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UNA VISION MAS REALISTA DE LA CONVENCION SOBRE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Sergio Ramos Pozén!

Resumen: En este articulo analizamos de manera critica la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad. Una
visién mds realista puede ser llevada a cabo cuando se aplica a personas con enfermedad mental. Dos situaciones clinicas serdn
revisadas a la luz de la Convencidn: el consentimiento informado y las decisiones por representacién. Bajo esta interpretacion
se propone que la aplicacién de la Convencién en salud mental respetard satisfactoriamente los derechos humanos de las
personas con discapacidad.
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A realistic view of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities
Abstract: In this article, we critically analyze the Convention on the Rights of Persons with Disabilities. A realistic view should
be taken into account when the zexz is applied in persons with mental illness. Two clinical situations will be revised in light
of the Convention: informed consent and substitute decision-making. This interpretation states that the application of the
Convention in Mental Health will respect satisfactory human rights of persons with disability.
Key words: CRPD, informed consent, substitute decision-making, involuntary treatment, human rights
Uma visao mais realista da Convengéo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia
Resumo: Neste artigo analisamos criticamente a Convengio sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Uma visio mais
realista pode ser feita quando se aplica a pessoas com doenca mental. Duas situacoes clinicas serao revistas a luz da Convengao: o
consentimento informado e decisoes pela representacio. Sob esta interpretacao, propoe-se que a implementacio da Convencio

em Satde mental respeitard satisfatoriamente os direitos humanos das pessoas com deficiéncia.
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Introduccién

En 2006 las Naciones Unidas llevaron a cabo el
proyecto sobre la Convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidad (CDPD)(1), en-
trando en vigor en 2008. Es el primer tratado in-
ternacional con cardcter exclusivo en materia de
derechos humanos para personas con discapaci-
dad. Propone un conjunto de derechos humanos,
civiles, politico-sociales, econémicos y culturales.

El propésito consiste en “promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igual-
dad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con disca-
pacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente”(7, art. 1).

Aunque se trata de una legislacién que mejora
significantemente los derechos de estas personas
y obliga a los Estados partes a su cumplimiento,
la realidad muestra que el texto no ha sido lo su-
ficientemente incorporado en las legislaciones de
dichos Estados. En particular, la Convencién ob-
servd que hay un malentendido en el alcance de
las obligaciones referentes al articulo 12 sobre el
igual reconocimiento ante la ley. Con este objeti-
vo, el Comité realizé una Observacién General(2)
concerniente al articulo 12 (y articulos vincula-
dos), con fuertes comentarios en el 4mbito de la
salud mental.

En esta Observacion se clarifica y regula la toma
de decisiones, ya que se insta a llevar a cabo un
“cambio de paradigma” que pase del tradicional
modelo de sustituciones a uno basado en el so-
porte para que sea la persona quien decida(3,4).
El problema, sin embargo, es que tal enfoque no
suele ser ficilmente aplicado a todas las personas
con discapacidad, ya que su aplicabilidad va en
funcién de sus condiciones bio-psico-sociales(5).

Este cambio de paradigma significa una potestad
para que sea la persona con discapacidad quien
escoja libremente. Ese igual reconocimiento supo-
ne el respeto por la dignidad y la autonomia, lo
que implica que los Estados partes tienen que exa-
minar sus leyes y politicas que regulan la guarda y
la tutela para fomentar un modelo basado en tal
soporte a las decisiones y garantizar su voluntad y
preferencias(2, para. 26). Ademds, se anima a im-
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plantar “salvaguardias” para garantizar ese respeto

(2, para. 4).

Ahora bien, algunos puntos del texto y, especial-
mente la Observacion General, deberian ser revisa-
dos o fortalecidos para luchar por los derechos de
estas personas, especialmente las que padecen de
enfermedad mental.

Método

Este trabajo revisa criticamente la Convencidn
sobre los derechos de las personas con discapacidad.
En especial, se enfoca en el dmbito de la salud
mental, entendida como discapacidad. Para ello,
se analizan dos situaciones clinicas que desafian el
texto de la Convencién: el consentimiento infor-
mado y las decisiones por sustitucién. El objetivo
es examinar algunos puntos clave que pueden ser
cuestionables cuando aplicamos la Convencién a
personas con enfermedad mental. Nos apoyamos
en normas juridicas, argumentos éticos y datos
empiricos.

Desafios y consideraciones en torno a la
Convencién

La CDPD presenta un tratado muy positivo para
la implantacién de los derechos humanos. Aun-
que es necesario dar “protagonismo” a estas per-
sonas en relacién con las decisiones referentes a su
vida, hay contextos clinicos significativos que ha-
cen dudar de dicha aseveracion, e incluso se pone
en duda que se trate del mayor beneficio para la
persona. Un excesivo peso en la autonomia en
aras de otros principios podria poner en juego la
vida de la persona. Por tanto, aunque el ideal es
un modelo de relacién asistencial en el que el pa-
ciente decida(6), en ocasiones algunas ciertas for-
mas de “paternalismo” podrian justificarse. Esto
no ha de ser la regla, sino la excepcién.

Con esta pretensién, analizaremos el consenti-
miento informado (CI) y las decisiones por re-
presentacién. Se van a revisar a la luz de la Con-
vencién con el fin de garantizar que se cumplan
siguiendo la esencia del texto.

1. El consentimiento informado

Ciertamente, el CI se ha instaurado en el Ambito
de la salud con el fin de preservar la autonomia y



la dignidad del paciente. La Convencién promue-
ve un modelo de relacién asistencial basado en el
soporte para que la persona escoja una linea tera-
péutica u otra, siendo este el fundamento del CI.

Ahora bien, en salud mental, pese a que los pro-
fesionales instan a que sean los pacientes quienes
decidan libremente, la investigacién ha detectado
que la tendencia dominante es el paternalismo(7).
No obstante, esta presuncién no estd fundada em-
piricamente, ya que los estudios muestran que los
pacientes con enfermedades mentales, como por
ejemplo los que padecen de esquizofrenia(8,9), si
se interesan en participar y ademds lo hacen ac-
tivamente. Por tanto, se tendria que respetar la
autonomia siempre y cuando no haya indicios
claros de incompetencia (aptitudes y habilidades
psicoldgicas suficientes) que pongan en duda su
participacion.

El problema es que la Convencién no parece re-
conocer que la competencia es una cuestiéon mé-
dica, sino un constructo social:

La capacidad mental no es, como se presenta co-
munmente, un fenémeno objetivo, cientifico y
natural, sino que depende de los contextos socia-
les y politicos, al igual que las disciplinas, profe-
siones y pricticas que desempefian un papel pre-
dominante en su evaluacién (2, para. 14).

Ahora bien, en este punto discrepamos, pues en
la literatura referente a la valoracién de la compe-
tencia de los pacientes se cita frecuentemente los
trabajos de Grisso y Appelbaum(70). Estos auto-
res proponen el MacCAT-T para la valoracién y
evaltian como pardmetros la comprension, el razo-
namiento, la apreciacion y la eleccion de una opcion
terapéutica.

En primer lugar, la comprension hace referencia
a la habilidad de la persona para entender la in-
formacién que el médico le estd proporcionando
sobre el diagndstico de la enfermedad y su tra-
tamiento. Para ver el grado de comprensién se
puede pedir que la parafrasee. El razonamiento se
centra en el andlisis de la habilidad para procesar y
analizar la informacién, ponderando las distintas
alternativas terapéuticas en relacién a las reaccio-
nes adversas y el posible impacto en su vida coti-
diana. La apreciacion consiste en la capacidad del
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paciente para relacionar toda esa informacién con
su situacién. A fin de cuentas, lo que se pretende
es saber si conoce su diagndstico y si es consciente
de que el tratamiento propuesto puede benefi-
ciarle. Finalmente, la expresion de una eleccion se
refiere a la habilidad para comunicar su decisién
respecto del tratamiento médico propuesto.

Se trata de una herramienta validada con varios
tipos de pacientes, también psiquidtricos(71-13).
Por tanto, hay suficiente evidencia empirica para
establecer que la competencia es una cuestién
cientifica y objetiva.

Ahora bien, esta evaluacién también nos mues-
tra que los pacientes con enfermedades mentales
pueden reflejar factores que condicionan negati-
vamente la competencia para la toma de decisio-
nes: la intensidad de la psicopatologia, el deterioro
cognitivo (en particular en los procesos de aten-
cién), un rendimiento intelectual bajo, problemas
para el almacenamiento de informacidn, etc.

El andlisis de los factores cognitivos(13,14) tam-
bién demuestra que, aunque pueden tener una
peor puntuacién en la escala del MacCAT-T,
si que pueden tomar decisiones de manera res-
ponsable. Sin embargo, mucho mds dificil es en
aquellos que no tienen conciencia de enfermedad
(insight), razén por la cual consideran que no tie-
nen que tomar la medicacién porque “no estdn
enfermos”(15,16). Por tanto, se requiere un and-
lisis riguroso cuando la competencia esté compro-
metida.

Pero, de nuevo, da la sensacién de que la CPDP
no tiene en cuenta que el CI suele tener excep-
ciones, como son la incompetencia o las urgencias
médicas(77). Por ejemplo, carece de sentido in-
tentar recabar el CI cuando el paciente estd en
una fase delirante. En tales casos, se justifica una
aplicacién terapéutica sin el consentimiento del
paciente. No obstante, siempre se debe respetar
la dignidad y la integridad de la persona (princi-
palmente ante intervenciones terapéuticas coerci-
tivas), y siempre con vistas a un plan terapéutico
que tenga en cuenta la bisqueda del mayor be-
neficio y la evitacién de danos para el paciente y
terceros.
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En ese punto se deberia evaluar los ingresos y los
tratamientos involuntarios en aras del bien de la
persona, aunque esto siempre es muy controver-
tido, ya que le priva del derecho a la libertad(78).
Pero de nuevo la Convencién se pronuncia ne-
gativamente y promueve que dichas practicas
han de ser abolidas pues son una negacién del
igual reconocimiento ante la ley, una violacién
del derecho a la integridad, libertad y tortura,
suponiendo pues un caso de abuso(2, para. 7).
No obstante, estos tipos de medidas son frecuen-
temente utilizadas en salud mental bajo algunas
circunstancias especificas. Esto supone un desafio
para la CDPD(79-21) Pero si adoptamos dichas
medidas, los criterios que se apliquen han de ser
neutrales hacia la discapacidad, es decir, basados
en razones que no discriminen(21).

En efecto, deberfamos partir de que las personas
tienen el derecho a escoger o rechazar tratamien-
tos (respeto por la libertad, voluntad y preferen-
cias), siempre y cuando sean competentes. Esto
supone el respeto por la igualdad y la no discri-
minacion. Al pedir ese minimo de competencia
requerida a todas las personas, no se discrimina por
motivos de discapacidad o enfermedad, ya que
serd un trato por igual.

El problema es que frecuentemente se justifica un
ingreso o tratamiento involuntario con base en el
criterio de la peligrosidad, lo cual discrimina, eti-
queta y no siempre es cierto; de manera que serfa
una mejor estrategia basarse en el criterio de la
competencia(22), y siempre con vistas a alcanzar
el mayor beneficio para la persona Ademds, suele
ser comtin argumentar que estas medidas se debe-
rfan aplicar cuando hay un peligro para la salud
de la persona, por la posibilidad de que realice
conductas agresivas o por el deterioro (fisico y psi-
colégico) que puede desembocar el no seguimien-
to farmacoldgico. Esto es algo que han recogido
varias normativas legales(23-25)

En cualquier caso, estas medidas han de usar-
se siempre apelando al texto de la Convencién.
Efectivamente, el articulo 10 establece la obliga-
cién de los Estados partes de garantizar el dere-
cho a la vida (de calidad). Este derecho se tendria
que leer conjuntamente con el de la salud (art.
26), que engloba tanto una identificacién precoz
como una intervencién en casos de enfermedad
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mental severa que irremediablemente desemboca-
rd en diversos tipos de discapacidades (mentales o
biolégicas debido al impacto de la sintomatologia
psiquidtrica, etc.). Un ingreso o un tratamiento
involuntario proporcionarfan tratamiento nece-
sario para la persona, sin el cual su salud puede
verse dafada. Por tanto, los Estados tienen la
obligacién de minimizar y prevenir tales aconte-
cimientos. En salud mental, uno de los objetivos
es la rehabilitacién y la reintegracién de las perso-
nas en la sociedad. Esto permitiria que el paciente
pudiese obtener el médximo de independencia, un
bienestar bio-psico-social y una participacién en
todos los aspectos de su vida (art. 27).

En conclusién, dichas pricticas tendrian que ser
solo una excepcién y no una regla. El CI tendria
que ser la base de la relacién asistencial. Sea como
fuere, resulta llamativo que la Convencién no ten-
ga en cuentas estas consideraciones que, aunque
meramente clinicas, tienen un fuerte componen-
te ético, ya que en algunas situaciones se podria
dejar decidir a personas que no estdn capacitadas
para hacerlo y que podria poner en peligro su vida
y la de otros.

Pero, ademds, esta excesiva preocupacién por-
que las personas decidan libremente no permite
la posibilidad de que no quieran participar en la
toma de decisiones. En efecto, parece comprensi-
ble que, incluso siendo competente para decidir,
no quiera participar y desee dejar en manos de
la familia y/o del equipo médico cualquier deci-
sidén sobre su salud(26,27). Respetar la autonomia
también significa el derecho a no ser informado y
querer que sean otros los que decidan.

As, las decisiones subrogadas presentan un desa-
fio para la CDPD, pues proponen una relacién
asistencial basada en el soporte, mis que en las sus-
tituciones.

2. Del “soporte a las decisiones” a las “decisio-
nes por sustitucion’, y viceversa

Ya hemos comentado que la CDPD promueve un
cambio de paradigma que va de las decisiones por
sustitucion al soporte a las decisiones.

No obstante, no es ficil definir satisfactoriamente
qué significa “soporte a las decisiones”. En este



intento, algunos autores sostienen diversas defini-
ciones(28). En primer lugar, puede ser concebido
como un procedimiento en el cual una persona
explica cuestiones a otra e interpreta las sefales y
preferencias de la persona a quien va dirigido el
proceso. En segundo lugar, se trata de una alter-
nativa al modelo de sustituciones. En particular,
se considera un cambio de paradigma legal que
reconoce, ademds, que la persona tiene déficits
para la toma de decisiones. En tercer lugar, es
considerado como un diferente tipo de decisio-
nes por sustitucién, que introduce la voluntad y
preferencias de la persona, ya que esta no puede
tomar decisiones por si misma y se requiere bus-
car su mayor beneficio.

Ciertamente, la Convencidn (2, para. 26) insta a
que se sustituyan los regimenes basados en la sus-
titucién y se oriente la toma de decisiones que
respeten la autonomia, la voluntad y las prefe-
rencias de la persona. Para ello, el texto (articulo
12) propone la adopcién de “salvaguardias” para
preservar la autonomia. Sin embargo, de nuevo,
no se define qué significan “salvaguardias”. Con
el objetivo de precisarlo, la literatura ha adoptado
varios enfoques(29-31) En el dmbito de la salud
mental, varios son los modelos que sirven para
salvaguardar la autonomia: la toma de decisiones
compartidas(32-34), el documento de voluntades
anticipadas (DVA)(35,36) y la planificacién anti-
cipada de las decisiones (PAD)(6).

Tanto el DVA como la PAD quedan recogidos en
la Observacién (2, para. 17), al establecer que a
las personas con discapacidad se les debe dar la
posibilidad de planificar su futura decisién en
igualdad de condiciones que a las demds personas.

Ahora bien, en ocasiones las personas no estdn
en disposicién como para escoger libre y auténo-
mamente, incluso asumiendo soportes. En salud
mental, muchas veces hay que tomar decisiones
por sustitucion porque estdn en una fase deliran-
te, porque las funciones cognitivas estin fuerte-
mente comprometidas, etc. Pero al acudir al texto
de la Convencién vemos que no hay una defini-
cién clara sobre qué significa “decisiones por sus-
titucion”. En la Observacion General(2), se estipu-
la que pueden adoptar muchas formas como la
tutela plena o parcial, y la interdiccién judicial.
Todas comparten unas caracteristicas:
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i) se despoja a la persona de la capacidad juridica,
aunque sea con respecto a una inica decision; ii)
puede nombrar al sustituto que tomard las decisiones
alguien que no sea la persona concernida y ese nom-
bramiento puede hacerse en contra de su voluntad;
y iii) toda decision adoprada por el sustituto en la
adopcion de decisiones se basa en lo que se considera
el “interés superior” objetivo de la persona concerni-
da, en lugar de basarse en su propia voluntad y sus
preferencias (2, parrafo 27).

El objetivo es la obtencién del mayor bienestar
para la persona, de manera que los criterios han
de ser los de la beneficencia y la no-maleficencia
mds que la autonomia. Este deber puede ser in-
terpretado desde el articulo 25 de la CDPD en
el que:

los Estadlos Partes reconocen que las personas con dis-
capacidad tienen derecho a gozar del mds alto ni-
vel posible de salud sin discriminacién por motivos
de discapacidad. Los Estados Partes adoptardn las
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a servicios de salud que
tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida
la rehabilitacién relacionada con la salud.

Y ese bienestar frecuentemente estd condicionado
por el estigma y la discriminacién asociados a la
enfermedad mental. Muchas veces a este tipo de
pacientes (quizds mds a los que sufren psicosis) se
les atribuye caracteristicas como la imprevisibili-
dad, la peligrosidad, la incompetencia, la violen-
cia, etc.(37,38). Las falsas creencias sobre la enfer-
medad mental dan lugar al estigma, el cual se tra-
duce en componentes cognitivos, afectivos y con-
ductuales, tanto para quien es etiquetado como
para quien etiqueta, exteriorizados en forma de
estereotipos, prejuicios'y discriminacion(39,40) El
problema es que esto repercute negativamente en
el hecho de que los pacientes acudan a los ser-
vicios de salud(41). Los expertos han detectado
varias estrategias para reducir tal discriminacién:
psicoeducacién, contacto e interaccién con estos
pacientes, empoderar a la persona para que parti-
cipe en la toma de decisiones, etc.(42,43).

Por tanto, ha de ser una obligacién moral intentar
reducir esa discriminacién para que puedan tener
un mayor nivel de salud. Ademds, el articulo 26
promueve que los Estados partes han de tomar
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medidas apropiadas y efectivas, incluso mediante
el apoyo, para que las personas con discapacidad
puedan disfrutar de la mayor independencia, ca-
pacidad fisica, mental, social y vocacional, y la in-
clusién y participacién plena en todos los aspectos
de la vida cotidiana. Y en el drea de la salud esto
adquiere mayor protagonismo. Asi pues, cuando
los pacientes tienen competencia para la toma de
decisiones, el consentimiento informado debe ser
recabado por los profesionales y el paciente debe
tener el derecho de escoger o rechazar lineas tera-
péuticas. Sin embargo, si carece de competencia,
deberia tomarse una decisién por representacién
para proteger a la persona vulnerable.

Pero incluso en ese tipo de decisiones hemos de
tomar como criterio bdsico sus preferencias y de-
seos. El objetivo, por tanto, reside en el respeto
y promocién de la autonomia y la dignidad. No
obstante, eso no siempre queda bien especificado
o clarificado, de modo que, bajo ciertas circuns-
tancias, se debe tomar decisiones prudentes que
intenten respetarle lo maximo posible. En algu-
nos casos, la autonomia ha de ser la guia, en otras
la beneficencia y no-maleficencia deberdn ser de-
cisivas.

Por esa razén, es necesario ser precavido y arti-
cular unas normas de actuacién y unas normas de
intervencidn para alcanzar el mdximo respeto por
el paciente vulnerable.

2.1. Normas de actuacion

En las decisiones por sustitucién hay factores que
determinan el modo de actuacién. Es posible que
tengamos constancia explicita de los deseos de la
persona, que conozcamos Unicamente algunos
valores y preferencias o que no sepamos nada so-
bre ella. En relacién a ello, Buchanan A. y Brock
D.(44:98-134) sefalan tres lineas de actuacidn:
criterio subjetivo, criterio del juicio sustitutivo'y cri-
terio del mejor interés.

Criterio subjetivo: tiene como finalidad aplicar las
instrucciones previas que la persona ha manifes-
tado. El paciente debe comunicar a los profesio-
nales sus deseos y preferencias. Se puede hacer de
manera oral o escrita. Aqui, pues, se engloba el
DVA, la PAD o la toma de decisiones compar-
tidas.
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Criterio del juicio sustitutivo: es aquel que una per-
sona competente adopta en nombre de otra que
es incompetente. Dicha decision ha de tener como
referencia los deseos y preferencias de la persona
incapacitada y no los de quien ha de sustituirle.
Se trata de decidir teniendo en cuenta lo que ella
decidirfa.

Pablo Simén e Inés Barrio(45:100) exponen 3
formulaciones de dicho principio:

*  El sustituto ha de decidir lo que una persona
razonable competente escogeria si se hallara
en las mismas condiciones, teniendo en cuen-
ta que entonces serfa incapaz.

* El sustituto ha de escoger la misma opcién
que tomaria el mismo paciente si fuera capaz.
Para ello, es preciso tener en cuenta la escala
de valores del incapacitado: aspectos psicol6-
gicos (miedos, tristezas...) y clinicos (diag-
néstico, prondstico, etc.).

*  Se debe realizar el mismo silogismo que uti-
lizarfa el propio paciente, y para ello ha de
establecer unos valores (premisas) desde los
cuales extraer las conclusiones.

Criterio del mejor interés: excluye a la persona de
la decisién, buscando solo aquello que més le be-
neficia. Se aplica cuando no sabemos cémo quie-
re ser tratada (nunca ha sido competente, no ha
proporcionado argumentos serios o si carece de
familiares que puedan aportar informacién).

2.2. Normas de intervencion

Ahora bien, parece razonable pensar que con estas
normas no se resuelve satisfactoriamente el modo
las decisiones por representacién, pues en ocasio-
nes los representantes no pueden ejercer el cargo
adecuadamente, no hay una voluntad expresa del
paciente o porque las futuras decisiones pueden
ser cuestionables. Por eso, es conveniente adoptar
también unas normas de intervencién para ayudar

en el proceso(44:142-147).
Normas que identifican familias no cualificadas

Las estructuramos en relacién a dos caracteristicas:
a) las que se refieren a la familia y b) las que hacen
referencia a la relacién con la persona incapacitada.



Respecto del primer grupo, no resultan buenos
sustitutos los que sufren algtn tipo de enferme-
dad psiquidtrica, abuso de sustancias, etc., pues
pueden tener dificultades incluso para decidir
por ellas mismas o no tomarse en serio la tarea
de sustitucién. Tampoco aquellos familiares de
tercera edad que tengan un bajo nivel cognitivo,
no sepan apreciar la valoracién riesgo-beneficio
de los tratamientos, etc. A su vez, han de descar-
tarse aquellos que hayan danado o abusado de la
persona.

En el segundo grupo hay que descartar a los fami-
liares que no conocen suficientemente ni a la per-
sona ni al manejo de los sintomas psiquidtricos, el
tratamiento o las recidivas, pues puede influenciar
a que se tomen decisiones no favorables a la per-
sona. Tampoco son buenos sustitutos los que no
saben qué funciones han de cumplir o que tienen
poca relacién con la persona, pues dificilmente
sabrdn qué valores o preferencias tomar. También
rechazar a quienes ven la situacién como una car-
ga familiar(46), porque puede incidir a que se to-
men decisiones que benefician solo a la familia. Y
es que, por ejemplo, un paciente con esquizofre-
nia puede suponer una carga familiar que reper-
cute en la vida de sus cuidadores: tareas de la casa,
relaciones de pareja, familiares y sociales, etc.

Normas que z'dmtiﬁam casos especz'ﬂ/es que requie-
ren especial vigilancia durante el proceso de toma de
decisiones

Hay casos especiales que requieren una mayor
supervision y que se refieren a i) pacientes que
son especialmente vulnerables, dada su situacion
clinica y sus caracteristicas personales (cognitivas,
afectivos, sociales); y ii) decisiones criticas o que
pueden tener consecuencias importantes para la
persona.

En primer lugar, los pacientes con enfermeda-
des mentales que estdn en una fase aguda son
especialmente vulnerables porque pueden ser
incompetentes para decidir. También aquellos
que han cronificado los sintomas y que la enfer-
medad repercute considerablemente en su vida,
pudiendo presentar sintomas deficitarios para la
vida cotidiana, necesitando apoyo para el cuida-
do personal, el funcionamiento ocupacional, etc.
Es frecuente que estos pacientes tengan déficits
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cognitivos (atencién, memoria y funciones ejecu-
tivas) que dificulten la toma de decisiones. En ta-
les casos hay que prestar atencién a qué y por qué
motivos un sustituto puede decantarse por una
linea terapéutica, ya que la persona puede tener
poca participacién en el proceso.

En segundo lugar, hemos de analizar las decisio-
nes que impliquen un acortamiento considerable
de la vida y que podrian ser evitadas. En pacien-
tes con esquizofrenia el suicidio es una causa im-
portante de mortalidad. Entre el 9% y el 13% de
ellos se suicidan, lo cual estd asociado con depre-
sién y consumo de drogas. Suele darse con mds
frecuencia cuando la persona estd triste, aislada,
irritable, etc.(47). Es frecuente que los pacientes
psiquidtricos que tienen intencién de suicidarse
comuniquen la decisién a la familia, directa o in-
directamente. En casos en los que aparezca algin
indicio, la familia debiera solicitar un ingreso in-
voluntario, asumiendo asi todas las decisiones. En
el momento de recibir el alta, los familiares han
de estar alerta para detectar los signos de aviso e
iniciar medidas de control si se requiere(48:132).
Mis que cuestionar la potestad para decidir en
nombre de la persona, lo que se pretende es una
actitud anticipatoria que evite esa conducta.

Normas que identifican decisiones tomadas por el
sustituto que son cuestionables

Es posible que cuando el sustituto tome decisio-
nes, aquello que estd solicitando no sea lo mejor
para el incapacitado. Puede darse el caso de que
no sea admisible desde un punto de vista médico;
que, al aplicar al criterio del mejor interés, un sus-
tituto tome una decisién que todas las personas
que le rodean no aceptarian; o que, al emplear un
juicio sustitutivo, la decisién tomada no se deduz-
ca de las preferencias de la persona incapacitada o
claramente le causaria dafo.

Pese a que sean los sustitutos quienes tomen las
decisiones subrogadas, esto no les da derecho a so-
licitar o rechazar cualquier tratamiento. Las lineas
terapéuticas han de ser acorde con las normas de
buena praxis. Tratamientos mds “agresivos”, como
el tratamiento electroconvulsivo, pueden ser uti-
les en algunos casos clinicos; sin embargo, tiene
algunas complicaciones que deberiamos valorar:
afectacién de la memoria, confusién e hiper-
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tension. Ahora bien, también se ha demostrado
que tiene efectos positivos en la recuperacion de
la enfermedad y/o puede evitar conductas suici-
das(49,50). Por tanto, una eleccién de este tipo
requiere un andlisis detallado sobre los beneficios
y los inconvenientes(51), por lo que no se puede
dejar libremente a los representantes escoger sin
un buen acompafamiento de los profesionales.

Conclusién

En este articulo se revisa criticamente el texto de
la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad (CDPD) porque adolece de ciertas
deficiencias. Aunque el ideal es que sean las perso-
nas (con y sin discapacidad) las que decidan libre-
mente sobre decisiones terapéuticas (si quieren),
en ocasiones se requiere un cierto paternalismo,
porque bajo algunas circunstancias los pacientes
no son capaces de tomar decisiones por si solos.
El CI adquiere un papel relevante, pero no hay
que olvidar que tiene excepciones que invalidan
su aplicabilidad. En algunos contextos bastard
con un soporte para ayudar a estas personas, en
otros se tomardn decisiones por representacién o
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