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Resumen

La Convencion de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de las Naciones Unidas promueve la participacion
plena y efectiva de esta poblaciéon en la toma de decisiones
en salud. El consentimiento informado es el proceso que
impulsa la autonomia de esta poblacion como esencia del
abordaje integral e inclusivo que promueva su competen-
cia y su capacidad juridica. Para salvaguardar la validez del
consentimiento se proponen recomendaciones que optimi-
cen la recepcion, el analisis y la comprensién de informacion
médica mediante apoyos y ajustes razonables enfocados
en la persona y el entorno, y deben estar en concordancia
con la Convencién.

Abstract

The United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities promotes the active and responsible participa-
tion of this group of people in medical care decision-making.
The informed consent is the process which promotes their
autonomy for an integral and inclusive approach that enha-
ces their competence and legal capacity. To protect the
validity of the informed consent, some recommendations
are proposed. These must improve reception, analysis, and
comprehension of medical information through support, and
reasonable accommodation focused on the person and the
environment, and they must be in agreement with the Con-
vention.
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Bioética, discapacidad y
consentimiento informado

Como disciplina reflexiva y normativa, la bioética se
ocupa de los actos humanos que influyen en los procesos
vitales’ y encuentra uno de sus pilares teérico-practicos en
los derechos humanos, los cuales han impulsado un enfo-
que social e integral de las personas con discapacidad? por
medio de la Convencién sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (en adelante referida como la Con-
vencion), ratificada en México en 20072 para brindar una
proteccién mas amplia a esta poblacién.*

El articulo 25 de la Convencion enfatiza el derecho
a recibir atencién (en salud) de la misma calidad que las
demas personas, sobre la base de un consentimiento libre
e informado,* expresién tangible de la autonomia de las per-
sonas tanto en la atencion médica preventiva, diagndstica o
terapéutica como en la investigacion en materia de salud,?
escenarios cotidianos en el Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS).

A nivel mundial una de cada siete personas presenta
discapacidad® y en México el Censo 2020 registré 6.2 millo-
nes de personas con discapacidad (4.9% de la poblacién) y
13.9 millones de personas (11.1%) con dificultades leves o
moderadas para realizar actividades de la vida diaria,’ las
cuales pueden presentar discapacidad en un futuro, debido
a la prevalencia de enfermedades crénico-degenerativas y
la tasa de envejecimiento poblacional, entre otros factores.

El IMSS tiene registrados casi dos millones de derecho-
habientes con discapacidad (49.8% con deficiencia de ori-
gen motriz, 35.8% de origen visual, 7.2% de origen auditivo
y el resto con discapacidad por deficiencia intelectual y psi-
cosocial),® en quienes la participacion efectiva en la toma de
decisiones respecto a su salud, se facilitara en la medida en
que se brinde informacién accesible, como lo cita el articulo
9 de la Convencion, sin limitarnos a un formato institucional
de “consentimiento informado para personas con discapaci-
dad”, dirigido exclusivamente al tutor o representante legal.

Estas cifras de atenciéon a personas con discapacidad
revelan que el personal de salud y los investigadores estan
en contacto frecuente con personas con discapacidad, aun-
que esta no sea el motivo de la consulta, del protocolo o del
procedimiento que motiva el consentimiento, por lo cual se
exige de este personal la competencia ética suficiente para
asegurar la validez del proceso al brindar facilitadores o supe-
rar barreras para que las personas con discapacidad vean,
escuchen y comprendan informacion respecto a su salud.

Este articulo pretende contribuir a la transicion del IMSS
hacia un modelo de derechos humanos que fomente la
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autonomia de los derechohabientes con discapacidad, al
reconocer sus necesidades y brindar los ajustes y apoyos
que optimicen su comprension y voluntariedad para con-
sentir cuando tengan la competencia para ello.

La Convencién y su aplicacién al con-
sentimiento informado

La Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad posee un correlato positivo frente al consen-
timiento informado, como se observa en el cuadro |, que
muestra el anadlisis de articulos a la luz de este topico.

Los correlatos de la Convencion frente al consentimiento
manifiestan la necesidad de transversalizar esta perspec-
tiva en todos los servicios médicos, sociales y econdémicos
que ofrece el IMSS. Hay una variedad de aspectos practicos
para ajustar y aplicar al disefio universal del consentimiento
en contextos clinicos y de investigacion, sin olvidar que la
base ética y juridica de estos es el principio de autonomia.

Autonomia como base del consenti-
miento informado para personas con
discapacidad

Ser competente para la toma de decisiones en cuestio-
nes de salud es un elemento central de la autonomia que
en el contexto de la discapacidad debe analizarse desde el
significado de los apoyos en el marco de la Convencion.®10

El objetivo no es calificar la respuesta de la persona con
discapacidad como acierto o error, segun el parametro que
el personal de salud considere correcto, sino brindarle la
asistencia o el apoyo necesario para que desarrolle su pro-
pio proceso de determinacion respecto a su condicion de
salud."

Potenciar el principio de autonomia en una persona con
discapacidad exige mirar mas alla de su diagndstico y ana-
lizar su competencia en términos de capacidad funcional;
para ello, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF, propuesta por la
Organizacion Mundial de la Salud en 2001) constituye una
herramienta con enfoque multidimensional centrado en la
persona que describe su salud y los estados relacionados
con ella.

La CIF es de aplicacion universal, es decir, puede apli-
carse a personas con Y sin deficiencias para visualizar sus
circunstancias biolégicas en relacién con su entorno en
cinco dimensiones: funciones y estructuras, actividades,
participacion, factores personales y factores ambientales.
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Cuadro | Correlato de la Convencién frente al consentimiento informado

Ambito de referencia

Incisos del preambulo o

Cita textual de la Convencion . )
articulos de la Convencion

Aplicacion en el proceso del
consentimiento informado

Dignidad de las perso-
nas con discapacidad

Igualdad

Atencién médica y
consentimiento infor-
mado

Capacitacion del
personal que atiende
personas con disca-
pacidad

Autonomia

Personalidad juridica

Apoyo para ejercer su
capacidad juridica

Rev Med Inst Mex Seguro Soc. 2021;59(5):447-56

Inciso a del Preambulo;
Articulo 3, inciso A

“el reconocimiento de la dignidad y el
valor inherentes de todos los miembros
de la familia humana”

“goce pleno y en condiciones de igualdad  Articulo 1

de todos los derechos humanos”

“Exigiran a los profesionales de la salud
que presten a las personas con discapa-
cidad atencion de la misma calidad que a
las demas personas sobre la base de un
consentimiento libre e informado, entre
otras formas mediante la sensibilizacion
respecto de los derechos humanos, la
dignidad, la autonomia y las necesidades
de las personas con discapacidad a tra-
vés de la capacitacion y la promulgacion
de normas éticas para la atencion de la
salud en los ambitos publico y privado”

Articulo 25, fraccion d

“Promover la formacién de los profe- Articulo 4, inciso /
sionales y el personal que trabaja con

personas con discapacidad respecto de

los derechos reconocidos en la presente

Convencion, a fin de prestar mejor la

asistencia”

“Reconociendo la importancia que para
las personas con discapacidad reviste su
autonomia e independencia individual,
incluida la libertad de tomar sus propias
decisiones”

Inciso n del preambulo
Articulo 3, inciso A

“derecho al reconocimiento de su perso- Articulo 12, fraccion 1

nalidad juridica”

“las personas con discapacidad tie- Articulo 12, fraccion 2
nen capacidad juridica en igualdad de
condiciones con las demas en todos los

aspectos de la vida”

“acceso al apoyo que puedan necesitar Articulo 12, fraccion 3

en el ejercicio de su capacidad juridica”

449

Razon de ser del consentimiento
informado: el respeto a la dignidad
de las personas

Importancia de facilitar o ajustar el
entorno, en este caso, el consen-
timiento, para poder ejercer su
autonomia, como un derecho en
igualdad de condiciones

Los procesos de salud involucran a
todo el personal, no solo al médico

El consentimiento sera libre,

previa informacion, en la medida
en que se faciliten las condiciones
para ver, oir, comprender, firmar,
etcétera, segun las necesidades de
cada persona

Debe capacitarse al personal y con-
tar con un marco normativo local
respecto a los ajustes y apoyos del
proceso de consentimiento en el
ambito publico y privado

La capacitacion de personal de
salud que interviene en el consenti-
miento informado en poblacién con
discapacidad debe desarrollar com-
petencias para identificar deficien-
cias, limitaciones o restricciones
(ver CIF mas adelante) que pongan
en duda la validez del documento

Pilar ético y juridico del consenti-
miento. Los apoyos y ajustes pre-
tenden que la persona comprenda
informacion, tome decisiones y
manifieste su voluntad en temas de
salud’?

La personalidad juridica va de la
mano con la competencia para la
toma de decisiones

Se reconoce la capacidad juridica
en la medida en que la persona
tiene la competencia para con-
tender con su estado de salud y
segun el grado de decision que
debe tomar (un tratamiento via oral,
un procedimiento diagndéstico, una
cirugia, entre otros)

Se refuerza la importancia de
brindar la asistencia o los apoyos
necesarios para ejercer su capaci-
dad juridica por escrito

Continta en la pagina: 450
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Continta de la pagina: 449

Ambito de referencia

Cita textual de la Convencion

Incisos del preambulo o

articulos de la Convencion

Aplicacion en el proceso del
consentimiento informado

Accesibilidad

Acceso a informacion

Comunicacion

Ajustes razonables

http://revistamedica.imss.gob.mx/

“Reconociendo la importancia de la acce-
sibilidad al entorno fisico, social, econé-
mico y cultural, a la salud y la educacion y
a la informacién”

“asegurar el acceso de las personas con
discapacidad, en igualdad de condicio-
nes con las demas, al entorno fisico, el
transporte, la informacion y las comuni-
caciones”

“Promover otras formas adecuadas de
asistencia y apoyo a las personas con
discapacidad para asegurar su acceso a
la informacién”

“Facilitar a las personas con discapacidad
informacion dirigida al publico en general,
de manera oportuna y sin costo adicional,
en formatos accesibles y con las tecnolo-
gias adecuadas a los diferentes tipos de
discapacidad”

“...incluira los lenguajes, la visualizacion
de textos, el Braille, la comunicacion
tactil, los macrotipos, los dispositivos mul-
timedia, el lenguaje escrito, los sistemas
auditivos, el lenguaje sencillo, los medios
de voz digitalizada y otros modos, medios
y formatos aumentativos o alternativos de
comunicacion, incluida la tecnologia de la
informacion y las comunicaciones de facil
acceso”

“Aceptar y facilitar la utilizacion de la
lengua de sefas, el Braille, los modos,
medios, y formatos aumentativos y
alternativos de comunicacion y todos
los demas modos, medios y formatos de
comunicacioén accesibles”

“Reconocer y promover la utilizacion de
lenguas de sefhas”

“... las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impon-
gan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso
particular, para garantizar a las personas
con discapacidad el goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones con las demas,
de todos los derechos humanos

y libertades fundamentales”

450

Inciso v del preambulo

Articulo 9, fraccion 1

Articulo 9, fraccion 1, inciso f

Articulo 21, inciso a

Articulo 2

Articulo 21, inciso b

Articulo 21, inciso e

Articulo 2

Lo accesible incluye informacion
médica que la persona con disca-
pacidad pueda comprender segin
su tipo de deficiencia

Asegurar el acceso a informacion
exige individualizar un canal de
comunicacion adecuado para la
persona con discapacidad

Sistematizar alternativas acordes

a cada tipo de deficiencia permite
asegurar la calidad de la atencion
siempre y no solo en algunos casos
0 segun la buena voluntad de quien
brinda la atencién

Los apoyos y ajustes al proceso de
consentimiento informado deben
ser gratuitos

Han de aprovecharse las tecno-
logias de informacion e internet
(inciso ¢, art.21) en estos procesos

El consentimiento informado puede
ajustarse a todas estas alterna-
tivas de comunicacion, segun la
poblacién atendida, la institucion
meédica o de investigacion (lo ideal
es sistematizarlo para garantizar
su disponibilidad en cualquier
momento)

El uso de alternativas de comu-
nicacion requiere planeacion e
inversion de recursos humanos y
materiales, ademas de involucrar
areas no médicas en los procesos

Segun el grado y la frecuencia

de necesidad de la lengua de
sefias mexicana, se puede acudir

a instituciones que capaciten
personal o faciliten la traduccion del
consentimiento informado de modo
presencial o virtual

Los ajustes al consentimiento infor-
mado dependen de los recursos
disponibles, pueden adaptarse

a bajo costo y dependen mas

de la actitud que de los recursos
materiales

Continua en la pagina: 451
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Continta de la pagina: 450

Ambito de referencia

Incisos del preambulo o

Cita textual de la Convencién , )
articulos de la Convencion

Aplicacion en el proceso del
consentimiento informado

Disefio universal

Discriminacion por
motivos de
discapacidad

Representacion y
salvaguardias

Investigacion

“A fin de promover la igualdad y eliminar  Articulo 5, fraccion 3
la discriminacion, los Estados Partes

adoptaran todas las medidas pertinentes

para asegurar la realizacion de ajustes

razonables”

“disefio de productos, entornos, progra- Articulo 2
mas y servicios que puedan utilizar todas

las personas, en la mayor medida posible,

sin necesidad de adaptacion ni disefio

especializado”

“cualquier distincion, exclusion o restric- Articulo 2
cion por motivos de discapacidad que

tenga el propdsito o el efecto de obstacu-

lizar o dejar sin efecto el reconocimiento,

goce o ejercicio, en igualdad de condi-

ciones, de todos los derechos humanos

y libertades fundamentales”. Incluye la

denegacion de ajustes razonables

“los Estados Partes se comprometen a Articulo 4, inciso B
tomar las medidas pertinentes (...) para

modificar o derogar leyes, reglamentos,

costumbres y practicas existentes que

constituyan discriminacion contra las

personas con discapacidad”

“Tomar todas las medidas pertinentes
para que ninguna persona, organizacion
0 empresa privada discrimine por motivos
de discapacidad”

Articulo 4, inciso E

“se proporcionen salvaguardias adecua- Articulo 12, fraccion 4
das y efectivas para impedir los abusos
de conformidad (...) y asegurar que se
respeten los derechos, la voluntad y las
preferencias de la persona, que no haya
conflicto de intereses ni influencia inde-
bida, que sean proporcionales y adapta-
das a las circunstancias de la persona,
que se apliquen en el plazo mas corto
posible y que estén sujetas a examenes
periddicos por parte de una autoridad o
un érgano judicial competente, indepen-
diente e imparcial”

“nadie sera sometido a experimentos Articulo 15, fraccion 1
médicos o cientificos sin su libre consen-

timiento”
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Adaptar este proceso involucra
niveles directivos y operativos que
realicen las gestiones correspon-
dientes

El formato de consentimiento que
habitualmente emplea una institu-
cién sanitaria o de investigacion
puede disefarse desde un inicio,
incluyendo apoyos funcionales,
tecnoldgicos o humanos para defi-
ciencias visual, auditiva, psicosocial
e intelectual

No brindar los ajustes razonables o
apoyos funcionales, tecnoldgicos y
humanos necesarios en el proceso
de consentimiento informado equi-
vale a discriminar a las personas
con discapacidad

En instituciones sanitarias y de
investigacion deben conocerse las
condiciones nacionales normativas
y operativas para evitar discrimi-
nacion por no ajustar o adaptar
debidamente el consentimiento
informado para personas con
discapacidad

Lo anterior aplica en institucio-
nes sanitarias o de investigacion
privadas

Se distinguen dos figuras respecto
al consentimiento informado: 1)

la persona que apoya, traduce o
asiste segun la deficiencia, sin que
influya o sustituya a la persona con
discapacidad y 2) si la persona con
discapacidad no es capaz de asi-
milar o comprender la informacion
por mas asistencia o ajustes que
se hicieran, se recurre a un familiar,
tutor o representante legal, quien
tomara las decisiones relativas a la
salud, bajo el entendido de elegir
lo que la persona con discapacidad
preferiria o en su interés mayor

Los consentimientos de investiga-
cion en salud deben firmarse por la
persona con discapacidad, previa
comprension de los beneficios y
riesgos con los ajustes o la asisten-
cia humana necesaria, en casos de
deficiencia intelectual

Continta en la pagina: 452
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Continua de la pagina: 451

Cita textual de la Convencion

Ambito de referencia

Incisos del preambulo o
articulos de la Convencion

Aplicacion en el proceso del
consentimiento informado

Integridad fisica y
mental

“Toda persona con discapacidad tiene
derecho a que se respete su integridad
fisica y mental en igualdad de condicio-
nes con las demas”

Proteccion de la
privacidad de la infor-
macion

dad de la informacion personal y relativa
a la salud y a la rehabilitacién de las
personas con discapacidad

Respetar la legislacion sobre proteccion

de datos, a fin de asegurar la confidencia-

lidad y el respeto de la privacidad de las
personas con discapacidad en casos de
recopilacion de datos y estadisticas

Articulo 17

Los Estados Partes protegeran la privaci-  Articulo 22, fraccion 2

Articulo 31, fraccion A

En el proceso del consentimiento
informado deben identificarse
situaciones o condiciones del acto
sanitario que pudieran vulnerar

la integridad fisica o moral de las
personas con discapacidad

Respecto al consentimiento
informado se aplica la exigencia
ordinaria sobre la proteccién de
informacioén personal

El consentimiento informado en
ambitos clinicos o de investigacion
debe consignar por escrito de qué
manera concreta protegera la confi-
dencialidad de datos

Fuente: Convencion sobre los Derechos de Personas con Discapacidad (Organizacién de las Naciones Unidas, 2006)

Consta de un amplio catalogo alfanumérico que detalla
estas dimensiones y permite graduarlas mediante califica-
dores.'® Ademas, permite identificar las necesidades, apo-
yos 0 ajustes que la persona requiere en un lenguaje comun
para el personal de salud, de educacion, administrativo,
de investigacion, para ingenieros biomédicos, antrop6logos
y socidlogos, asi como proveedores de servicios y equipo
médico, entre otros.

Los dominios del primer nivel de la CIF para evaluar la
competencia en la toma de decisiones son: 1) funciones:
mentales, sensoriales, voz y habla; 2) estructuras: sistema
nervioso, ojo, oido y las involucradas con la voz y el habla;
3) actividades: aplicacion de conocimiento, comunicacion y
relaciones interpersonales; 4) factores ambientales: produc-
tos y tecnologia, apoyo, relaciones y actitudes.

A su vez, cada una de ellas puede detallarse en un
segundo nivel para identificar facilitadores y barreras de
comunicacion, de procesamiento de informacién o de expre-
sién de la decision tomada respecto al consentimiento, con
el objetivo de potenciar los facilitadores y eliminar o amino-
rar las barreras.

O’Bolchrain resalta que las personas con deficiencia de
origen intelectual y trastornos del desarrollo se manifiestan
en un espectro tan amplio que con los apoyos debidos se
puede validar un consentimiento y, en casos extremos, se
tendria que recurrir a la figura de un representante legal
(proxy consent), pasando por circunstancias intermedias
cuando personas con deficiencias del habla sean capaces

http://revistamedica.imss.gob.mx/

de entender informacién médica y asentirla o manifestarla
con los ajustes razonables necesarios.'®

Lamm propone que el consentimiento por representa-
cion solo sea aplicable en la atencién médica y no en inves-
tigaciones con seres humanos, '® de acuerdo con el articulo
15 de la Convencion. En particular, la situaciéon de personas
con deficiencia intelectual en protocolos de investigacion es
un area gris que debe juzgarse con extrema cautela por un
comité de ética en investigacién para aceptar o rechazar
consentimientos por sustitucién o representacion, segun el
tipo de investigacion, el grado de capacidad para compren-
der y analizar la situacion de salud, asi como el grado de
riesgo al que se expone a los participantes.

El modelo de apoyo o asistencia de la voluntad en con-
textos de investigacién prescribe explorar los intereses y
las expectativas de las personas con discapacidad para
tratar de alinearlos o conciliarlos con los de los investiga-
dores,’® interrogandolos abiertamente para no darlos por
supuestos.

Lo esencial en este tipo de decisiones es preservar los
principios de no maleficencia y beneficencia."” Sobre el
principio de justicia en el campo de la investigacion clinica,
debe evaluarse si en la mira de los objetivos de investiga-
cion se contempla que el conocimiento cientifico derivado
impacte en la mejora de la calidad de vida y la calidad de la
atencion que se les brinda a las personas con discapacidad
en ambitos sanitarios o en bienes y servicios que les facili-
ten la vida cotidiana.'®

Rev Med Inst Mex Seguro Soc. 2021;59(5):447-56



Reconocimiento de necesidades de
apoyo y ajustes razonables en el
consentimiento informado

Las siguientes recomendaciones permiten realizar el
ajuste persona-entorno mediante apoyos funcionales, tec-
noldgicos y humanos, orientados a optimizar la recepcion,
el analisis y la comprensién de la informacion médica.

El constructo necesidades de apoyo se basa en que el
funcionamiento humano estd determinado por el nivel de
congruencia entre la capacidad individual y el entorno.'3
Por ello, los apoyos y ajustes son variables y especificos
segun las caracteristicas de funcionamiento de cada sujeto:
en ciertas personas con discapacidad no seran necesarios,
mientras que para otras seran imprescindibles.

Los apoyos humanos debieran versar sobre la materia en
la que se asiste al paciente. Por lo general, se toman como
apoyo los allegados a la persona con discapacidad, quienes
simplemente comentan lo que han entendido de la explica-
cién del médico.8 Por este tipo de limitaciones, la Convencion
enfatiza sustituir la figura de un representante, familiar o no, a
quien se le transfieren juridicamente los derechos y decisio-
nes del paciente, por la figura de apoyo humano o asistente
personal;'® esta persona no recibe derechos ni toma decisio-
nes en lugar de la persona con discapacidad, sino que uni-
camente facilita la recepcion, el analisis o la comprensién de
informacién, por lo que es el paciente el verdadero decisor.

Los ajustes, apoyos o ayudas funcionales, tecnolégicas
y humanas se desglosan a continuacion de acuerdo con el
origen de la deficiencia y se resalta que “debemos acos-
tumbrarnos a detectar necesidades y aumentar nuestra
sensibilidad en un didlogo continuo con la persona con dis-
capacidad™ en entornos clinicos y de investigacion.

En personas con deficiencias de origen fisico:

* En caso de limitacién para la funciéon de la mano domi-
nante, se puede sustituir con la huella digital. En caso de
ausencia de estos, puede usarse cualquier otro dedo de
la mano contraria. En ausencia de las manos y si la per-
sona sabe hacerlo, puede firmar con alguna otra parte
del cuerpo (boca o pie); es necesario impulsar el reco-
nocimiento legal de esta modalidad en cada jurisdiccion.

» Silas alternativas anteriores no son posibles, solo enton-
ces se requerira el apoyo para firmar del familiar, tutor o
representante legal, previo consentimiento verbal de la
persona con discapacidad.

» Lalimitacién para caminar u otras funciones que no inter-
vienen en la lectura, comprension o escritura no requie-
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ren apoyos ni ajustes al proceso de consentimiento
informado.

En personas con deficiencia de origen visual:

Brindar apoyo funcional por parte del personal de salud
encargado, para lo que tendra que dar lectura al formato
de consentimiento y describir a detalle el documento
impreso: logos, titulo, cuerpo vy sitios donde la persona
deba firmar, haciendo pausas en cada parrafo para
resolver dudas.

Si el usuario esta familiarizado con el uso de lector de
pantalla, se puede facilitar el documento de manera
digital (celular, tableta o computadora) para que la per-
sona pueda manipular la informacion (avanzar, aumen-
tar el tamafio de la fuente, modificar contrastes o releer
el documento cuantas veces lo desee) y aclarar sus
dudas.

En la medida de lo posible deben facilitarse los formatos
de consentimiento en Braille de acuerdo con lo postulado
en la Convencion.

Para signar el documento, se ofrece el apoyo necesario
como la persona lo indique para posicionar su mano en
el lugar en el que deba firmar. No se solicita la firma del
familiar, tutor o representante legal, a menos que la per-
sona con discapacidad de origen visual asi lo manifieste.

En personas con deficiencia de origen auditivo:

Si el usuario sabe leer, se le brinda el formato de consen-
timiento impreso o en medios digitales para su lectura y
se le da el tiempo necesario para que lo revise y exponga
sus dudas.

Si el usuario no sabe leer, pero conoce o prefiere la
lengua de sefias mexicana, se procedera a traducir el
formato de consentimiento con ayuda de personal capa-
citado en esa lengua.

Para la resolucién de dudas, si la persona con disca-
pacidad sabe escribir, se ofrece papel y lapiz para que
pueda plantearlas; las respuestas se deben aclarar ver-
balmente si el usuario lee los labios, de manera escrita
si sabe leer, o se deben traducir con lengua de sefas
mexicana si hay personal capacitado disponible.

Si el usuario no sabe leer, no lee los labios, ni conoce la
lengua de sefias, se debe ajustar la informacion médica
mediante el uso de pictogramas o tableros de comunica-
cion alternativa, con lo que se debe optimizar el uso de
tecnologia e internet.

http://revistamedica.imss.gob.mx/



En personas con deficiencia de origen psicosocial:

» Las personas con esta deficiencia por lo general presen-
tan enfermedades mentales bajo tratamiento que son
compatibles con una vida funcional y que pueden o no
presentar restricciones en la toma de decisiones.

» Una deficiencia psicosocial por si misma no implica a
priori disminucién de la comprension ni del ejercicio de
su autonomia para tomar decisiones respecto a la propia
salud.

» Si se detecta algun factor personal, familiar, médico u
otro, por minimo que sea, que vulnere o impida una sufi-
ciente comprension para dar validez al consentimiento
0 que estuviera influenciando indebidamente su volun-
tariedad, se realiza el proceso de consentimiento en
compafiia de un familiar, tutor o responsable legal, si es
posible, previa explicacion y aceptacion de la persona
con discapacidad.

En personas con deficiencia de origen intelectual:

+ Se enfatiza la importancia de individualizar los apoyos
segun la capacidad que lo requiera: asimilar la informa-
cion, procesarla mediante razonamientos analogos o
similares, manifestarla o expresarla.

* El Manual para el Trato Adecuado a las Personas con
Discapacidad, editado por el Comité Institucional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad del
IMSS, enfatiza la importancia de proporcionarles el
mismo trato que a las demas personas, con una manera
de hablar natural y sencilla, sin lenguaje técnico. Tam-
bién pone énfasis en que se evite la sobreproteccion y se
sea paciente al hablarles, explicarles algo o escucharlos,
ademas de dirigirse a la persona con deficiencia mental
y no solo a su acompafiante.?!

» Se debe explicar el consentimiento a la persona con dis-
capacidad y de manera simultanea a su familiar, tutor o
representante legal para que el documento sea firmado
por este ultimo, previa aceptacion del usuario con disca-
pacidad intelectual.

Por ultimo, cuando alguna parte del proceso del consen-
timiento quede en duda a pesar de los ajustes razonables o
el uso de apoyos, se debe verificar la informacion brindada
mediante preguntas, pictogramas, fotografias, ejemplos o
suposiciones que permitan corroborar la comprension del
usuario sobre las implicaciones y las consecuencias del
procedimiento a realizar.

http://revistamedica.imss.gob.mx/

Conclusiones

Los postulados de derechos humanos para personas con
discapacidad se concretan en la Convencién y se traducen
en una realidad palpable cuando se promueve el ejercicio
de su capacidad juridica de acuerdo con su competencia y
el grado de complejidad en la toma de decisiones.

La propuesta de transversalizar los procedimientos
meédicos, sociales y econodmicos que ofrece el IMSS con
perspectiva de discapacidad alineada a derechos humanos
permitira retribuir la deuda pendiente respecto al reconoci-
miento de su autonomia, toda vez que haya sido sustituida
sin razon por la de algun familiar o representante legal.

La propuesta de mejora especifica que sugerimos es la
revision de los consentimientos informados utilizados en los
servicios de atencién a la salud y en protocolos de inves-
tigacion con la intenciéon de responder a las necesidades
de los usuarios y reflejar la calidad de la relacion médico-
paciente inmersa en su propio marco legal.

Para ello, las personas con discapacidad requieren
apoyos y ajustes razonables al recibir informaciéon médica,
asistencia para ponderarla y para manifestar su voluntad,
cuando sean competentes para ello.

Estos escenarios exigen la participacion activa de los
involucrados en distintos niveles: un marco normativo con-
creto, la gestién directiva y operativa del personal de salud,
la creatividad e innovacion tecnolégica de servicios de
apoyo en la atencion de la salud y un razonable empode-
ramiento de las personas con discapacidad y sus redes de
apoyo.

En la medida en que el personal de salud haga cotidia-
nas y propias estas recomendaciones, se incrementara la
calidad de sus servicios, lo cual dara un sentido ético al trato
a las personas, sin distingos en la institucion, la condicion
de salud o enfermedad, el entorno econémico o la voluntad
politica en el contexto de la salud.

A lo largo del articulo quedan expuestas algunas pers-
pectivas para desarrollar futuros trabajos de investigacion,
como el impacto en la calidad de la atencion a personas
con discapacidad, la aplicacion de estos conceptos en tra-
bajadores de la salud con discapacidad y el papel de la
familia en la participacion de menores de edad con disca-
pacidad respecto al asentimiento. Todo esto, sin mencionar
la riqueza reflexiva que ofrece el tema como material para
el aprendizaje, el andlisis y la discusion de casos en comi-
tés de ética en investigacion y en comités hospitalarios de
bioética.
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