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En la atención médica y en la investigación en salud resulta indis-
pensable favorecer la toma de decisiones de los pacientes y/o
participantes bajo el principio de autonomía. En particular, esta
capacidad, consignada en la Convención de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, se concreta mediante la detección
de necesidades de asistencia, ajustes y apoyos que dan paso a
una plena y efectiva capacidad de ejercicio.
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Las reflexiones bioéticas hechas desde la perspectiva principia-
lista, personalista y de los Derechos Humanos ofrecen elementos
para potenciar la autonomía de las personas con discapacidad,
promoviendo la figura de asistencia personal y enfatizando el inte-
rés superior, la gradualidad y la revisión judicial permanente como
principios de figuras sustitutivas.

Palabras clave: autonomía, competencia, CIF, convención de la ONU.

1. El consentimiento informado en personas
con discapacidad

El término de consentimiento informado ha evolucionado para re-
saltar sus aspectos éticos y jurídicos, dando plenitud en la práctica
médica cotidiana a la calidad con la cual se brinda y se recibe infor-
mación médica.

El consentimiento informado es la institución clásica del dere-
cho sanitario (1), el cual es definido como el compromiso del mé-
dico y su paciente para establecer un espacio comunicativo, a fin de
informar, en forma oral o escrita, sobre la naturaleza, los propósi-
tos, la forma de aplicación de la medicina, los beneficios, los ries-
gos, las alternativas y los medios del proceso, de manera que quien
recibe la atención pueda decidir y otorgar una autorización clara,
competente y voluntaria (2), lo cual implica considerar a la persona
como un sujeto moral racional (3), y a este proceso, como la expre-
sión tangible de la autonomía en los ámbitos de atención médica y
en la investigación en salud (4).

Al situarnos en estos contextos de salud-enfermedad, resulta in-
herente la atención a personas con discapacidad. La Organización
Mundial de la Salud (5) calcula que más de mil millones de perso-
nas –cerca del 15% de la población mundial–, presentan discapaci-
dad y, en nuestro país, la Encuesta Nacional de la Dinámica De-
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mográfica (ENADID) (6) del 2014 determinó una prevalencia del
6%, estimando que existen 7.2 millones de personas con discapaci-
dad y 15.9 millones de personas con dificultades leves o modera-
das para realizar actividades básicas, quienes pueden presentar una
condición de discapacidad en un futuro. A reserva de la atención
médica general, familiar o especializada, el personal de salud está
en contacto frecuente con personas con discapacidad, aunque ésta
pueda ser o no el motivo de la consulta o del procedimiento que
da lugar al consentimiento.

En materia de discapacidad se ha generado un cambio de para-
digma. En efecto, la Convención sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad –un tratado internacional firmado en 2006
por la Asamblea General de las Naciones Unidas como un recono-
cimiento jurídico a nivel mundial que consolida normativas pre-
vias–, la define como la interacción entre las personas con defi-
ciencias y barreras, debidas a la actitud y al entorno, que evitan su
participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones con las demás. En México, este tratado y su Protocolo Fa-
cultativo se ratificó en 2007 (7).

A partir de ese momento, las normas relativas a los Derechos
Humanos se interpretan en conformidad con la Constitución y
con los tratados internacionales sobre la materia, favoreciendo la
protección más amplia a las personas en cualquier tiempo y cir-
cunstancia (8). Con lo cual, todo tratado que México ratifique en
materia de Derechos Humanos tiene rango constitucional.

El derecho a la protección de la salud, consignado en el artículo
4º Constitucional y en el artículo 25 de la Convención, subraya la
participación activa y responsable de las personas en la toma de
decisiones en salud, previa información, la cual debe ser accesible a
fin de superar barreras para ver, oír o comprender, lo cual cuestio-
naría la validez del proceso de consentimiento informado.

Este artículo desarrolla algunas reflexiones bioéticas para poten-
ciar la autonomía de las personas con discapacidad en la toma de
decisiones respecto a su salud.
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2. Aspectos bioéticos del proceso de consentimiento
informado en personas con discapacidad

La bioética, como disciplina reflexiva y normativa, se ocupa de los
actos humanos que influyen en los procesos vitales (9). En este caso,
la ponderación ética que se haga del consentimiento informado re-
flejará la calidad de la relación médico-paciente inmersa, además,
en su propio marco legal.

Abordaremos tres perspectivas: la principialista, la personalista y
la de derechos humanos, las cuales coinciden en un punto común
respecto del consentimiento: el reconocimiento de la dignidad y
autonomía de las personas.

a) Principialismo clásico y discapacidad

Los principios de beneficencia, justicia y respeto a las personas
fueron enunciados en el Informe Belmont como antecedente que
debía regir la investigación en seres humanos, basados en el libro
de 1930 de William D. Ross, The right and the Good, que describe la
beneficencia, la no maleficencia y la justicia (10). Años después, los
filósofos Beauchamp y Childress amplían estos principios a cuatro
(no maleficencia, justicia, autonomía y beneficencia), creando la teoría co-
nocida como principialismo clásico.

El principio de autonomía recuerda la capacidad de autogobierno
que existe en la persona para actuar de acuerdo con un plan au-
toescogido, intencionado e independiente de influencias controla-
doras (11). Para que las personas con discapacidad puedan decidir
de manera autónoma, el personal de salud tiene la responsabilidad
de hacer accesible la información respecto del proceder médico o
de investigación; debe identificar las expectativas y la capacidad de
la persona para contender con su situación médica, de acuerdo con
su deficiencia funcional u orgánica.

Los principios de beneficencia y de justicia defienden que las perso-
nas con discapacidad deben contar con los medios necesarios para
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acceder al más alto nivel posible de salud, rehabilitación y educa-
ción; al reconocimiento de su personalidad jurídica; a su integridad
física y mental; a tener un hogar y una familia; a ejercer libremente
su paternidad y a tener un empleo digno, entre otros derechos re-
conocidos por la Convención.

El principio de justicia es definido por Beauchamp y Childress
como el tratamiento equitativo y apropiado, a la luz de lo que es
debido a una persona. Se amplía con el término de justicia distributi-
va, la cual busca el reparto equitativo de los bienes, beneficios y
oportunidades, y establece que las cargas y las desventajas que se
puedan producir en las políticas sanitarias sean proporcionales a
toda la población, evitando afectar a un sector (11).

La propuesta igualitaria de John Rawls defiende la redistribución
de los recursos y un sistema de bienes básicos, que incluye garan-
tías de protección a la salud, mediante instituciones sociales que
distribuyen beneficios y cargas, asegurando un principio de igual-
dad equitativa de oportunidades que compense a los menos aven-
tajados. Al igual que la Convención, enfatiza que las garantías de
acceso, calidad, oportunidad y costo deben ser explícitas como
normas constitucionales (8) (12), rebasando la histórica percepción
de actos de buena voluntad o de beneficencia.

Las necesidades específicas de personas con discapacidad deben
evaluarse de manera periódica, con el fin de prevenir complicacio-
nes crónicas que deterioren su calidad de vida, y en razón de los
subsidios que se les otorgan (atención de especialidades médicas,
servicios institucionales y dotación de ayudas funcionales, órtesis o
prótesis), con el objetivo de contener ganancias secundarias o so-
brevalorar la discapacidad, ambos correlativos a los principios de
beneficencia y justicia.

Bajo el principio de no maleficencia, cualquier persona con disca-
pacidad de cualquier origen, tipo y grado, en cualquier institución
de salud, pública o privada, debiera acceder a una atención médica
integral; de lo contrario, estaríamos ante una situación de discrimi-
nación. Discriminar no es sólo tratar distinto a quienes no son
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iguales, sino tratar igual a quienes están en condiciones de des-
igualdad (13).

b) Aportaciones de la bioética personalista en materia de discapacidad

Esta corriente centrada en la antropología clásica ha influido en la
bioética, y resulta indispensable en temas de discapacidad, porque
ofrece una base filosófica que resalta el contenido y significado del
término persona, en consonancia con el principio pro homine postula-
do en numerosos documentos de Derechos Humanos, los cuales
reconocen la dignidad y el valor inherente de todos los miembros
de la familia humana (8).

El personalismo, como movimiento filosófico-cultural, declara a la
persona como centro y fin en sí mismo, en contraposición al mate-
rialismo de finales del siglo XIX y principios del siglo XX. Fue im-
pulsado por precursores como Kierkegaard y Newman, por los
filósofos del diálogo (Ferdinand Ebner, Martin Buber y Emmanuel
Lévinas, entre otros) y por el llamado Círculo de Gotinga, con Ed-
mund Husserl a la cabeza (14).

La bioética personalista postula principios relativos a la primacía
de la vida como presupuesto para otros principios, como el de to-
talidad o terapéutico, el de libertad-responsabilidad y, en materia de
discapacidad, por los postulados de socialidad y subsidiariedad.

El principio de socialidad consiste en la promoción de la vida y
de la salud de la sociedad a través de la promoción de la vida y de
la salud de la persona singular; es decir, se busca el ‘bien común’ a
través de los ‘bienes individuales’. Y se integra este principio al de
subsidiariedad, que prescribe la obligación del cuidado de los más
necesitados (15).

Este último concepto se entiende, en primer lugar, como el re-
conocimiento de las condiciones inherentes o externas a la persona
con discapacidad que la colocan en desventaja o vulnerabilidad, al
interactuar con barreras actitudinales y del entorno y, en segundo
término, como la obligación que tienen el Estado y las institucio-
nes para facilitar y fortalecer los medios que se necesiten.
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c) Derechos humanos en personas con discapacidad

La evolución del concepto de discapacidad se observa a través de
los modelos de atención históricamente propuestos, desde la anti-
güedad hasta la posguerra, siendo en la actualidad el modelo de de-
rechos humanos con un enfoque social e integral de la persona el
que ha propuesto potenciar su participación plena y efectiva.

La esencia de los derechos humanos se enfoca en la dignidad in-
trínseca del ser humano (16), y en la obligación de asimilarlo como
un todo integral, en el que influye el aspecto físico pero, sobre todo, el
entorno familiar, social e institucional que lo rodea, y propone si-
tuar al individuo en el centro de todas las decisiones que le afectan.

Resulta notorio el paralelismo de los derechos humanos con el
cambio de paradigma de la discapacidad como constructo social, el
cual pretende ampliar la concepción de la persona con discapaci-
dad más allá de ser un objeto pasivo de intervención, tratamiento y
rehabilitación (17).

Las contribuciones del modelo social, principalmente en el Reino
Unido y en Estados Unidos, ampliaron la participación de discipli-
nas, no sólo médicas y sociales, sino también económicas, adminis-
trativas, políticas, artísticas, deportivas y ambientales, encontrando su
punto común en los derechos humanos como proyecto de «visibi-
lidad» basado en cuatro valores: la dignidad, la autonomía, la igual-
dad y la solidaridad, fomentando por parte del Estado sociedades
auténticamente incluyentes (16), y favoreciendo a nivel individual la
autonomía física y moral de la persona con discapacidad.

3. Reflexiones para favorecer la competencia
de personas con discapacidad

La toma de decisión humana requiere la integración de informa-
ción cognitiva, emocional y motivacional; la sola racionalidad no es
suficiente (18). Habría que cuestionarnos si en el proceso del con-
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sentimiento informado nos limitamos a brindar información cogni-
tiva, o si tenemos en cuenta las razones emocionales y motivacio-
nales que influyen en las elecciones de las personas, para favorecer
decisiones más libres.

La autonomía, como facultad de adoptar decisiones sobre la
propia vida asumiendo la responsabilidad de éstas (19), implica ser
competente para la toma de decisiones como elemento central. En
el marco de la Convención se analiza desde el significado de los
apoyos, pues existe una relación de inmediatez entre uno y otro
concepto (20).

El papel del personal de salud, lejos de catalogar la toma de de-
cisión de la persona con discapacidad como acierto o error, consis-
te en brindar la asistencia o el apoyo para que desarrolle su propio
proceso de determinación de lo que desea y lo que no desea res-
pecto de su salud. Hay que recordar que en la relación sanitaria
también están presentes el componente cognitivo (conocimiento
científico), emocional y motivacional del personal de salud, que no
debe coaccionar, manipular o persuadir a los pacientes o partici-
pantes en estudios de investigación.

Beauchamp y Childress se refieren a la competencia como la ca-
pacidad para realizar una tarea, y su función es diferenciar a quie-
nes pueden decidir (11) de quienes tienen limitaciones para ello frente
a una situación determinada. Arenas et al. (18) profundizan en la
competencia como un concepto umbral determinado por cuatro
componentes: 1) la capacidad de entender y recordar información;
2) la capacidad de manipular la información de manera crítica; 3) la
libertad de elegir, y 4) la capacidad de expresarse.

La evaluación de la competencia es compleja en personas con o
sin deficiencias, pues incluso en casos de deterioro cognitivo puede
o no afectarse la competencia para elegir. Para ello, tendría que rea-
lizarse una evaluación ad hoc que debiera centrarse en el proceso de
la toma de decisiones (entender la información, sus implicaciones,
decidir y comunicar la decisión), y no solamente en la elección (18).
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El análisis de la competencia en personas con discapacidad se
puede concretar en términos de capacidad funcional respecto de
los cuatro puntos citados previamente por Arenas et al., empleando
la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapaci-
dad y de la Salud (CIF) propuesta por la OMS en el año 2001 como
un enfoque multidimensional centrado en la persona.

La CIF se aplica a personas con y sin deficiencias para visualizar
sus circunstancias biológicas en relación con su entorno social y
ambiental (21), a través de un catálogo alfanumérico que gradúa las
áreas comprometidas, e identifica las necesidades y ajustes que la
persona requiere, potenciando elementos facilitadores y aminoran-
do las barreras.

Por otro lado, respecto de la competencia para decidir, Bórquez
et al. (3) señalan un continuo entre dos puntos extremos: la capaci-
dad plena y la incapacidad total. El modelo social y de Derechos
Humanos afirma que puede coexistir la discapacidad con la plena
autonomía de la persona, y cabe matizar que «nadie toma decisio-
nes plenamente autónomas, pues pesan otros componentes del en-
torno, como el miedo, la inseguridad, la circunstancia existencial» (22),
la confianza o incertidumbre que infunde quien explica el consenti-
miento, las creencias, la opinión de la familia y amigos, entre otros.
De manera que la asistencia, los ajustes o apoyos para la toma de
decisiones en salud apuntan a favorecer la mayor autonomía de la
que el sujeto sea capaz.

Los profesionales de la salud e investigadores suelen basarse en
su juicio clínico y en su intuición (18) para determinar la compe-
tencia de las personas, con el fin de contender con la información
médica y tomar decisiones; ante esta subjetividad, debe actuarse
prudencialmente.

En algunos casos, el médico tratante interconsulta cuando tiene
dudas respecto de la competencia del paciente o usuario para auto-
determinarse. El problema es que en estos casos suele realizarse un
diagnóstico de salud mental que no equivale precisamente a un jui-
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cio respecto de la capacidad para participar en el proceso de salud-
enfermedad (3).

La evaluación de la capacidad con pruebas cognitivas puede ser-
vir como una orientación, pero no son adecuados predictores de la
competencia, y «no debe emitirse un diagnóstico o un juicio clínico
de incapacidad a partir de los resultados en dichas pruebas» (23).

Desde 1994, White (18) propuso instrumentos para evaluar capa-
cidades cognitivas y afectivas, la capacidad de elegir y la capacidad
de entender.1 Posteriormente han surgido algunas propuestas para
evaluar la capacidad de consentir, como el MacArthur Competence
Assessment Tool for Clinical Research, The California Scale of  Appreciation, el
Documento Sitges 2 (23) y el Deaconess Informed Consent Comprehension Test 3

(18), que tendrían que adaptarse y validarse en México.
Otros aspectos de la optimización del proceso de consentimien-

to informado en personas con discapacidad son: 1) desvincular la
dependencia física de la moral; 2) la proporcionalidad; 3) la volun-
tariedad, y 4) el no consentir.

Respecto de la dependencia, identificada como la necesidad de
ayuda de otra persona para desempeñar las actividades de la vida
diaria o actividades instrumentadas, se debe desvincular la idea de
que también dependen del cuidador primario o de otras personas
para tomar decisiones cotidianas, decidir un tratamiento o partici-
par en una investigación.

La proporcionalidad se refiere al grado de competencia reque-
rido según la complejidad de la decisión. Abellán (22) afirma que
es directamente proporcional al nivel de riesgo asociado a la deci-
sión, de acuerdo con una escala móvil para la capacidad.

Muñoz et al. (23) plantean estándares de competencia según la
tarea propuesta relativa al contexto. Por ejemplo, una persona pue-
de ser competente para decidir frente a un tratamiento o participar
en una investigación, pero no en el manejo de sus finanzas. Para
ello, resume un perfil de necesidades de apoyo, según la evaluación
de cinco dimensiones: habilidades intelectuales, conducta adapta-
tiva, participación, salud y contexto ambiental y cultural. Es similar
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a la escala de intensidad de apoyos (SIS) propuesta por Verdugo et
al. (24), que mide frecuencia, tiempo y tipo de apoyo en personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo.

Con la voluntariedad del acto en estos modelos de apoyo se tra-
ta de asegurar si el facilitador, asistente o apoyo humano no coac-
ciona ni influye en las decisiones de las personas para aceptar algún
procedimiento médico o participar en alguna investigación. El sí
del paciente ha de manifestar su libre aceptación al proceder pro-
puesto e «incluso debiera expresar su intención de colaborar y, por
qué no decirlo, de corresponsabilizarse» (2).

A pesar de optimizar los parámetros previos, es necesario recor-
dar que este proceso también implica que la persona no consienta
(25); es decir, una vez que se han recibido los apoyos y ajustes de-
bidos, las personas con discapacidad tienen derecho a rechazar
procedimientos o a participar en protocolos, debiendo consignarse
en la historia clínica con fecha, alcances y detalles de los riesgos in-
formados. Esta revocación debe realizarse por escrito y no impide
la forma verbal, efectiva por su inmediatez para manifestar la vo-
luntad del paciente (20).

4. Un reto más: la capacidad jurídica de las personas
con discapacidad

Un desafío agregado a la evaluación clínica de la competencia es
armonizar el término de capacidad jurídica, ya que lo que se presu-
me con carácter universal es la capacidad, no la incapacidad (24).

Pablo Simón prefiere utilizar el término competencia para la
toma decisiones en el campo sanitario, para diferenciarlo expresa-
mente del término «capacidad de obrar de hecho» y de «capacidad
de obrar de derecho», según Bórquez et al. (3). En la literatura an-
glosajona, la capacidad jurídica o de derecho se refiere al término
competencia; en cambio, la capacidad como tal se relaciona con la ca-
pacidad natural o de hecho.
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Muñoz et al. (23) la definen más claramente, afirmando que la
capacidad de hecho o natural determina la capacidad de derecho,
en consonancia con las reflexiones bioéticas previas.

En algunos países, el Derecho Civil distingue entre la capacidad
de goce –como la aptitud legal de las personas para adquirir derechos
y obligaciones– y la capacidad de ejercicio –como la aptitud de las per-
sonas para obrar por sí mismas– (3). En materia de discapacidad,
la Convención aboga constantemente por dicha capacidad de goce, y
corresponde al equipo de salud proveer los facilitadores y evitar las
barreras físicas y actitudinales para potenciar la capacidad de ejercicio
mediante ajustes o apoyos.

En México existen varias formas jurídicas que no necesaria-
mente equivalen a incompetencia para la toma de decisiones en
salud de una persona con discapacidad (sobre todo intelectual o
psicosocial); por ejemplo, el dictamen de invalidez o incapacidad
permanente de acuerdo con la Ley Federal del Trabajo o la Ley de
Seguridad Social; un certificado de discapacidad o una declaración
de incapacidad mental, que tampoco equivalen a una sentencia ju-
dicial de interdicción.

Muñoz et al. (23) retoman la consideración de incapaces absolu-
tos a los dementes, los impúberes y los sordomudos que no pueden
darse a entender por escrito. Sin embargo, a la luz de la Conven-
ción y de los modelos de apoyo, resulta indispensable ampliar las
alternativas de comunicación que potencien la capacidad de recibir,
comprender y ponderar información en salud, con el correspon-
diente uso de la nomenclatura actual respecto de deficiencias orgá-
nicas o funcionales, de acuerdo con la CIF.

El mayor reto al asistir y apoyar a una persona con discapacidad
es desarrollar su propio proceso de toma de decisiones, colaboran-
do incluso con el proceso de razonamiento (20), sustituyendo así la
figura de representante por la de asistente personal.

De acuerdo con la magnitud de la decisión y para salvaguardar
el binomio autonomía-beneficencia en personas que, a pesar de los
ajustes y/o apoyos, presenten dificultad para comprender informa-
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ción médica y decidir por ellas mismas, se plantea la necesidad del
consentimiento por sustitución o representación, el cual debe ex-
plicarse tanto a la persona con discapacidad –si tiene cierto grado
de capacidad receptiva y comunicativa–, como a su familiar res-
ponsable, tutor o representante legal, quien signará el documento
en caso de aceptar el proceder médico o de investigación.

El objetivo en estos casos es evitar que personas con dificultad
para tomar determinadas decisiones corran riesgos que no están
asumiendo desde su libertad personal y, por otro lado, evitar la ten-
tación de la sobreprotección, del paternalismo, del consejo directivo
(22) y de la prisa por cumplir con el consentimiento como requisito,
y no como el proceso que se ha enfatizado.

Esta sustitución de la voluntad de la persona jurídicamente incapaz
por la de un representante debe reflejar el interés superior del re-
presentado, considerando siempre un criterio de gradualidad de la
capacidad jurídica y su revisión judicial permanente (18).

Entonces, ¿el consentimiento por sustitución tendría una vigen-
cia definida en una sucesión de procedimientos médicos en el me-
diano y largo plazo? De acuerdo con el artículo 12, fracción 4 de la
Convención, se debe evaluar cada caso según el pronóstico funcio-
nal y consignarse en el expediente clínico o de investigación, pre-
viendo un periodo de tiempo aproximado para la sustitución legal,
pues la discapacidad es un concepto que evoluciona y quizá no sea
necesaria la representación para actos posteriores.

Por otra parte, si el cónyuge, el conviviente, el pariente o el alle-
gado que acompañe al paciente, manifestara una negativa injustifi-
cada, decisiones contrapuestas o multiplicidad de criterios, como
medida de última ratio, se requiere una intervención judicial. Galán
Cortés enfatiza que resulta necesario limitar las facultades ajenas
de intervención, para obviar que un tercero, contra la voluntad de
su titular, decida por éste qué riesgos ha de asumir o a qué bienes
ha de renunciar, pues podría afirmarse que expropiar una decisión
tan personalísima equivaldría a la ‘cosificación’ del hombre, según
Sorgi et al. (20).
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Por último, en situaciones de emergencia con riesgo cierto e in-
minente de un mal grave para la vida o la salud de personas con
discapacidad, cobran relieve las directrices médicas anticipadas. Es
necesario indagar si manifestaron o designaron a la persona o per-
sonas que han de expresar el consentimiento, y que no deciden en
lugar del paciente, sino que comunican su voluntad o interés ma-
yor. En ausencia de familiares o representantes, el médico podrá
prescindir del consentimiento (20).

5. Conclusiones

Tanto el concepto de discapacidad como el de consentimiento vá-
lidamente informado han sido objeto de cambios de paradigma, y
buscan responder a las necesidades éticas y jurídicas de una cre-
ciente población, bajo la fuerza vinculante de rango constitucional
que ofrece la Convención.

La relación médico-paciente es el espacio por excelencia donde
este proceso favorece la toma de decisiones en salud, potenciando
la autonomía de las personas como punta de un iceberg que revela
procesos complejos de determinación de la competencia para ejer-
cer su capacidad jurídica, descubriendo otros tópicos que pueden
vulnerar sus condiciones de vida, como el manejo de recursos ma-
teriales propios o heredados, el acceso a financiamientos y la posi-
bilidad de llevar una vida independiente, entre otras.

Facilitar la capacidad de ejercicio mediante la implementación de
asistencias, ajustes o apoyos que sustituyan la figura de representa-
ción legal, promueve una efectiva capacidad de goce mediante una
valoración funcional de la mano de la CIF, como elemento de sinergia
entre gestores y proveedores de salud que atienden a personas con
discapacidad, haciendo palpables otros principios bioéticos y de
derechos humanos como la no discriminación, la beneficencia y la
justicia, así como la socialidad y la subsidiariedad.
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