización ocasionada por el Comité desatiende los supuestos de personas con discapacidad mental que no pueden autogobernarse (Alemany, 2018). Desde esta perspectiva, se justificaría el paternalismo médico y la toma de decisión por parte de un tercero sobre la base de beneficiar a la persona con discapacidad. 

			3) Una tercera postura propone necesario realizar un análisis funcional, entendiendo a las evaluaciones de la capacidad mental como compatibles con la CDPD. Bregaglio y Caycho (2020), para el caso del consentimiento médico, sostienen que debe hacerse un análisis funcional que, no solo permita verificar que se han ponderado variables, sino que se han comprendido los diferentes elementos en juego a la hora de consentir. Los autores proponen plantear que para que la información dada en el marco de un consentimiento médico “haya sido realmente comprendida”, requeriría una evaluación sobre sus posibilidades de comprensión. 

			El presente trabajo pretende, entonces, abordar las tres propuestas o enfoques y explicitar bajo qué condiciones alguna de ellas es apropiada al momento de abordar el consentimiento informado en materia de discapacidad. Sostendremos que el análisis funcional no iría en detrimento de los presupuestos de la CDPC. 

			Sin embargo, esta investigación propondrá un análisis acerca de los alcances y formas que debe asumir el consentimiento informado en personas con discapacidad, tengan dificultad en la comprensión o no la tengan. Es decir, en una primera instancia, una pregunta que guiará la presente investigación es: ¿existen formas particulares que el acto del consentimiento informado deba asumir respecto a personas con discapacidad? O, por el contrario, en caso que una persona con discapacidad no cuente con una disminución de la comprensión (por ejemplo, una persona usuaria de silla de ruedas a raíz de una lesión medular), ¿se aplican los mismos criterios para el consentimiento informado de una persona sin discapacidad?

			Por ello, este trabajo no se limita a abordar la situación de personas con discapacidad mental, sino que abarca y considera la situación de todas las personas con discapacidad a la hora de decidir un tratamiento o intervención médica. Esta investigación parte por reconocer cierto potencial del consentimiento informado como instancia para desarticular el modelo médico de la discapacidad, el cual presupone cierta tendencia rehabilitadora de la discapacidad. Sin embargo, confiar en el consentimiento médico como herramienta para desarticular ciertas tendencias de trato a la discapacidad, no presupone –en sí mismo– asumir que la forma del consentimiento informado deba ser distinta en persona con discapacidad de personas sin discapacidad. 

			En segunda instancia, ¿qué sucede con aquellos supuestos en los que la persona con discapacidad tiene dificultad en la comprensión? En dichos supuestos proponemos que, cuando la persona a raíz de ciertas condiciones biológicas o psicosociales no se encuentra posibilitada de comprender los alcances de una situación médica, deberá apoyarse en la toma decisión, sin sustituir la voluntad. ¿Cómo será eso posible? En definitiva, esta investigación se propone indagar acerca de cómo implementar el apoyo y qué criterio tener en cuenta a la hora de tomar en cuenta las preferencias del o la paciente. Esto no es sencillo y merecerá todo un capítulo del trabajo a los fines de llegar a proponer dicho criterio, su sustento y justificación. Adelantamos, sin embargo, que lo aquí sostenido desarticula propuestas de índole paternalista en donde se propone el criterio del “mejor interés del paciente” (o defienden el principio bioético de beneficencia). Se vuelve fundamental detenerse a analizar los diversos criterios que sopesan la decisión del tercero, indicando qué tipo de criterio derivaría del modelo social de la discapacidad. 

			De todas maneras, cabe indicar que existen casos donde no es posible siquiera contar con la voz del paciente. En este sentido, el presente trabajo propone una serie de pasos para dar cuenta de cómo abordar el consentimiento informado, pero registra dos situaciones puntuales que hacen necesario un trato excepcional, a saber:

			a) La primera, de índole pragmática, que sería el caso de emergencias médicas en donde no podemos asumir posible el “procedimiento” de oír a personas con discapacidad respecto de sus preferencias2; 

			b) La segunda, de índole biológica o psicosocial, en donde la persona carece de habla o comprensión absoluta;

			Adelanto que, en ambos casos, habría razones para plantear una presunción a favor de la vida y la salud, de manera que el consentimiento se brinde en aquellos escenarios en los que las probabilidades de éxito del tratamiento o intervención sean mayores que sin dicho tratamiento. Sin embargo, para decisiones fuera del contexto de emergencia, sería necesario incorporar también otras variables como el dolor o los efectos secundarios.

			Relevancia de la temática abordada 

			Desde un punto de vista normativo, las personas con discapacidad son incluidas en la categoría “personas vulnerables”. Reconocer la vulnerabilidad constituye un requisito para un abordaje adecuado a la hora de dar respuestas en el plano político, jurídico y bioético. Mucho se ha criticado la utilidad de indicar la vulnerabilidad de un individuo o colectivo. Esto ya que la categoría vulnerable constituye una característica misma de la condición humana. En los tiempos que corren, en los que nos acaba de atravesar una pandemia mundial producto del Covid-19, podemos afirmar que nuestra condición de vulnerabilidad se ha vuelto palpable. Sin embargo, también es cierto que, el hecho de asumir la condición humana como vulnerable, no significa la imposibilidad de reconocer distintos grados de vulnerabilidad. En este sentido, siguiendo en la línea del Covid-19, personas mayores, personas vulnerables desde un enfoque económico que deben verse expuestas al virus por necesidades básicas, personas de “riesgo” por cuadros de salud que les preceden son especialmente vulnerables. Esa especial vulnerabilidad hace que tomemos medidas en el campo bioético: pensemos en vacunar a las personas mayores, personal de salud, expuestos a cuadros respiratorios o enfermedades previas, etc. 
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