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CAPITULO 9.
LAS PERSONAS CON DEMENCIA Y LA CONVENCION SOBRE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPcD)

Hernan Soto Peral

La persona con diagndstico de demencia y su situaciéon de
discapacidad

El primer elemento que se destaca en el contexto de la Convencidn
sobre los Derechos de las personas con Discapacidad, en adelante “la
Convencién”, y las personas con demencia —aplicable a otros procesos
de salud degenerativos progresivos que impactan el funcionamiento
humano—es la particular situacion de discapacidad en que se encuentran
y su posible invisibilidad frente a la l6gica de la enfermedad y estado de
cronicidad.

Ciertamente la tecnologia actual no permite la curacién de las multiples
causas de un cuadro de demencia, en particular el Alzheimer, peor el
efecto de la visién de patologia muchas veces enmascara la situacién de
discapacidad en que se encuentran las personas y que debe manejar su
circulo cercano, por tanto no es poco frecuente la separacién conceptual
en que se encuentran estas personas “enfermas” y las personas con
discapacidad. Este mismo fendmeno afecta a otros grupos de personas
como las personas con diabetes, insuficiencia renal o cardiopatia que
frecuentemente no son consideradas como personas con discapacidad,
centrdndose en el componente patoldgico de su situacion.

El modelo de andlisis planteado por la Clasificacién Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) (2011) propone que estas situaciones de
salud efectivamente comprometen estructura y funcién, pero que
ademads efectivamente pueden significar limitaciones de la actividad
y restricciones de la participacién, cuya interaccion modulada por los
factores contextuales (ambiente fisico, psicosocial y factores personales),
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podran significar un compromiso del funcionamiento que dado su origen
en la situaciéon de salud, constituye una situacién de discapacidad.

Modelo Conceptual Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OPS/OMS,
2001)

Condicion de Salud
(Enfermedad)

\} Y /

Funcién/Estructura ¢ > Actividad ” > Participacion

(Deficiencia) (Limitacion) (Restriccion)

1 1 }
| |

Factores Factores
Personales Ambientales

Claramente, las demencias en general se manifiestan progresivamente
afectando diferentes estructuras y funciones, destacando el compromiso
cognitivo y la destruccion progresiva de la personalidad (Organizacién
Mundial de la Salud, 2010), por lo que frecuentemente se clasifica
su origen como mental cognitivo o menos de las veces como fisico
(Organizacién Mundial de la Salud, 2010), pero lo cierto es que sin duda
su caracteristica progresiva instala para la situacion de discapacidad un
origen multiple en etapas avanzadas del cuadro. Las limitaciones de
actividad se hacen cada vez mas evidentes y segun el ambiente en que
interactule la persona, el grado de inclusion y la calidad de la red social
de apoyo y los usos, normas y costumbres locales, significardn distintas
velocidades de restriccion progresiva de la participacién. Considerar
entonces a las personas con demencia como personas en situacion
de discapacidad es la primera cuestién importante en el analisis de
vinculaciéon con la Convencidon que se propone.

Reconociendo el caracter progresivo de la patologia de base, resulta
aun mads importante la visualizacidon de la situacién de discapacidad que
paulatinamente seintensifica en gravedad y complejidad, incrementando
con velocidad variable las limitaciones de actividad y participacién que
la persona enfrenta, y que desde la perspectiva de las politicas publicas
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con enfoque de derecho debe relevar la evidente necesidad de proponer
en forma secuencial diferentes alternativas de soporte, en funcién de la
situacion de discapacidad, mas alld de la focalizacién en el componente
de estructura-funcion y el cuidado asociado.

Para efectos de esta poblacion la Convencidn debe operar y ser aplicada
en todas sus consideraciones, independientemente del previsible
desenlace que significa la condicién de salud y la patologia de origen.

En una breve mirada a la Convencidn, el primer punto de analisis se
encuentra en la interaccion entre los Principios Generales de esta y las
dimensiones mds arriba descritas, donde se generan interrogantes que
los sistemas de atencidn en salud y seguridad social debieran enfrentar.
A saber, los Principios Generales que establece la Convencion (Naciones
Unidas, 2006) son:

a) Respeto a la dignidad inherente, autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las
personas;

b) La no discriminacién;

c) La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad;

d) El respeto por la diferencia y aceptacion de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humana;

e) Laigualdad de oportunidades;

f) La accesibilidad;

g) Laigualdad entre hombre y mujer;

h) El respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y nifias con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

La persona con discapacidad originada en la demencia

Al plantear la vinculacién entre la Convencidn y la situacién de las personas
que viven la demencia, uno de los aspectos centrales en la relacidn es
el proceso de transito que se vive a medida que la situacion de salud y
discapacidad evoluciona progresivamente. Una de las dimensiones
que parece relevante en este transito, es la relaciéon entre los niveles
de: participaciéon, autonomia y autovalencia; y las restricciones -y
limitaciones— que con velocidad variable se van presentando en la medida
que la capacidad orgdnico-funcional se va deteriorando. Del mismo modo,
resulta importante considerar las relaciones interpersonales, analizando
el efecto de estos cuadros degenerativos en las/los cuidadores y su
vinculacion con el medio social donde se desempeian. La transicidn entre
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compafiera/ro y cuidador parece relevante a la luz del respeto a la mirada
de derecho que la Convencidn establece y su protocolo facultativo refuerza.
Tenemos entonces, al menos tres dimensiones a analizar: a) situacion de
discapacidad previsiblemente creciente, b) el riesgo incremental de entrar
en situacion de discapacidad que compafiera/ro inevitablemente enfrenta
en su transito hacia cuidadora/or y c) la situacion de aislamiento que en un
contexto general de pobre valoracion social del cuidado agudiza la situacion
de discapacidad.

Respeto a la dignidad inherente

Dada la naturaleza del cuadro orgdnico este principio resulta esencial
en cualquier aproximacion a la persona en situacion de discapacidad
(PeSD) originada en la demencia, ya que por definicion esta situacién
de salud compromete la autonomia, autodeterminacién, autovalencia
y capacidad de tomar decisiones, traspasando paulatinamente la
responsabilidad sobre decisiones personales a cuidadoras/res o tutores
legales que tarde o temprano ejerceran control total sobre las decisiones
de salud y patrimonio de la PeSD. En atencidn a esa realidad, écomo se
puede garantizar el respeto a la dignidad inherente en ese contexto? Sin
duda, las acciones de politica publica basada en enfoque de derecho
(PPED) es la respuesta evidente a esta inquietud. Dadas las caracteristicas
de universalidad, control social asociado y responsabilidad definida
especificamente que caracteriza las PPED, estas acercan la posibilidad
de garantizar el respeto al principio enunciado, cuando se aplican —en el
caso de discapacidad— a los siguientes procesos criticos:

e (Calificacion y certificacién de discapacidad empleando enfoque
biopsicosocial integrativo, con fuerte énfasis de disefio e
implementacién en universalidad, transparencia, control social
directo e indirecto, mecanismos de reclamo efectivos, procesos
de supervision y control independientes del organismo publico
calificador y certificador, al menos. Si bien estas condiciones son
necesarias para garantizar un proceso de calidad para cualquier
persona que desee certificar su situacién de discapacidad, la
generacién de estas condiciones en el marco de la PPED especifica
es particularmente importante en el caso de la demencia. Un
elemento critico e integrador en este componente es el lenguaje
con el que se describe la situacién de discapacidad, entendido
aqui como el cédigo empleado en el proceso, para lo cual existe
actualmente la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento
(CIF), de la Discapacidad y de la Salud (Organizacién Mundial de
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la Salud (OMS), 2011) que OPS/OMS presenta en 2001. Emplear
CIF en estos procesos —en conjunto con otras clasificaciones por
cierto—, permite una descripcién en lenguaje neutro y universal,
tanto de los factores biomédicos, cdmo de los psicosociales, que
influyen sustancialmente en el nivel de discapacidad resultante.
A juicio de quien escribe, sistemas de calificacion que integren
equilibradamente componentes biomédico-funcionales,
psicosociales y ambientales de la situacion de discapacidad
descrita con base CIF, responde directamente a una PPED vy al
primer principio de la CDPcD.

El siguiente proceso critico que debe enfocarse rigurosamente
desde un enfoque de PPED, tiene que ver con procesos legales
de cesidn de control patrimonial y decisiones sobre la propia
salud que se deberdan enfrentar inevitablemente en la mayoria
de los casos. Los procesos de peritaje y definicion de incapacidad
total, deben garantizar la pérdida efectiva de autonomia sin
ninguna duda razonable sobre aquello, mediante opinién experta
independiente de los intereses de quien solicita la incapacidad.

En tercer lugar y en el respeto de este principio, se requiere
nuevamente de PPED, que garanticen cuidados paliativos y
procesos de muerte en condiciones dignas, que minimicen el
sufrimiento y no prolonguen innecesariamente el inevitable
desenlace. En ese contexto las acciones de acompafiamiento
y cuidado, que incluyen soporte a la familia y cuidadoras/res
resultan centrales en el espiritu de respeto a la CDPcD.

La no discriminacion

En relacion a este principio y la situacién de las personas con demencia,
parece relevante plantearse el estigma asociado a esta condicidn
de salud y la relativa desinformacién en que la comunidad podria
encontrarse. La universalidad de servicios clinicos y socio-sanitarios para
este grupo es el aporte central al respeto de este principio, en la medida
en que dichos servicios cuentan con un componente de promocion de la
valoracién social del cuidado y organizacién de redes sociales de apoyo
a la cuidadora/or.
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Participacidn e inclusidn plenas y efectivas en la sociedad

Claramente este es un principio que requiere de atencidn particular en
este caso, dado que el fuerte impacto de la demencia en la participaciéon
de la persona y su familia se traduce en aislamiento creciente e
invisibilizacién de la situacion de estos. Aqui la clave pareciera ser la
consideracion de mecanismos concretos que permitan extender la
posibilidad de participar compensando las limitaciones de actividad que
ird enfrentando la persona, por ejemplo a nivel de procesos democraticos
desarrollados en lacomunidad. Desde la mirada de salud y rehabilitacién,
la existencia de mecanismos o tecnologias asistivas que permitan acceso
a espacios de participacion, la informacién y comunicacion, permitiran
ejercer el derecho a participar, comprendiendo claramente que llegard
un momento en que estas estrategias compensatorias no lograran
superar la barrera estructural que significa el proceso de instalacién de
la demencia.

El respeto por la diferenciay aceptaciéon de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humana.

Tan primordial resulta este principio, que resulta extrafio tener que
abordar su respeto en el marco de una situacién de salud dinamica
gue progresivamente ira marcando diferencias en el funcionamiento
de la persona que la enfrenta. El transito que implica el cuadro y
el alejamiento de los estandares de comportamiento habitual que
conlleva, abre espacio para situaciones de discriminacidn arbitraria y
negacidn de espacios de participacidon que atentan contra los derechos
de la persona con demencia y su familia. Aqui pareciera plausible
comentar lo evidente, que por evidente se olvida, en términos de que
la estigmatizacién asociada a esta situacidn de salud lleva muchas
veces a analisis de tipo “todo o nada”, donde conocido el diagndstico
—incluso en etapas menos avanzadas—, se podria negar toda posibilidad
de autonomia a la persona, sin reparar en la gradualidad del proceso de
pérdida de esta. Respetar entonces, los espacios de autodeterminacion
y a las capacidades que en un momento dado la persona despliega, pasa
a ser parte del respeto a la diferencia, asi como la aceptacién considera
los ajustes necesarios que la comunidad debiera facilitar para permitir
la participacién de esta persona el mayor tiempo posible. Nuevamente,
es necesario relevar la importancia de PPED, desplegadas en forma
efectiva en territorio que eduquen a la poblacion y faciliten los procesos
de adaptacién de ambiente.
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Igualdad de oportunidades

Desde la perspectiva del autor, la igualdad de oportunidades en este
caso se vincula al grado de universalidad de los servicios clinicos y socio-
sanitarios que el sistema provee a las familias y personas en situaciéon
de discapacidad con origen en la demencia, dado que los efectos de esta
condicion sobrepasan la capacidad de respuesta de la gran mayoria de
las familias, independientemente del ingreso y condicién social. En este
caso en particular el principio debiera operar para efectos de sustentar
garantia de atencidn y soporte socio-sanitario donde el gasto de bolsillo
0 copago no implique una barrera de acceso, tal como plantea la
Estrategia de Acceso y Cobertura de Salud (ACUS) Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) (2014).

La accesibilidad

En este punto el principio opera como en toda situacion de discapacidad
sin diferencia por origen, en términos de su interpretacion —si en
términos de la operacionalizacion en territorio y por caso— ya que las
consideraciones de acceso al espacio fisico y la informacion, seran
igualmente validas para este grupo que para cualquier otro, haciendo
énfasis en que disefio realmente universales serdn independientes de la
situacién de salud al abrir espacio a la diversidad de funcionamiento que
el realidad existe en la poblacidn. Diversidad que no siempre se asocia
a situaciones de salud que impliquen patologia en si misma, como por
ejemplo el envejecimiento o la situacion de la mujer embarazada.

La igualdad entre hombre y mujer

Este principio no pareciera operar particularmente diferente en este
grupo de personas, dado que esencialmente significa igualdad ante
la Ley y las oportunidades de participacion, por lo que los esfuerzos
debieran centrarse en asegurar procesos igualitarios, de evaluacidn,
calificacién, certificaciéon de discapacidad e invalidez que operen por
igual para hombre y mujer. Donde evidentemente si opera distinto,
es si lo extendemos a la situacidén de las cuidadoras/res de personas
con demencia, que nuevamente en opinién de quien escribe, debieran
enfocarse como una sola unidad de intervencién dada la estrecha
relacién y riesgo en que se encuentran. Situaciones de violencia y abuso
son previsiblemente mds frecuentes en este contexto tanto hacia la
persona con demencia como desde esta hacia su cuidadora, por tanto
asegurar acceso, proteccion y soporte a ambos componentes de la
unidad de intervencién es materia de PPED y respeto a este principio.
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El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y niiias
con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad

Si bien en términos estrictamente legales, este principio no operaria para
elgrupo endiscusion, es posible plantear que dado que las personas en el
curso de vida evolucionan continuamente y por consiguiente despliegan
facultades diferentes a lo largo de su vida —mucho mas evidente en el
caso de los nifios y nifias por cierto— podria extenderse este principio a
otros rangos etarios, en particular adultos mayores, quienes sin duda
alguna merecen respeto a sus capacidades y a preservar su identidad. La
destruccidn progresiva de la identidad es el tema central en este caso, ya
que el cuadro clinico va comprometiéndola en la medida en que avanza,
por tanto surge el riesgo a negarla durante el proceso. Capacitacion de
los equipos clinicos, educacidn y visibilizacién parecieran ser estrategias
recomendables para extender los beneficios de la aplicacidon de este
principio, a la poblacidon en situacion de discapacidad derivada de la
demencia.
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