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Introducción

La reciente aprobación de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional) de la ONU, tendrá un fuerte impacto en toda la legislación española, ya que supone un cambio de paradigma a la hora de ver la realidad de las personas con diversidad funcional. Este cambio será especialmente importante y difícil de abordar en el ámbito del consentimiento informado y el ámbito bioético en general. 

Objetivos

Si bien la mayor parte de los cambios derivados de la aprobación de la Convención en el ámbito bioético ya han sido analizados por este y otros autores en anteriores trabajos
, todavía no ha sido abordado el impacto, en el ámbito del consentimiento informado, de importantes artículos como el Artículo 8, sobre la toma la conciencia del cambio conceptual sobre la diversidad funcional que introduce la Convención, y el Artículo 12, sobre la capacidad jurídica de las personas discriminadas por su diversidad funcional. No son éstos los únicos artículos de la Convención que afectan al consentimiento informado, pero el objetivo de este trabajo es esbozar los principales aspectos de este impacto reduciéndolo al ámbito los artículos 8 y 12. 
Materiales

La Convención Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional) de la ONU
 fue aprobada el 21 de abril de 2008 y entró en vigor en España en el tres de mayo de 2008; su texto forma parte del sistema legislativo español, por lo que lo establecido en su texto será de obligado cumplimiento en todos los ámbitos, en especial el bioético y el legislativo.

El impacto de la Convención en el ámbito de la bioética, ya ha sido analizado por el autor de este texto, llegando a la conclusión de que
:

“Los artículos que más impacto producen son los artículos 1, 3, 8, 10, 12, 15, 17, 22 y 25.

Los artículos 1 y 3 estipulan una nueva visión de la diversidad funcional basada en el modelo social y alineada con el modelo de la diversidad.

El artículo 8 urge a que se difunda esta nueva visión social e igual en valor de la diversidad funcional, abriendo las puertas a las voces que nacen al otro lado del espejo.

Y la nueva visión sobre la personalidad jurídica establecida en el artículo 12 junto con lo estipulado en los artículos 15, 17, 22 y 35 urgen a realizar cambios de punto vista bioéticos en asuntos como la esterilización, el consentimiento informado, en la experimentación con personas sin su consentimiento, la investigación biomédica y las pruebas diagnósticas prenatales.

Por ello es imperativa la difusión a todos los especialistas de este tipo de textos y del propio texto de la Convención para conseguir erradicar el modelo médico-rehabilitador de la bioética y conseguir que sea respetuosa con los derechos humanos.”

Como ya ha sido reiteradamente expuesto por éste
 y otros autores
, la aprobación de la Convención afecta directamente al Convenio de Asturias de Bioética
, que deberá modificar varios de sus artículos a la luz de lo establecido por el nuevo elemento del sistema de Derechos Humanos.
El Convenio de Asturias ha influido directamente en las leyes biomédicas que se han aprobado en España, por lo que estas modificaciones afectarán también a las Leyes que heredaron sus ideas y articulado. 
Con el fin de averiguar cual es el impacto global de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional) en la legislación española, se ha llevado a cabo un estudio desarrollado por el Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos III de Madrid: “La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad y su impacto en el ordenamiento jurídico español”, financiado por Fundación ONCE y cuyos resultados ya han sido presentados y entregados al parlamento español en el mes de febrero de 2009
.
Este informe indica
 que más de un centenar de leyes del ordenamiento jurídico español deberán ser modificadas para adecuarlas a lo establecido en la Convención. Leyes tan importantes como el Código Civil, el Código Penal, la Ley de enjuiciamiento Criminal, la Ley de enjuiciamiento Civil, etc. deberán ser modificadas en los próximos tiempos. Entre estas Leyes se encuentran también muchas relacionadas con el ámbito bioético y el consentimiento informado. 
Según este estudio las leyes del ordenamiento jurídico español afectadas por la Convención en el ámbito biomédico (ergo bioético) son:

· Ley 14/2007, de Investigación Biomédica, la Ley 14/2006, sobre Técnicas de Reproducción Humana Asistida
· Ley 14/2006, sobre Técnicas de Reproducción Humana Asistida
· RD 223/2004, de Ensayos Clínicos
· Ley 41/2002, de Autonomía del Paciente

· Ley 14/2007, de Investigación Biomédica, la Ley 14/2006, sobre Técnicas de Reproducción Humana Asistida
· Ley 30/1979, de Extracción y Transplante de Órganos
· RD 2070/1999 que desarrolla la norma con rango de ley
· RD 1301/2006 sobre los transplantes de médula ósea, la sangre del cordón umbilical o cualquier otro tipo de célula o tejido humanos
· RD 1088/2005 sobre la donación de sangre
· RD 1030/2006, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud
Algunas de estas leyes, en concreto la Ley 41/2002, la 14/2007 y la 223/2004  tienen artículos relacionados con el Consentimiento Informado y se ven afectadas por la Convención, en especial por sus Artículos 8 y 12. Lo mismo ocurre con documentos del ámbito bioético como la Convención de Asturias, en sus artículos relacionados con el consentimiento (artículos 6-9).
Artículo 8

El texto de este artículo de la Convención dice lo siguiente:

Artículo 8. Toma de conciencia.

1. Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para:

a) Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia respecto de las personas con discapacidad y fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de estas personas;
b) Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las prácticas nocivas respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos los ámbitos de la vida;

c) Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de las personas con discapacidad.

2. Las medidas a este fin incluyen:

a) Poner en marcha y mantener campañas efectivas de sensibilización pública destinadas a:

i) Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con discapacidad;

ii) Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las personas con discapacidad;

iii) Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relación con el lugar de trabajo y el mercado laboral;

b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los niños y las niñas desde una edad temprana, una actitud de respeto de los derechos de las personas con discapacidad;

c) Alentar a todos los órganos de los medios de comunicación a que difundan una imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propósito de la presente Convención;

d) Promover programas de formación sobre sensibilización que tengan en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas.

De manera resumida, este artículo afecta al consentimiento informado de la siguiente manera:

La Convención promueve una visión de la diversidad funcional (discapacidad) que no está relacionada con la enfermedad. Así, la palabra “enfermedad” no aparece en la definición de discapacidad (diversidad funcional) de la Convención
. La Convención establece que la diversidad funcional es una cuestión de dignidad, respeto a la diferencia, derechos, igualdad de oportunidades y no discriminación
. Esta visión ha estado permanentemente ausente del ámbito bioético que ha confundido y contribuido a confundir la enfermedad y la diversidad funcional.

El artículo 8 estipula que los estados están obligados a difundir esa nueva visión, lo que implica que debe ser tenida en cuenta a la hora de informar a cualquier persona en el ámbito del consentimiento informado.

Por ello, la información que se de a las personas relacionada con el consentimiento informado, deberá incluir, además de la información tradicional, una visión de la diversidad funcional como cuestión de derechos, en los casos en los que sea pertinente.

Cabe resaltar que la Convención sí contempla el derecho a la salud de las personas discriminadas por su diversidad funcional
, pero este derecho se coloca en el mismo plano que en el resto de las personas. 

Al igual que nadie se define como ciudadano por su salud, la diversidad funcional no es una cuestión salud, sino de diferencia, lo que no es óbice para disponer de los mismos derechos que el resto de las personas, incluido el derecho a la salud.
Artículo 12

El texto de este artículo de la Convención dice lo siguiente:
Artículo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley
   1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad jurídica.

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

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

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

   5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente artículo, los Estados Partes tomarán todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demás, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos económicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velarán por que las personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.”

De manera resumida, este artículo afecta al Consentimiento informado de la siguiente manera:

La capacidad jurídica se entiende en su amplio y completo sentido
:

“El concepto de “capacidad jurídica” es un concepto más amplio que lógicamente presupone la capacidad de ser sujeto de derechos y obligaciones (elemento estático), pero también presupone la capacidad de ejercer dichos derechos, o asumir obligaciones a través de sus propias decisiones (elemento dinámico). 

Por ello, la capacidad jurídica incluye la “capacidad de obrar”, entendida como la capacidad y la facultad de una persona en virtud del derecho de asumir compromisos o transacciones particulares, mantener un estatus determinado, o una relación con otro, o en un sentido más general, de crear, modificar, o extinguir relaciones jurídicas.

Parece a esta altura claro que el contenido de la "capacidad jurídica" en la Convención incluye tanto la capacidad de goce como la de ejercicio.”

Este artículo establece una nueva manera de ejercer la capacidad jurídica y por lo tanto de tener en cuenta la voluntad de las personas a las que tradicionalmente se les ha sustituido su toma de decisiones incapacitándolas legalmente y transfiriendo sus decisiones a terceras personas, con figuras como la tutela o la curatela.

A raíz de lo establecido en este artículo 12, habrá que empezar a instaurar sistemas de apoyo a la toma de decisiones, en lugar de utilizar los sistemas tradicionales de sustitución. Todavía no está decidido cómo se llevará a cabo esta modificación de los procesos en la toma de decisiones de aquellos que hasta ahora eran incapacitados legalmente, pero el cambio que se produzca en el futuro
  deberá ser tenido en cuenta en todos los aspectos relacionados con el consentimiento informado, ya que desaparecerá la ya mencionada sustitución de la voluntad que hasta ahora ostentaba la figura del tutor.
Resultados y conclusiones

Ni la legislación española ni la Convención de Asturias son actualmente acordes a los nuevos paradigmas sobre la diversidad funcional establecidos por la Convención de la ONU en lo referente al consentimiento informado.

Documentos bioéticos como la Convención de Asturias y leyes como la Ley 41/2002, de Autonomía del Paciente y Derechos y Obligaciones en materia de Información y Documentación Clínica, la Ley 14/2007, de Investigación Biomédica, la Ley 14/2006, sobre Técnicas de Reproducción Humana Asistida y el RD 223/2004, de Ensayos Clínicos deberán ser revisados para adecuarse a lo establecido en la Convención.

Este proceso de revisión deberá ser realizado a lo largo de los próximos años y deberá ser abordado con seriedad de manera que contribuya a la promoción y el respeto de los Derechos Humanos de las personas discriminadas por su diversidad funcional.
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