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I. QUE ENTENDEMOS POR CONSENTIMIENTO INFORMADO

1. El consentimiento informado como acto juridico

Cuando hablamos de Consentimiento Informado, en relacion con un
tratamiento médico, nos referimos no solamente a un requisito de
caracter formal, sino sobre todo y especialmente, a un derecho del
paciente reconocido a nivel internacional, que tiene por objeto ltimo el
asegurar el respeto a la autonomia de dicho paciente, es decir, la
salvaguarda de la voluntad de éste, en lo referente a sus cuidados o
necesidades médicas. En definitiva, es el reflejo del deber de respeto al
paciente como individuo, mediante la necesidad de que él mismo, con
conocimiento del tratamiento al que va a ser sometido, y comprension
de sus caracteristicas y efectos, previa informacion proporcionada al
respecto por los profesionales médicos otorgue su autorizacion a dicho
tratamiento. De este modo, solo tras dicha autorizacion, podran los
profesionales de la salud llevar a cabo el correspondiente procedimiento
diagndstico o terapéutico.

Este derecho, ahora de caracter esencial, no lo era hace relativamente
poco: hasta la segunda mitad del siglo pasado, el criterio a seguir no era
el del consentimiento, sino el supuesto interés del paciente, a criterio
exclusivo del facultativo, sin que tuviera que tenerse en cuenta la opinion
del enfermo, al que, de hecho, en atencion a ese cierto “paternalismo
médico”, no era necesario siquiera informar del tratamiento.



Actualmente, este paternalismo ha sido definitivamente sustituido por el
principio de autonomia de la voluntad del paciente, que tiene pleno
derecho no solo a ser informado de su estado de salud y de sus
necesidades médicas y terapéuticas, sino que ademas puede participar
plenamente en la toma de decisiones sobre los posibles tratamientos
indicados para su patologia, pudiendo elegir entre las posibles
alternativas que se le presenten.

El derecho a ese consentimiento informado a la hora de recibir un
tratamiento médico esta regulado, en nuestro ordenamiento juridico,
mediante la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacioén y documentacion clinica (en adelante, LAP), cuyo art. 4
(sobre el derecho a la informacion asistencial) dispone que “los
pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion
en el ambito de su salud, toda la informacion disponible sobre la misma,
salvando los supuestos exceptuados por la Ley”. Tal informacion,
generalmente se proporcionara de forma verbal y “comprende, como
minimo, la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y
sus consecuencias” (apartado 1). Ademds, deberd ser veraz y
comunicarse al paciente “de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades”, para que pueda “tomar decisiones de acuerdo con su
propia y libre voluntad” (apartado 2).

Recibida tal informacion prevista en el art. 4 LAP, y valoradas, en
consecuencia, las posibles opciones, dispone sobre el consentimiento
informado el art. 8 LAP que “toda actuacion en el ambito de la salud de
un paciente necesita el consentimiento libre y voluntario del afectado”
que “sera verbal por regla general”. Si bien, contintia diciendo el
precepto que “se prestara por escrito en los casos siguientes:
intervencion quirtrgica, procedimientos diagnosticos y terapéuticos
invasores y, en general, aplicacion de procedimientos que suponen
riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion negativa
sobre la salud del paciente” (art. 8.2, 2° pfo. LAP).

En definitiva, el consentimiento informado de un paciente es la



individual y propia aceptacion por éste de un tratamiento o intervencion
médica, o incluso la eleccion entre varios tratamientos alternativos
posibles, aceptacion expresa que tiene lugar siempre después de que por
el facultativo se le haya informado adecuadamente de las caracteristicas
del tratamiento o intervencion, de los beneficios derivados del mismo y
de sus posibles efectos o consecuencias (Vera Carrasco, 2016).

A tales efectos, para que las decisiones del paciente en relacion con
su tratamiento/intervencion sean fundadas y, consecuentemente, el
consentimiento informado esté validamente emitido, deben concurrir
cuatro elementos necesarios. Asi:

i) Al paciente debe facilitarsele por el equipo médico una
informacion suficiente acerca del tratamiento al que se le va a
someter.

ii) Elpaciente debe estar en condiciones de entender la informacion
que se le ha facilitado, en todos sus términos.

iii) Asimismo, el paciente debe prestar su consentimiento
libremente, segun sus propios valores y conforme a su voluntad
conscientemente emitida.

iv) Debe tener capacidad suficiente para decidir.

En consecuencia, conforme a lo anterior, considerando que la
prestacion de un consentimiento (médico) informado es un acto juridico,
“al llevar aparejadas consecuencias juridicas -toda vez que da lugar a
una asuncion de riesgos relativos a las posibles consecuencias del
tratamiento consentido, si bien no excluye una posible responsabilidad
del facultativo, en caso de una actuacion negligente (Martinez Bulle,
2017)-, es necesario no sélo que la voluntad esté libremente emitida, sin
vicios invalidantes, sino también que la persona tenga capacidad
suficiente como para emitir tal consentimiento (Donelly, 2010).

Atendiendo a esta circunstancia, tradicionalmente las personas con
discapacidad intelectual se han visto privadas del ejercicio de este
derecho, y no han podido consentir sus propios tratamientos médicos ya
que, en la generalidad de los ordenamientos, carecian de la facultad de



adoptar cualquier decisidon, al estar normalmente sometidas a una
incapacitacion civil, que las privaba de su capacidad de obrar. Esta
realidad esta cambiando desde la celebracion en 2006 de la Convencion
de Nueva York sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en
adelante, CDPD), cuyo articulo 12.2 dispone que “los Estados Parte
reconoceran que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica
en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la
vida”. En consecuencia, la discapacidad intelectual no puede
considerarse ya como una circunstancia que impida al paciente prestar
consentimiento informado a un tratamiento médico.

Asi, lo que se deduce del contenido de la CDPD es que todas las
personas, aun cuando estén afectadas por un deterioro cognitivo, tienen
las mismas posibilidades de actuacion, es decir, idéntica capacidad para
ejercitar aquellos actos que les sean propios, y lo que se pretende es
garantizar, a todo aquél que lo necesite, el apoyo necesario para el
ejercicio de su capacidad de obrar, equiparando asi a todos los sujetos
de derecho, con o sin discapacidad, respetando siempre la voluntad,
deseos y preferencias de cada uno.

A este respecto, el art. 12.4 CDPD dispone que “los Estados Parte
aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para
impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional en
materia de derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran que las
medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica 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
mas corto posible y que estén sujetas a examenes periodicos por parte
de una autoridad o un organo judicial competente, independiente e
imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas
medidas afecten a los derechos e intereses de las personas”.

En su virtud, mediante la Ley 26/2011 se produjo en el ordenamiento
juridico espafiol una inicial “Adaptacion Normativa de la Convencion



Internacional sobre Derechos de las personas con Discapacidad”, si bien
no es hasta la Ley 8/2021, de 2 de junio, que se reforma la legislacion
civil y procesal para adaptarse a la CDPD. Esta ley afronta una
modificacion general del ordenamiento espafiol, puesto que afecta a
distintos cuerpos legales. Asi, la Ley 8/21 supone la modificacion, entre
otras normas, del Codigo Civil, la Ley de Jurisdiccion Voluntaria, la Ley
de Enjuiciamiento Civil, la Ley de Registro Civil, la Ley del Notariado,
la Ley del Patrimonio Protegido, o el Codigo de Comercio.

Si bien, pese a que la reforma es amplia, ain quedan normas que
mantienen la regulacion anterior a esta nueva concepcion y son, por
tanto, limitativas de las facultades de las personas con discapacidad,
coexistiendo en nuestro ordenamiento, por tanto, con la normativa
adaptada a los postulados de la CDPD con otra opuesta a los mismos,
entre las que, precisamente, encontramos normas sanitarias, que estan
necesitadas de una reforma que las acomode a esta nueva realidad
(Garcia Rubio, 2021), ya que en tanto esto no suceda, se presentaran
problemas de interpretacion y aplicacion en distintos ambitos, y también
en lo relativo a la prestacion del consentimiento informado.

2. El consentimiento informado en la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

El art. 25 de la CDPD, en materia de salud, en su apartado d),
establece que los Estados Parte “exigiran a los profesionales de la salud
que presten a las personas con discapacidad atencion de la misma calidad
que a las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e
informado”. En esta misma linea, se indica en el art. 15.1 de la CDPD
que “nadie sera sometido a experimentos médicos o cientificos sin su
libre consentimiento”.

Por su parte, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que es el 6rgano de garantia de la CDPD, compuesto por
expertos independientes encargados de controlar su aplicacion, ha
sefalado en su Observacion General n° 1, paragrafo 41, que “el derecho
a gozar del mas alto nivel posible de salud (art. 25) incluye el derecho a



la atenciéon de la salud sobre la base del consentimiento libre e
informado”. En consecuencia, los Estados parte deben exigir a todos los
profesionales de la salud “que obtengan el consentimiento libre e
informado de las personas con discapacidad antes de cualquier
tratamiento”. Ademas, “los Estados parte tienen la obligaciéon de no
permitir que el consentimiento sea otorgado por personas que sustituyan
a las personas con discapacidad en la adopcion de decisiones, en nombre
de ellas”, de modo que la consulta debe llevarse a cabo adecuadamente
y de forma directa con la persona discapacitada afectada por el
tratamiento. Ademas, “los Estados parte tienen la obligacion de no
permitir que el consentimiento sea otorgado por personas que sustituyan
a las personas con discapacidad en la adopcion de decisiones, en nombre
de ellas”, de modo que la consulta debe llevarse a cabo adecuadamente
y de forma directa con la persona discapacitada afectada por el
tratamiento.

Asimismo, y segun se ha sefialado, para garantizar el adecuado
ejercicio de su capacidad de obrar por la persona con discapacidad, la
CDPD regula la necesidad de establecer, en su caso, los oportunos
apoyos o salvaguardas que permitan a toda persona el referido ejercicio
de la capacidad en igualdad de condiciones. A este respecto, siguiendo
a la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, Devandas Aguilar (2018), los apoyos ayudan a “a) obtener
y entender informacion; b) evaluar las posibles alternativas a una
decision y sus consecuencias; ¢) expresar y comunicar una decision; y/o
d) ejecutar una decision”. Finalmente, si no fuera posible conocer la
voluntad del discapacitado, quien actiie como apoyo debera asegurarse
de realizar “mejor interpretacion posible de la voluntad y las
preferencias™. Asi, a este respecto, y en relacion con el consentimiento
informado, el Comité también indica que el facultativo debe asegurarse
de “que los asistentes o personas encargadas de prestar apoyo no
sustituyan a las personas con discapacidad en sus decisiones ni tengan
una influencia indebida sobre ellas”.

Siguiendo a la CDPD, la Ley 8/2021 instaura la regla de la autonomia
de las personas con discapacidad, y regula la posibilidad de establecer



unas medidas de apoyo para hacer posible tal autonomia de forma segura
y eficaz. De hecho, como reflejo de este respeto a la voluntad del
discapacitado encontramos la posibilidad de establecer medidas de
apoyo de carécter voluntario, y también la necesidad de que el apoyo
respete, a la hora de desempefar su funcidn, la voluntad, deseos y
preferencias de la persona con discapacidad (Torrelles Torrea, 2022).

En definitiva, y de conformidad con los postulados de la CDPD, la
persona con discapacidad intelectual podra prestar su propio
consentimiento informado, si estd en condiciones de comprender el
contenido de la informacion que se le facilita, y el alcance, beneficios y
posibles efectos del tratamiento médico al que se le va a someter. Para
ello, es plausible que los eventuales apoyos tengan un papel esencial, a
la hora de que la informacion facilitada sea suficiente, comprensible e
integramente asimilada por el paciente con deterioro cognitivo.

Si bien, también hay que tener en cuenta el hecho de que el espectro
de patologias que pueden generar una situacion de discapacidad
intelectual es muy amplio, y existen afecciones cognitivas graves cuyos
sintomas pueden dificultar, ¢ incluso impedir, la libre adopcion de
decisiones por el paciente. En tales casos, si el paciente no puede tomar
una decision sobre su salud, debera hacerlo un tercero.

En cuanto a la posicion de ese tercero, hay quien sostiene que la
decision tomada por éste debera adoptarse, siguiendo los criterios del
Comité, conforme a la voluntad y preferencias del discapacitado, de
modo que no se estaria sustituyendo su voluntad por la de otra persona,
sino que seria como si €l mismo estuviera prestando su consentimiento.
Por eso, debe elegirse cuidadosamente a dicho tercero. También
deberian, si acaso no fuera posible determinar cuales hubieran sido la
voluntad o las preferencias de la persona, fijarse presunciones a favor o
contra el consentimiento médico (Bregaglio & Constantino, 2020).

Ahora bien, aunque no se discute que el discapacitado intelectual
pueda (y deba) decidir seglin su “voluntad, deseos y preferencias”, no
podemos olvidar, como se ha adelantado, que hay afecciones mentales



graves que pueden impedir a quién las padece el prestar un
consentimiento voluntario y consciente. Ello implica que existe la
posibilidad de que el tercero que ejercite el apoyo no siempre pueda
basarse en “la trayectoria vital de la persona con discapacidad, sus
creencias y valores, asi como los factores que ella hubiera tomado en
consideracion, con el fin de tomar la decision que habria adoptado la
persona en caso de no requerir representacion’ (art. 249 CC). Por eso,
en estas circunstancias, ademas de los posibles valores o trayectoria vital
de la persona, puede ser necesario, y no deberia excluirse como criterio
a tomar en consideracion a la hora de formarse por el apoyo su voluntad
presunta, el del interés superior del discapacitado (Petit Sanchez, 2022),
aunque siguiendo a Pau Pedron (2018) solo si el discapacitado no
pudiera, de ningin modo, manifestar su voluntad, ni tampoco fuera
posible deducirla de otro modo, podria acudirse al criterio del mayor
interés del discapacitado.

Il. EL PACIENTE CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Podemos considerar discapacitado intelectual todo aquel que padece
una alteracion de caracter cognitivo o del comportamiento, permanente
o prolongada, afectando a procesos psicologicos basicos (conciencia,
conducta, lenguaje, aprendizaje, etc) que, en la relacién con su entorno
social, implique desventajas importantes para su integracion, en
cualquiera de sus ambitos -familiar, laboral, etc. (Alonso Rodriguez et
al., 2015).

Esta discapacidad intelectual puede ir vinculada a un deterioro de la
salud fisica, pero aun cuando no fuera asi, una persona con deterioro
cognitivo puede no reconocer por si mismo que esta afectado por algin
problema de salud, o no tener herramientas para explicar sus sintomas o
comprender sus posibles tratamientos, o puede también tener
dificultades para acudir a un facultativo o un centro médico por si
mismo, y por eso, si el apoyo debe estar dirigido al bienestar del
discapacitado en todos los aspectos de su vida, el relativo a su salud debe



ser también tomado en consideracion, al tratarse de sujetos
especialmente vulnerables (De Leon Ojeda, 2014).

El ya referido articulo 12 CDPD, conforme hemos visto, supone un
cambio de paradigma al pasar del modelo paternalista o eminentemente
protector del discapacitado, basado en la sustitucién de su voluntad, al
modelo del apoyo al discapacitado y reconocimiento de su capacidad
para tomar sus propias decisiones. Se trata de un cambio dificil de
implementar en los distintos ordenamientos, ya que requiere la reforma
de multiples cuerpos legales.

En el caso espafiol, seglin ya se ha adelantado, pese a ciertas
aproximaciones anteriores, no es hasta la Ley 8/2021, de 2 de junio (por
la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica), que
se introducen realmente en nuestro ordenamiento las premisas de la
CDPD, desapareciendo la figura juridica de la “incapacitacion”, e
introduciendo en el Codigo Civil (Titulo XI del Libro Primero) la nueva
regulacion “De las medidas de apoyo a las personas con discapacidad
para el ejercicio de su capacidad juridica”.

Ahora bien, aunque, en efecto, el Codigo Civil es el texto legal al que
afecta principalmente esta reforma, relativa a la capacidad juridica y de
ejercicio por el discapacitado, lo cierto es que es una cuestion trasversal,
que atafie a muchos otros cuerpos normativos, y aunque fueron varios
los textos legales modificados por la reforma de 2021, hay otras muchas
normas que también habrian necesitado ser reformadas. De hecho, y
dentro del tema objeto de estudio en el presente trabajo, precisamente el
consentimiento médico informado es una institucion que esta regulada
principalmente fuera del Codigo Civil, y lo cierto es que ninguna de las
normas relativas al mismo fue modificada en esta amplia reforma de
nuestro ordenamiento.

Conforme a los actuales parametros implantados por la CDPD, el
discapacitado intelectual debe tener garantizada la accesibilidad plena a
todas aquellas cuestiones que le afecten, y eso incluye, evidentemente,



todos los asuntos relacionados con su propia salud. Asi, el discapacitado
intelectual debe, evidentemente, participar en todas aquellas decisiones
de caracter sanitario que pudieran afectarle directamente, y para ello es
necesario que existan garantias de que el paciente con deterioro
cognitivo comprende en qué medida le va a afectar una decision de
caracter sanitario sobre la que debe prestar su consentimiento.

Esto, dependiendo de la gravedad de la patologia mental padecida,
no siempre sera facil. De hecho, puede ser complejo que el afectado
comprenda, en determinados casos, el caracter de los tratamientos
médicos recomendados, la naturaleza de su enfermedad, los beneficios
de la actuacion médica o los posibles efectos adversos de la misma. Por
eso, el papel del tercero que actiia como apoyo puede ser esencial, para
transmitir todas estas cuestiones al enfermo e intentar que el
consentimiento sea efectivamente prestado, sin actuar en sustitucion del
discapacitado, siempre que esto sea posible.

Segun ya hemos visto, la regla general en el ambito sanitario es el
respeto escrupuloso a la autonomia del paciente, que debe manifestarse
a través del correspondiente consentimiento informado (asi, el art. 2.3
LAP dispone que “toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere,
con caracter general, el previo consentimiento de los pacientes” que se
obtendra después de haber ofrecido una informacion adecuada, la cual
“se hara por escrito en los supuestos previstos en la Ley”).

Si este consentimiento debe prestarse por una persona con diversidad
funcional intelectual, a efectos de potenciar su autonomia, como exige
la CDPD, traspuesta a nuestro ordenamiento a través de la Ley 8/21, es
necesario analizar la “capacidad natural” de esta persona para llevar a
cabo dicha manifestacion de su voluntad, sin apoyos o con ellos. Tal
“capacidad natural” consiste en la facultad de conocer y entender el
alcance del acto juridico concreto que vaya a llevarse a cabo (en nuestro
caso, el consentimiento médico informado), asi como los posibles
perjuicios o beneficios que éste pudiera implicar (Garcia Pons, 2008).

Asi, a nivel practico, para determinar la capacidad de la persona con
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deterioro cognitivo para prestar tal consentimiento médico informado,
sin apoyos, o con ellos si fueran necesarios, debemos

D)

iii)

En primer lugar, en cada caso, considerar si el paciente puede
asimilar y procesar la informacion que se le facilita,
comunicandosela de forma adaptada a su situacidon, con
términos accesibles, recurriendo si no fuera posible, a la
intervencion de un apoyo.

Se debe explicar la situacion médica y tratamiento a seguir,
asi como la necesidad de consentimiento a la persona con
discapacidad intelectual y de manera simultanea, si
concurriera y fuera necesario, a la persona que presta el
apoyo, para que el paciente pueda suscribirlo como una
manifestacion de voluntad propia.

Si, a pesar de haber llevado a cabo todos los ajustes
necesarios (intervencion del apoyo, accesibilidad del
lenguaje empleado, etc.), sigue habiendo alguna duda sobre
la comprension del alcance del consentimiento por parte del
paciente, debe verificarse el entendimiento de la informacion
facilitada por otros medios, como por ejemplo, haciendo
preguntas sencillas, presentandole dibujos o fotografias, o
poniendo ejemplos que permitan verificar la comprension
del paciente con deterioro cognitivo acerca del caracter o
contenido de la intervencion o tratamiento que va a recibir y
posibles efectos del mismo (Arcos-Orozco, et al., 2021).

En definitiva, uno de los elementos esenciales para garantizar la
autonomia de una persona con discapacidad intelectual, asi como la
accesibilidad en uno de los aspectos mas importantes de su vida, es
asegurar su competencia para tomar decisiones sobre su propia salud, y
por ello esta funcion del apoyo al discapacitado debe analizarse desde la
perspectiva de la CDPD (Sorgi & Pildayn, 2018). Y el objetivo ultimo,
para asegurar esa autonomia, no es que preste el consentimiento que el
facultativo pueda considerar correcto, sino que, siempre que esto sea
posible, la persona con deterioro cognitivo, a través del apoyo, en su
caso, pueda formarse el adecuado conocimiento y llevar a cabo
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conforme al mismo su propia decision sopesada en cuanto a su estado
de salud y los tratamientos respecto del mismo (Arenas & Slachevsky,
2017), sin que deba desecharse absolutamente el criterio del interés
superior del discapacitado, en el caso de que, debido a la gravedad de
sus patologias mentales, no sea posible de ningin modo conocer cual
hubiera sido su voluntad al respecto.

lll. CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PACIENTE CON DETERIORO
COGNITIVO: HERRAMIENTAS PREVISTAS EN NUESTRO
ORDENAMIENTO JURIDICO

1. Consentimiento prestado por el propio discapacitado intelectual,
con o sin apoyos

En primer lugar, encontramos que es posible que el discapacitado no
tenga que servirse de asistencia o apoyo alguno para comprender el
alcance de la informacién médica que se le facilita, ni para prestar el
correspondiente consentimiento. En tal supuesto, el paciente con
deterioro cognitivo puede otorgar por si mismo, sin mas, el preceptivo
consentimiento, ya que concurriria tanto un elemento intelectivo, al ser
capaz el paciente de entender la informacion sobre la intervencion o
tratamiento, como un elemento volitivo, al prestarse tal consentimiento
conforme a su libre voluntad, sin la concurrencia de vicios invalidantes
de la misma (Torres Costas, 2021).

En estos casos, en un paciente con deterioro cognitivo, es muy
importante la funcion informativa del facultativo, ya que debera facilitar
al enfermo la informacion de una manera que le sea comprensible,
teniendo en cuenta sus circunstancias particulares: en este sentido, el
médico viene a ser un apoyo mas, que asiste al paciente para que tome
una decision adecuada, conforme a sus intereses, pero también
considerando sus valores, desde el respeto, en ultima instancia, a la
autodeterminacion del paciente con discapacidad (Elizari Urtasun,
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2016).

Por otra parte, también puede suceder que el paciente con
discapacidad intelectual necesite estar asistido de una medida de apoyo
para prestar ese consentimiento informado. Al respecto, hay que tener
en cuenta que, conforme al art. 9.7 LAP, después de indicar que todo
paciente deberd participar “en la medida de lo posible en la toma de
decisiones a lo largo del proceso sanitario”, precisa que “si el paciente
es una persona con discapacidad, se le ofreceran las medidas de apoyo
pertinentes, incluida la informacion en formatos adecuados, siguiendo
las reglas marcadas por el principio del disefio para todos de manera que
resulten accesibles y comprensibles a las personas con discapacidad,
para favorecer que pueda prestar por si su consentimiento”.

De este modo, y tal como se ha indicado, el facultativo tiene la
obligacion de informar al paciente discapacitado de un modo accesible,
empleando un lenguaje adecuado a las circunstancias del destinatario de
la informacion. Debera informar, asimismo, no solo al paciente, sino
también a la persona que acte como apoyo. Esta ultima debera
colaborar para que la informacion llegue a la persona con discapacidad,
facilitando asi la comprension de su estado y tratamiento, e instandole a
tomar una decision conforme a su propia voluntad, deseos y
preferencias, segiin prescribe el art. 249 CC (Torrelles Torrea, 2022).

Asi pues, preste el consentimiento el discapacitado intelectual por si
mismo, o asistido de apoyos, es el propio discapacitado, en cualquier
caso, quien consiente, ya que no hay actuacion representativa en el
apoyo, sino simple asistencia, en el caso de que fuera necesaria
(Martinez de Aguirre, 2019). Asi lo reconoce también la jurisprudencia,
al entender que si la persona con deterioro cognitivo puede prestar por
si misma el consentimiento, no puede prescindirse de su voluntad
libremente manifestada (en este sentido se pronuncia el Auto de la AP
Valencia de 4 de junio de 2021 (Roj: AAP V 1721/2021), que a la hora
de autorizar el suministro de la vacuna contra la COVIDI19 a una
paciente con deterioro cognitivo, cuando dispone que “se trata de una
persona que a pesar de tener una discapacidad intelectual severa a
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consecuencia del sindrome de Down, es una paciente independiente para
la mayoria de las actividades de la vida diaria y tiene una disminucion
cognitiva muy leve segtin el informe del médico de la residencia. A este
respecto no hay que olvidar que de acuerdo con el articulo 9.7 segundo
parrafo de la anteriormente citada ley estatal de autonomia del paciente.
[...] Por ello entiende la Sala que en absoluto debe desdenarse teniendo
en cuenta las anteriores circunstancias el consentimiento de la persona
incapacitada”).

2. Herramientas de caracter preventivo

Es posible atender al consentimiento informado emitido por el propio
paciente discapacitado intelectual, expresado conforme a su voluntad,
deseos y preferencias, manifestados por él mismo, si bien en un tiempo
pasado. Estamos ante la propia voluntad del discapacitado, diferida en
el tiempo. Las herramientas que permiten tal consentimiento prestado
con antelacion son los poderes preventivos, asi como la posibilidad de
llevar a cabo instrucciones previas en las que se nombre un
“representante del paciente”. A través de estos instrumentos, otorgados
con caracter previo, el paciente se anticipa a un fututo deterioro
cognitivo que implique pérdida de su capacidad para comprender, y
adopta con anterioridad decisiones sobre su propia persona, cuando aun
tiene facultades para ello, que se materializaran, si fuera necesario, en
un momento posterior, cuando ya no pueda decidir de forma auténoma
(San Julian Puig, 2016).

En lo que se refiere a los poderes preventivos, son un medio para
poder garantizar el respeto a la propia voluntad, para el caso de una
futura situacion de discapacidad. Fueron configurados ya a través de la
Ley 41/2003, que afnadi6 un nuevo parrafo al articulo 1732 CC,
distinguiendo entre dos supuestos (Jimenez Clar, 2005): 1) el
apoderamiento continuado, que preveia el mantenimiento del poder si se
perdia la capacidad con posterioridad; y ii) el apoderamiento preventivo
propiamente dicho, establecido solo para el caso de perder dicha
capacidad.
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La redaccion del precepto cambia tras la entrada en vigor de la Ley
8/21, y los poderes preventivos pasan a estar regulados de forma expresa
en los arts. 256 a 262 CC. Asi, el art. 256 CC prevé el referido
apoderamiento continuado, mientras que el art. 257 CC regula el poder
preventivo “solo para el supuesto de que en el futuro precise apoyo en el
ejercicio de su capacidad”. Ambos poderes “mantendran su vigencia
pese a la constitucion de otras medidas de apoyo en favor del
poderdante” (art. 258 CC). Evidentemente, el poderdante debe tener
capacidad suficiente en el momento de otorgar el poder.

El poder otorgado puede ser un poder general, que implicaria una
remision a las reglas de la curatela, siendo de aplicacion el art. 287 CC
(seria necesaria autorizacion judicial para numerosos actos juridicos, si
bien se remite a la legislacion propia en materia de “consentimiento
informado en el ambito de la salud”), o puede tratarse de un poder
especial, referido a actos concretos, es decir, un poder adaptado a un
contenido concreto que interese al poderdante (Berrocal Lanzarot,
2007), que podria incluir consentimientos de caracter médico o sanitario.

En cuanto a la figura de las instrucciones previas y el representante
del paciente, el art. 11 LAP dispone que cualquier “persona mayor de
edad, capaz y libre” puede otorgar un documento en el que incorpore
instrucciones previas, manifestando una voluntad anticipada, con
vocacion de que ésta se cumpla si, llegado el caso, no pudiera expresarla
de forma valida, acerca de los posibles cuidados o tratamientos sobre su
salud o el destino de su cuerpo o de sus o6rganos, una vez fallecido;
también podra “designar un representante para que, llegado el caso, sirva
de interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el
cumplimiento de las instrucciones previas”, representante que, en
consecuencia, serd la persona a la que se ha de informar, y la que debera
consentir, respecto de toda actuacion médica relativa a ese paciente (San
Julian Puig, 2007).

3. Consentimiento informado por representacion

Conforme a las premisas de la CDPD, que informan también la
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reforma llevada a cabo por la Ley 8/21, debemos entender que el
consentimiento informado solo podra otorgarse por representacion, es
decir, por una tercera persona distinta al propio paciente discapacitado,
en los supuestos excepcionales en que, debido a la gravedad de las
patologias mentales padecidas, la persona necesite un apoyo con
funciones representativas para las cuestiones relacionadas con su salud,
y asi, ademas, conste en el titulo constitutivo del apoyo.

En relacion con el consentimiento informado por representacion, el
art. 9.3, apartados a) y b) LAP dispone que ‘“se otorgard el
consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:

a) “Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a
criterio del médico responsable de la asistencia, o su estado
fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su
situaciéon”. Al no especificar, puede referirse tanto a
situaciones transitorias de imposibilidad (pérdida de
conciencia, por ejemplo) como al supuesto de persona
afectada por una discapacidad intelectual de tal entidad que
no le permita decidir (es decir, ausencia de lo que hemos
denominado “capacidad natural”). En relacion a este Gltimo
paciente, y con redaccién no modificada tras la reforma del
2021, dispone el precepto que, si “carece de representante
legal, el consentimiento lo prestaran las personas vinculadas
a €l por razones familiares o de hecho”.

b) También con redaccion incompatible con la nueva
regulacién, “cuando el paciente tenga la capacidad
modificada judicialmente y asi conste en la sentencia”.

Intentando ajustar tal regulacion a la nueva realidad existente tras la
entrada en vigor de la Ley 8/21, podria equipararse el supuesto del
apartado a) a la actual situacion de un discapacitado intelectual sin
medidas de apoyo reconocidas, y el apartado b) a la del discapacitado
con medidas de apoyo.

En cualquier caso, lo que es indudable es que en el ambito sanitario,
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en la mayoria de las ocasiones es necesario adoptar la decision con cierta
premura, por eso, si estuviéramos ante un guardador de hecho que
debiera actuar en representacion del enfermo discapacitado intelectual,
aunque el art. 264 CC indique que, en estos casos “habra de obtener la
autorizacion para realizarla a través del correspondiente expediente de
jurisdiccion voluntaria”, parece absurdo que tenga el guardador que
acudir a un expediente de jurisdiccion voluntaria para prestar el
consentimiento, con los consiguientes perjuicios que tal dilacion pudiera
ocasionar.

Por eso, debemos, en concreta referencia al consentimiento
informado, completar este precepto con el art. 287.1° CC, que exime al
curador con funciones representativas de la necesidad de solicitar
autorizacion judicial respecto del “consentimiento informado en el
ambito de la salud”, remitiéndose a la legislacion especial en la materia,
que en este caso seria la Ley de Autonomia del Paciente -sin adaptar a
los postulados de la CDPD- (Gonzalez Carrasco, 2021).

Por todo ello, Gonzéalez Carrasco (2021) propone la siguiente
redaccion para el referido art. 9.3 LAP: “a) Cuando tras un esfuerzo
considerable, no sea posible en modo alguno determinar la voluntad,
deseos y preferencias del paciente respecto de la actuacion sanitaria, a
criterio del médico responsable de la asistencia, o su estado fisico o
psiquico no le permita hacerse cargo de su situaciéon. Si el paciente
carece de apoyos formales, el consentimiento lo prestaran las personas
que ejerzan su guarda o estén vinculadas a €l por razones familiares o de
hecho. b) Cuando el paciente requiera de apoyo representativo
concretado en el ejercicio de su capacidad decisoria en el ambito de su
salud y asi conste en el titulo por el que aquél se constituya o acuerde”.

En cuanto a los criterios que, en estos casos, debe tener en cuenta el
tercero para adoptar su decision respecto al consentimiento médico
informado, en este ambito sanitario no podemos entender aplicable la
referencia del art. 9.3.a) LAP al representante en un sentido estricto, de
modo que, pese a la literalidad del precepto, no estamos, en principio,
ante un consentimiento por representacion, sino, como exige el art. 249
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CC, de sustitucion de la que hubiera sido, en atencion a sus valores y
preferencias, la voluntad del discapacitado.

Ahora bien, en caso de patologias mentales graves, que no permitan
a quién ejerza el apoyo con funciones representativas tener en cuenta “la
trayectoria vital de la persona con discapacidad, sus creencias y valores,
asi como los factores que ella hubiera tomado en consideracion, con el
fin de tomar la decision que habria adoptado la persona en caso de no
requerir representacion” (art. 249, pfo. 3° CC), necesariamente quien
obre en representacion del enfermo con discapacidad intelectual y tenga
que prestar ese consentimiento informado, debera seguir el criterio del
interés superior objetivo del paciente, que en este caso es la actuacion
que sea mas beneficiosa para su estado de salud.

A este respecto, el Tribunal Supremo, en su STS 589/2021, de 8§ de
septiembre (Roj: STS 3276/2021), se pronuncia a favor de que se decida
con arreglo al interés superior del discapacitado intelectual en aquellos
casos en que fuera necesario. En la referida resolucion, razona el TS que
en supuestos “en que existe una clara necesidad asistencial cuya
ausencia esta provocando un grave deterioro personal”, estaria
perfectamente justificada “la adopcion de las medidas asistenciales
(proporcionadas a las necesidades y respetando la méxima autonomia de
la persona), aun en contra de la voluntad del interesado, porque se
entiende que el trastorno que provoca la situacion de necesidad impide
que esa persona tenga una conciencia clara de su situacion”.

Expone también el TS en la resolucion referida que “no intervenir en
estos casos, bajo la excusa del respeto a la voluntad manifestada en
contra de la persona afectada, seria una crueldad social, abandonar a su
desgracia a quien por efecto directo de un trastorno (mental) no es
consciente del proceso de degradacion personal que sufre. En el fondo,
la provision del apoyo en estos casos encierra un juicio o valoracion de
que, si esta persona no estuviera afectada por este trastorno patologico,
estaria de acuerdo en evitar o paliar esa degradacion personal”.

En idéntico sentido encontramos, ademas, resoluciones de las
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Audiencias Provinciales. Asi, cabe citar el Auto de la Audiencia
Provincial de Ourense de 22 de noviembre de 2021 (Roj: AAP OU
711/2021), conforme al cual si no consta documentada la voluntad del
paciente, los criterios sobre los que el representante debera decidir
serian:

1. Se rechazan en el ambito médico las posibles valoraciones
subjetivas de quien preste el consentimiento por sustitucion, por
el riesgo que supone una actuaciéon conforme a sus criterios
particulares y al no ser el sustituto titular de los derechos sobre
los que decide (vida y salud).

2. También debe considerarse con cautela, por las dificultades que
presenta, la valoracion de la decision que el paciente pudiera
haber adoptado, distinguiendo si expres6 su voluntad al
representante o a testigos, o si es la que se estima que expresaria
en atencion a sus creencias, valores, ideologia, etc.,

3. Por eso, concluye que debe ponderarse de forma prioritaria el
mayor bienestar y la salud y la vida del paciente, segun criterios
objetivos. Segun el Tribunal, este “es el criterio mas objetivo, que
busca el mayor beneficio para el paciente atendiendo los criterios
de la /ex artis, y establecido en el articulo 9.3 de la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre”.

IV CONCLUSIONES

El art. 12 CDPD, celebrada el 13 de diciembre de 2006 en Nueva
York y ratificada por Espafa, fija un modelo social de la
discapacidad, basado en la dignidad de la persona y en los derechos
que le son inherentes. Ello exigia que todos los ordenamientos
juridicos que ratificaron la Convencion debian adaptarse a este nuevo
modelo, que prescinde de la concepcion paternalista anterior, la cual
implicaba la sustitucion de la voluntad del discapacitado. En
consecuencia, los postulados de la CDPD implican la necesidad de
implantar el establecimiento de una figura que apoye (sin sustituir su
voluntad) a la persona con discapacidad en la toma de sus propias
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decisiones.

Atendiendo a esta nueva concepcion de la discapacidad
intelectual, aplicable a todos los aspectos de la vida de la persona, el
sujeto afectado por un deterioro cognitivo puede ejercer libremente
su autonomia personal y emitir sus propias decisiones. Ahora bien,
no podemos perder de vista que las decisiones a las que se puede
enfrentar a lo largo de su vida una persona con discapacidad
intelectual pueden ser de caracter muy variado, yendo de muy
sencillas a muy complejas. Por eso, la necesidad o no de apoyo puede
ser diferente, en cada caso.

Si hablamos de decisiones de caracter médico o terapéutico, si el
paciente discapacitado estda en condiciones de entender la
informacion que se le facilita y prestar el consecuente
consentimiento, debe respetarse su autonomia. De este modo, en
ningun caso puede estimarse al discapacitado intelectual, por el mero
hecho de serlo, como incompetente para prestar un consentimiento
médico informado: tiene derecho a que se le facilite informacion
comprensible y suficiente, y a manifestar si presta o no su
consentimiento al tratamiento.

Es por ello por lo que, en el caso concreto del consentimiento
médico que deba manifestarse por un discapacitado intelectual, es
preciso verificar que la persona entiende el alcance del tratamiento u
operacion al que se le va a someter. Se trata de una informacion que
puede llegar a ser compleja, de modo que debe asegurarse el
facultativo de que el paciente ha comprendido adecuadamente los
pros y contras de la situacion.

Asi pues, las personas con discapacidad intelectual, a la hora de
recibir informacion médica, pueden necesitar apoyos y ajustes
razonables para recibirla, asi como asistencia para valorarla y para
manifestar su voluntad. Ante esto, independientemente de que el
discapacitado esté acompafiado de un tercero que actiie como apoyo,
el papel del facultativo es importante: deberia mostrar aptitud (y



actitud) para explicar y acompaiar a estos pacientes en el proceso de
decision, lo que conlleva, necesariamente, una habilidad especial
para comunicar, adaptada a las circunstancias particulares del
paciente. En definitiva, es necesaria una participacion activa del
personal sanitario, para favorecer la mejora de la autonomia del
paciente con discapacidad intelectual en este aspecto concreto. Seria
conveniente, a este respecto, la elaboracion de protocolos que
facilitaran la accesibilidad del paciente con deterioro cognitivo a la
informacion relativa a su estado médico y de salud, y a los
tratamientos necesarios al respecto.

En cuanto a la concreta manifestacion del consentimiento, una vez
determinado que el paciente con discapacidad intelectual -con o sin
apoyo de tercera persona-, habiéndosele presentado la informacion
necesaria de manera accesible y comprensible a sus circunstancias
particulares, entiende las implicaciones del consentimiento médico
que debe prestar y las distintas consecuencias, positivas y negativas,
derivadas de prestarlo o no, debe respetarse su decision si, en efecto,
la persona comprende el alcance de la misma.

Si, por el contrario, se determinara que, a pesar del apoyo de
terceros y con medidas de accesibilidad comunicacional, el paciente
no puede comprender el alcance de la informacion facilitada, ni de su
eventual consentimiento sobre el tratamiento, habra que distinguir
seglin concurra una de estas dos posibilidades:

1) si consta que manifest6 su voluntad de forma anticipada
por alguno de los medios admitidos en derecho, habra que
respetar el contenido de la misma;

i) si no consta tal voluntad anticipada, estariamos ante un
consentimiento  adoptado por un tercero, por
representacion, ya que no hay emision de voluntad, como
tal.

En ese segundo supuesto, el tercero que actia como apoyo, debera
respetar la que considere que hubiera sido la voluntad del enfermo, en
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caso de que hubiera podido emitir ese consentimiento. Ahora bien, habra
circunstancias en las que no sera posible llevar a cabo esa reconstruccion
de la voluntad del paciente. En estos casos, sera necesario acudir al
criterio del mayor beneficio para la salud del enfermo, presumiendo que
su consentimiento siempre habria ido dirigido a favor de un mejor
prondstico para la vida y la salud del paciente.

Finalmente, aunque esta parece la conclusion logica de como debe
funcionar la prestacion de un consentimiento médico informado por un
paciente afectado por una discapacidad intelectual, conforme a los
postulados de la CDPD y de la reforma introducida en nuestro
ordenamiento juridico por la Ley 8/2021, lo cierto es que se impone la
necesidad de llevar a cabo una reforma de la Ley 41/2002 de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, que
regule especificamente tanto el modo de facilitar la informacion médica
al paciente con deterioro cognitivo, como las distintas formas de que éste
puede prestar un consentimiento valido sobre su tratamiento,
dependiendo de sus circunstancias personales y su aptitud para
comprender la informacion facilitada; todo ello teniendo en cuenta las
peculiaridades de la materia sanitaria objeto de consentimiento, la
necesidad de respetar la autonomia y voluntad del paciente, siempre que
sea posible, y la conveniencia, en ocasiones, de adoptar la solucion mas
beneficiosa para el enfermo, cuando éste no pueda manifestar su
voluntad, o atn en contra de ésta, cuando la manifestacion de una
voluntad contraria a su beneficio se deba, claramente, a que la gravedad
de las patologias mentales padecidas no le permiten comprender el
alcance de su situacion.
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