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Presentacion

Creemos y afirmamos que la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidady
su protocolo facultativo, debe ahora sin demora, manifestarse en acciones y politicas de los Estados
orientados hacia la implementacion de las disposiciones del tratado.

Ese es el gran desafio, tomando en cuenta la enorme distancia que se ha dado en la region entre
normas que protegen los derechos humanos y la practica efectiva.

La conclusion general es que la convencion vive un proceso de implementacion, con distintas rea-
lidades variando de pais en pais, unos con evidente retraso y otros con progresos inesperados. En cuanto
a las causas del retardo de ciertos Estados latinoamericanos en la plena aplicacion de la convencion
podemos encontrarnos con un defecto arraigado en la cultura politica latinoamericana: “Las normas
(especialmente las que reconocen Derechos Humanos) se aprueban para no cumplirse o para cumplirse
a medias o simbolicamente”. Esto porque muchas legisladoras y legisladores que dieron su voto para
ratificar este tratado, lo dieron sin darse cuenta de la importancia y repercusiones futuras de su de-
cision.

Todavia no se han percatado que con esta convencion, muchas cosas deben de cambiar y que es
necesario, después de colocar al tratado como parte del sistema juridico del pais, es primordial incluir a
las personas con discapacidad y sus familias, en la agenda del desarrollo, mediante politicas pablicas y
acciones incluyentes.

Debemos mantener siempre presente, que la convencion establece un articulo que nos puede
servir de barometro o medidor sobre el compromiso de cumplimiento de parte de los Estados y gobier-
nos, con respecto a la convencion. Se trata del articulo 33 el cual senala la Aplicacion y seguimiento
nacionales.

Finalmente, con estas publicaciones de la Convencion de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad en formato extenso, (comentada) y en lectura facil, financiado por el Servicio Nacional de la
Discapacidad, Senadis, es una muestra clara, que Chile esta en el camino correcto, hacia el reconocimiento
real de los Derechos Humanos de las personas en situacion de discapacidad.

“La discapacidad es parte de la normalidad”
Irma Iglesias Zuazola

Presidenta
Fundacion Grupo Down 21 Chile




Introduccion

Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad CDPD

El 13 de diciembre de 2006 se aprobd la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, de la Organizacion de Naciones Unidas (en adelante CDPD), resultado de un
largo proceso, en el que participaron varios actores: Estados miembros de la ONU, observadores de la
ONU, cuerpos y organizaciones importantes de la ONU, Relator Especial sobre Discapacidad, instituciones
de derechos humanos nacionales, y organizaciones no gubernamentales, entre las que tuvieron un papel
destacado las organizaciones de y para personas con discapacidad.

En los tres Gltimos decenios, el cambio hacia una perspectiva sobre la discapacidad basada en los
derechos humanos ha contado con gran respaldo en el ambito de Naciones Unidas. Durante mucho tiempo,
la discapacidad venia siendo abordada como una problematica de “desarrollo social”, es decir, fuera del
ambito especifico de los 6rganos de derechos humanos del sistema. Esta tendencia se ha revertido en
las Gltimas décadas.

Fue asi como en el aino 2001 comenzo a gestarse una Convencion Internacional que abordara el
fendomeno de la discapacidad desde el modelo social, orientada a garantizar a estas personas el goce
y ejercicio de sus derechos sin discriminacion y en igualdad de oportunidades. Este proceso culmind
finalmente con la aprobacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad por parte de Naciones Unidas, convirtiéndose en el primer tratado de derechos humanos
del Siglo XXI.

Este instrumento internacional nos plantea un cambio de paradigma en relacion al tratamiento de
la discapacidad, considerando ésta, ya no como un problema médico, sino como una cuestion de derechos
humanos. Esto es el resultado de unrecorrido historico, en que las personas en situacion de discapacidad
han sido objeto de tratamientos muy diversos para comprender la discapacidad.

Dichas formas de abordar la discapacidad han sido consecuencia de diferentes concepciones
respecto de las causas que dan origen a la misma, dando lugar a practicas de exterminio, marginacion, el
desprecio o la persecucion o simplemente la adopcion de politicas basadas en la caridad o impregnadas
del argumento paternalista® Hasta ahora la mirada que ha primado en la mayoria de los ordenamientos
juridicos nacionales, es la del modelo médico rehabilitador de discapacidad, asimilando a la persona en

*Aguado Diaz, A, Historia de las deficiencias, Coleccion tesis y praxis, Madrid, escuela libre Editorial, 1995.
2Se sigue en este punto el enfoque desarrollado en Palacios, A., “La progresiva recepcion del modelo social de discapacidad en la legislacion Espafiola”, en la obra titulada Hacia
un derecho de la discapacidad. Estudios homenaje al profesor Rafael de Lorenzo, Navarra, Aranzadi, 2009.




situacion de discapacidad como una persona “enferma” a quien hay que rehabilitar para luego “normalizar”.
Este principio de normalizacion que sustenta el modelo, entiende que es la persona quien debe adecuarse
al medio, y es sobre quien recaera el peso de la normalizacion.

No obstante, hace ya varios afnos se vienen generando distintos modos de ofrecer respuestas
a las necesidades de las personas en situacion de discapacidad, que se basan en los valores intrinsecos
que fundamentan los Derechos Humanos. Esto ha generado una mirada diferente hacia dichas personas,
centrada en primer término como ser humano en igualdad de derechos y dignidad que los demas. En
segundo lugar la discapacidadentendida como una condicion que requiere en determinadas circunstan-
cias de medidas especificas para completar el pleno goce del ejercicio de los derechos en igualdad de
condiciones que el resto de las personas. Las causas que originan la discapacidad ya no son individuales
tal como lo sefialaba el modelo médico rehabilitador, sino que son preponderantemente sociales?, tal
como lo propone el nuevo modelo social de discapacidad.

Esto significa que la discapacidad es un tema complejo, que no se limita simplemente a un
atributo de la persona, sino que es el resultado de un conjunto de condiciones, muchas de las cuales
son creadas por el contexto social. La manera mas sencilla de entender el significado del modelo
social consiste en mostrar como maneja las ideas de normalizacion y de discriminacion. Asi frente a
los planteamientos que consideran como un rasgo de la deficiencias personales que hay que combatir
mediante politicas y actuaciones destinadas a normalizar a las personas que la “padecen”, el modelo social
entiende la discapacidad como una situacion no derivada de dichos rasgos sino mas bien de estructuras
y condicionamientos sociales. El dafio que produce la discapacidad no deriva de las de ficiencias sino de
las consecuencias sociales que se atribuyen a éstas.

Se trata de una concepcion que ha calado en la CDPD, para la cual “...la discapacidad es un
concepto que evolucionay que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias debidas
a la actitud y el entorno que evitan su participacion plena y efectiva de la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas...”. El modelo social complementa la mirada de los Derechos Humanos
sobre la discapacidad, compartiendo sus fundamentos: dignidad, igualdad y no discriminacion.

Por otro lado, el discurso de los derechos que se plantea desde la CDPD, no es el de la asistencia
social. Se trata de un discurso de pretensiones e intereses legitimos y justificados que son irrenunciables,
que estan fuera del regateo politico y que se sitGan por encima de cualquier politica econdomica. Por
tanto, diremos que el discurso de la discapacidad es un discurso de derechos y, como tal, es un discurso
de justicia®.

Con la aprobacion de la Convencion y posterior ratificacion de los Estados Parte, se nos avecina
un nuevo orden en relacion a los derechos de las personas en situacion de discapacidad. Este giro del
modelo, tendra que plasmarse paulatinamente en la normativa juridica interna. Advirtiendo que “la CDPD
supone tal carga de profundidad para la vision mas tradicional de lo que venia siendo la discapacidad, que
pareciera que adn no somos consientes de la dimension y alcance de esta transformacion, y de lo que
lleva consigo, en todas las esferas”. Efectivamente habra que ir trabajando en todos los ambitos para

3 Palacios, A., ELmodelo social de discapacidad, origenes, caracteristicas, y plasmacion en la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, Cinca,
Madrid, 2007.

4Preambulo letra e) de la Convenci6n internacional sobre los Derechos de las personas con discapacidad. Ministerio de jefatura de gabinete de ministros provincia de Buenos
Aires, 2010.

°De Asis., Discapacidad y derechos, ed. Dikinson, Madrid, 2013.

5 Arbide, A, La capacidad Juridica y su revision a la luz de la convencion. Una nueva vision desde el movimiento asociativo, en Discapacidad, Derecho y Politica de inclusion.
Cayo Pérez, L., Ed. Cinca, Madrid, 2010.
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allanar el camino de la implementacion o adaptacion, respetando fielmente el espiritu de la Convencion.

La entrada envigor de la CDPD supone entonces un nuevo reto, en relacion a la obligacion de adaptar
aquellos aspectos de los ordenamientos juridicos internos que nos aseguren la correcta aplicacion de la
misma. Esta idea se vigoriza con los dispuesto en art.4 (obligaciones generales) de la CDPD, en donde los
Estados Parte tiene el deber de derogar todas las normas y practicas que discriminen “el pleno ejercicio
de todos los derechos humanosy las libertades fundamentales de las personas con discapacidad”. Es por
ello que los Estados deben “adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que
sean pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente Convencion”.

Diremos que dicho instrumento es dinamico, es una normativa de “accion” ya que contiene medidas
para hacer efectivo el ejercicio de los derechos de las personas en situacion de discapacidad. Los Estados
deben adoptar estas medidas, para derribar los “obstaculos” que impiden precisamente el ejercicio pleno
de estos derechos. Para una transformacion para la eliminacion de las barreras sociales que impiden el
ejercicio pleno de los derechos de las personas en situacion de discapacidad”.

Chile es uno de los Estados Parte, ratificando la Convencion y su Protocolo Facultativo en Agosto
del afno 2008, pasando a ser, desde el momento de su publicacion en el Diario Oficial, normativa interna;
con las consecuencias que todo ello conlleva, entre ellas la de obligatoriedad en el cumplimiento de su
contenido.

Siendo la CDPD, un tratado de Derechos Humanos, se incorpora a nuestro ordenamiento juridico con
jerarquia de rango constitucional pues, “la enmienda al inciso segundo del articulo 5, reafirmo la categoria
constitucional de los Derechos Humanos consagrados en los tratados internacionales vigentes en Chile y
agrego al rango constitucional a los derechos y obligaciones establecidos en los tratados internacionales
ratificados por Chile con todo su acervo: catalogo con su acervo, jurisprudencia, obligaciones generales,
normas de resolucion de conflictos (suspension de derechos y restricciones legitimas), de forma tal que
se haga mas factible el pleno goce y ejercicio de los mismos”s.

Por tanto, una necesaria consecuencia de la recepcion del Derecho Internacional de los Derechos
Humanos, es que todos los 6rganos del Estado estan obligados a actuar en conformidad al mandato de
dichas normas. Este deber de cumplimiento de sus obligaciones en el ambito de los Derechos Humanos
adquiere ciertas caracteristicas particulares, toda vez que el objeto de las obligaciones internacionales
en esta materia no es la regulacion especifica de diferentes Estados, sino la proteccion de los derechos
individuales. De ahi que la obligacion de cumplimiento de buena fe adquiera especial relevancia en
materia de Derechos Humanos, tal como lo expresan los tratados internacionales, la jurisprudenciay la
doctrina en este campo®.

Este compromiso adquirido por el Estado Chileno, obliga a adecuar la normativa interna, para estar
en consonancia con el instrumento internacional, es por ello, que a través de la Ley N° 20.422 de 2010,
que Establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas con Discapacidad,

7 Articulo 4.1 a) de la Convencion internacional sobre los Derechos de las personas con discapacidad. Ministerio de jefatura de gabinete de ministros provincia de Buenos

Aires, 2010

8Nasch, C., “La incorporacion de instrumentos internacionales de derechos humanos en el ambito nacional: experiencia Chilena”. Ponencia presentada en el “Curso regional
para jueces, Fiscales y Abogados de Argentina, Chile, y Uruguay”, organizado por la UNICEF en Montevideo, 2003.

9 Completos estudios en este campo se pueden encontrar en Abramovich, V, y Courtis, C., Los derechos sociales como derechos exigibles, ed.Trotta, Madrid, 2004; Nowak
Manfield. Introduccion to the Internationalfi Human Rights Regime. MartinusNijhoff, Oxford, 2003.
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el Estado de Chile comenzo a dar cumplimiento a las obligaciones que contrajo al ratificar la CDPC, y su
Protocolo Facultativo.

El presente trabajo tiene por finalidad promover los derechos de la personas en situacion de
discapacidad tomando como referente la CDPD. Para cumplir con este objetivo, se analizaray comentara
cada uno de los articulos (trabajo realizado por especialistas en el area), a la luz del nuevo paradigma
gue nos propone la Convencion respecto del tratamiento de las personas en situacion de discapacidad,
definiendo los desafios que se nos presentany el impacto que se produce al incorporar el instrumento
internacional en nuestro ordenamiento juridico interno.
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Articulo 12 de la CDPD
Comentarios

|. Redaccion del articulo
Igual reconocimiento como persona ante la ley

1. Los Estados Parte reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas
partes al reconocimiento de su personalidad juridica.

2. 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.

3. Los Estados Parte adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las per-
sonas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica.

4. 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 conformi-
dad 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 6rgano judicial
competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias seran 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 articulo, los Estados Parte tomaran todas las
medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios
asuntos economicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas 'y
otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que las personas con discapacidad no sean
privadas de sus bienes de manera arbitraria”.

ll. Sobre la Capacidad Juridica

El desconocimiento de la capacidad juridica de una persona o grupo de personas se traduce en la
negacion de su capacidad de ejercicio o de obrar, precisamente es en la dimension dinamica de la capacidad
juridica en donde segun, los ordenamientos juridicos internos las personas en situacion de discapacidad
plantean problemas. En muchas jurisdicciones, cuando se ha intentado criticar las normas relativas a la
capacidad por ser discriminatorias, el resultado ha sido su reemplazo por una legislacion que efectda un
reconocimiento simbolico de los derechos del grupo excluido, pero que en realidad, si bien reconoce la
capacidad para ser titular de derechos, sigue negando la capacidad de ejercerlos.

13



Frente a ello, el Derecho Internacional de los Derechos Humanos, ha sido empleado con frecuencia
para cuestionar la legislacion nacional de caracter discriminatorio, incluyendo en la nocion de capacidad
juridica tanto la titularidad como la posibilidad de ejercicio de los derechos. El primer gran cuestionamiento
a nivel universal en el ambito de la capacidad, se produjo en relacion con el género, a la vista de los
numerosos ordenamientos que denegaban el ejercicio de la capacidad juridica a las mujeres, por el simple
hecho de su género sexual. EL Art. 15.2 de la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer (CEFDM) garantiza de un modo claro y absoluto la igualdad en el ejercicio
de la capacidad juridica entre los hombres y las mujeres.

La CDPD, en consonancia con dicha nocion -al englobar las dos dimensiones estaticas y dinamicas-
de la capacidad juridica, ha logrado consensuar después de un arduo debate esta concepcion compatible
con la perspectiva de los derechos humanos.

Esta interpretacion sobre la capacidad juridica en un sentido amplio (englobando la dimension
estatica y dinamica) se apoya en el Informe que el Alto Comisionado de Naciones Unidas para los
derechos humanos presentd al Comité Especial en su Sexta Reunion denominado “Capacidad juridica”.
De este informe se deriva que “tanto en los trabajos preparatorios de la Convencion, como en el Derecho
Internacional, la capacidad juridica se contempla como concepto amplio que alude tanto a la capacidad
de tener derechos, como a la capacidad de ejercicio de dichos derechos. También desde la filosofia del
modelo social que inspira la Convencion, del contenido de su Preambulo y de otras disposiciones de su
articulado y del resto de los incisos del art. 12 se extrae esta interpretacion”.

A esta altura (a nueve afios de la aprobacion de la CDPD) parece claro que el contenido de la
“capacidad juridica” en la convencion, incluye tanto la capacidad de goce como la de ejercicio. Partiendo
desde dicha premisa, parece importante analizar silas causas que permiten la incapacitacion o interdiccion
de personas en situacion de discapacidad son acordes con el derecho a la no-discriminacion que
prescribe la Convencion. Esto significa asimismo preguntarse sobre la validez de la interdiccion a la luz
de la Convencion. Esta pregunta es obligada debido a que dicha institucion se encuentra presente en la
mayoria de los ordenamientos juridicos nacionales de base romano-germanico, estamos hablando de
toda la cultura occidental al menos.

Es sabido que la interdiccidon o incapacitacion (registra diferentes nombres en los diferentes
derechos nacionales) se trata en esencia de un procedimiento por el cual se procede a limitar la capacidad
juridica de una persona, nombrando a un representante que la va a suplir en todas o algunas decisiones
de suvida'l. Tradicionalmente se ha considerado a ciertas situacion de discapacidad (auditiva, intelectual,
psicosocial) como causales de incapacitacion. Ante esta situacion, “...la respuesta juridica ha sido la de
limitar de un modo absoluto la capacidad juridica de la persona, lo que se suele denominar como
interdiccion o incapacitacion total, que comprende todos los aspectos significativos de caracter

0 Capacidadjuridicay discapacidad propuesta para la adaptacion normativa del ordenamiento juridico Espafiol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa EL
Tiempo de los derechos, nim.23, Consolider-Ingenio 2010, por el Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” en el marco del Proyecto “Estudio, implementacion
y seguimiento sobre Capacidad Juridica de la CDPD en los ordenamientos juridicos locales” coordinado por la Red Iberoamericana de Expertos en la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las personas con discapacidad. http://e-archivo.uc3m.es/bitstream/handle/10016/14183/informe_TD_23.pdf?sequence=1,Consultad . 29/01/2015.

"Intervencion de Palacios Agustina, Capacidad juridica en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Geneva, Palais des Nations,
Room XXI, Octubre de 2008,p.7.
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personal (matrimonio, adopcion, alistamiento en fuerzas armadas etc.) y de caracter patrimonial
(testar, comprar, vender, donar etc.) del individuo..."*2. Una tenue “evolucion del sistema clasico
de interdiccion (pero que sigue partiendo desde el modelo de sustitucion) ha sido la inclusion en
muchos derechos nacionales de la figura de la interdiccion parcial, o dicho en otras palabras, la
limitacion parcial de la capacidad juridica determinando de un modo especifico los aspectos de
caracter personal y patrimonial en los cuales a la persona se la sustituye en la toma de decisiones”?.

Se viene sosteniendo que “esta herramienta de la interdiccion (ya sea total o parcial) se ha
concebido y configurado desde un modelo netamente médico-rehabilitador de la discapacidad, y desde
la concepcion de que determinadas personas con discapacidad carecen de la capacidad para tomar sus
propias decisiones”**. Estamos en presencia de una herramienta elemental del modelo de sustitucion de
la voluntad en la toma de decisiones, que justamente la Convencion ha venido a reemplazar.

Por tanto, podemos decir que cualquier medida relativa a la capacidad juridica debe basarse en
elementos inclusivos y neutrales en cuanto a la situacion de discapacidad y no debe tener nunca ni la
intencion ni el resultado de excluir a las personas en situacion de discapacidad. Asi, todas las disposiciones
de las legislaciones nacionales que automaticamente consideran “incapaces” a las personas que tienen
determinadas “deficiencias”, deben ser entendidas como un supuesto de discriminacion directa. Y aquellas
disposiciones que incluyen otros elementos adicionales (como por ejemplo la capacidad de autogobierno),
pero que tienen el efecto de perturbar exclusivamente o desproporcionadamente a las personas en
situacion de discapacidad o con “deficiencias” deben ser cuidadosamente examinadas para determinar
si se trata de supuestos de discriminacion indirecta.

Este nuevo tratamiento de la capacidad que se plasma en el art. 12, es mas inclusivo y respetuoso
con el discurso de los derechos, proponiendo una “capacidad juridica universal”. Para ello es necesario
modificar y replantearse algunos presupuestos, concepciones e instituciones que exceden del campo
de lo juridico. En efecto, alguno de estos cambios van mas alla de lo juridico proyectandose en el propio
discurso ético contemporaneo.

lIl. Comentarios al art.12. “Igual reconocimiento como persona ante la ley”

A continuacion se analizara cada numeral del art.12, para entender en profundidad el sentido y
alcance que emana de dicho articulo, siendo este el mayor desafio que nos plantea la CDPD.

12.1 "Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas
partes al reconocimiento de su personalidad juridica”.

Este reconocimiento de la personalidad es fundamental e indiscutible, es por ello que suele
considerarse que el inciso 1 del articulo 12 reconoce lo “obvio” y que no supone una gran innovacion
respecto de la situacion anterior a su aprobacion, puesto que ya otros tratados internacionales de

2]dem..

3Tdem

* Capacidadjuridicay discapacidad, propuesta para la adaptacion normativa del ordenamiento juridico Espafiol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa
El Tiempo de los derechos, Consolider - Ingenio 2010, por el Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” en el marco del Proyecto “Estudio, implementaciony
seguimiento sobre Capacidad Juridica de la CDPD en los ordenamientos juridicos locales” coordinado por la Red Iberoamericana de Expertos en la Convencion Intern
cional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad. En: http://earchivo.uc3m.es/bitstream/handle/10016/14183/informe_TD_23.pdf?sequence=1,(Gltima consulta
el,29/01/2015). p.10.
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derechos humanos® contienen previsiones similares (por ejemplo el art. 16 del Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos). Por esta razon, este inciso emplea el término “re-afirmacion”. Ahora bien,
este precepto puede cobrar relevancia en relacion con algunas cuestiones. En primer lugar, y puesto que la
personalidad se adquiere en el momento del nacimiento, “este inciso refuerza el art. 10 de la Convencion
que contempla el derecho de las personas con discapacidad a la vida en igualdad de condiciones, y puede
apoyar la consideracion de que este derecho no puede ser denegado sobre la base de la discapacidad”,
cuestionamiento que parecen hacer algunas legislaciones que contemplan plazos mas amplios para la
interrupcion voluntaria del embarazo en el caso de que el feto pueda presentar una discapacidad de
determinadas caracteristicas.

Del mismo modo, el inciso 1 del articulo 12 puede requerir una revision de la legislacion nacional
para detectar posibles discriminaciones basadas en la discapacidad en relacion con algunos de los efectos
que se derivan del reconocimiento de la personalidad juridica.

12.2. "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”.

Este articulo nos plantea potenciar la capacidad de ejercicio a partir de la igualdad en el ambito
de la capacidad. A través del mismo, se entiende que las condiciones de acceso a la capacidad juridica
inciden en un sentido esencial en las posibilidades de ejercicio de los derechos. Ciertamente, la capacidad
juridica constituye la puerta de acceso al ejercicio de todos los derechos, por lo que su reconocimiento
es un requisito imprescindible para poder ejercer y disfrutar de los derechos en igualdad de condiciones.
En este sentido, la igualdad en la capacidad juridica tiene un valor instrumental en relacion con los demas
derechos. Esta igualdad significa que las personas con discapacidad tienen la misma capacidad juridica
que las personas sin discapacidad, por tanto no s e podra discriminar por motivos de discapacidad al libre
ejercicio de los derechos.

Con esta nueva propuesta, ya no se busca la “incompetencia” de la persona con discapacidad, sino
potenciar su autonomia a travées de los apoyos.

Ademas se producira un rebalanceo de principios, en este nuevo paradigma de capacidad juridica,
primara el principio de libertad en la toma de decisiones sobre el resultado (juiciosa o sabia) de la misma.
0 sea con independencia de o juiciosa 0 no de su decision esta debera ser considerada y respetada
como cualquier otra decision. Entendiendo con ello, que no podemos exigir maximos de “racionalidad”
precisamente a aquellas personas que tiene dificultad en la dimension cognitiva.

En este mismo sentido, el otro cambio que nos propone el nuevo paradigma de capacidad, es
la forma de manifestar nuestra voluntad, que hasta ahora se exigia que fuera expresada a través de
medios de comunicacion convencionales (oral y escrito). Entendiendo que, existen distintas formas de
comunicarse, estas no pueden ser excluidas al momento de manifestar la voluntad, como por ejemplo;
la lengua de sefnas, que permite que a través de un intérprete, una persona sorda o en situacion de
discapacidad auditiva pueda expresar su voluntad de manera clara. Por tanto, la justificacion de las
causas de limitacion a la capacidad juridica plantean problemas. Segun los nuevos planteamientos, hay

15 Capacidad juridicay discapacidad, propuesta para la adaptacion normativa del ordenamiento juridico Espafiol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa
El Tiempo de los derechos, Consolider - Ingenio 2010, por el Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” en el marco del Proyecto “Estudio, implementaciony
seguimiento sobre Capacidad Juridica de la CDPD en los ordenamientos juridicos locales” coordinado por la Red Iberoamericana de Expertos en la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las personas con Discapacidad. En: http://earchivo.uc3m.es/bitstream/handle/10016/14183/informe_TD_23.pdf?sequence=1,(altima cConsultad
el,29/01/2015). p.10.
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una “sobreproteccion” injustificada que muchas veces termina siendo arbitraria. Con la plasmacion del
art.12, se persigue potenciar la autonomia, rescatarla por minima que sea, prestando los apoyos adecuados
para el logro de dicho objetivo.

Por otro lado, al establecer que las personas en situacion de discapacidad tienen igual capacidad
juridica “en todos los aspectos de la vida”, al sefalar “todos”, sin excepcion, no se especifica la esfera de
su desarrollo. Esto quiere decir que se incluyen tanto los derechos personalisimos como los patrimoniales,
y cuya participacion incluye tanto la esfera privada como la puablica. Esta prevision “cobra enorme
importancia en las legislaciones nacionales que, en gran medida como consecuencia del abordaje de
esta cuestion desde el enfoque del Derecho privado, prestan atencion y regulan con detalle los aspectos
patrimoniales relacionados con el ejercicio de la capacidad, pero descuidan otras esferas personales,
sociales, politicas etc”®,

En efecto, por lo que respecta a los aspectos no patrimoniales, “los Derechos internos no suelen
establecer previsiones o garantias especificas (con la excepcion de algunos derechos personalisimos).
Pues bien, la regla de igualdad en la capacidad juridica del art. 12. Inc.2, se proyecta en todas las esferas
de actuacion de la persona. Mientras que su aplicacion en el ambito patrimonial exigira reformar las
legislaciones nacionales, su aplicacion en el resto de los ambitos de actuacion de la persona implicara la
adopcion de soluciones que cubran las lagunas existentes en este momento”?.

Para cerrar el analisis delinciso 2 del art. 12 conviene tener presente que la exigencia de igualdad
en el ambito de la capacidad requiere, como ya se ha mencionado, poner en marcha dos herramientas
propias del modelo social que la propia Convencion también contempla: la accesibilidad universal y los
ajustes razonables. EL reconocimiento de la igualdad en la capacidad juridica de las personas en situacion
de discapacidad exige, en efecto, que se erradiquen las barreras que dificultan la toma de las propias
decisiones y donde las dificultades persistan no se trata de transferir el derecho a decidir a un tercero,
sino de poner a disposicion de las personas los ajustes necesarios - que pueden consistir en el apoyo
de un tercero - para poder ejercer ese derecho con las debidas garantias. En todo caso, la necesidad de
apoyo y su intensidad dentro de la filosofia impuesta por la convencion, deben evaluarse atendiendo no
solo a parametros médicos, ni a habilidades funcionales, sino también a factores sociales y lo mismo cabe
afirmar en relacion con la modalidad, el nivel y la figura de apoyo considerada pertinente.

Art.12.3 “Los Estados Parte adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica”.

La Convencion a través del sistema o “modelo de apoyo en la toma de decisiones”, ha introducido
un nuevo paradigma, tanto a nivel internacional como nacional. El apoyo en la toma de decisiones conlleva
a que esta pueda participar en todas las decisiones que le incumben, con mayor autonomia, y por lo tanto
disfrutando de la totalidad de sus de derechos. Este sistema de apoyo en la toma de decisiones viene a
remplazar asi al sistema tradicional de “sustitucion” de la voluntad (tutela y curatela) fundamentado en
el modelo médico-rehabilitador de discapacidad.

Este nuevo modelo nos habla de la intervencion de apoyos (terceros) en la construccion del nuevo

6 Capacidadjuridicay discapacidad, propuesta para la adaptacion normativa del ordenamiento juridico Espafiol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa
El Tiempo de los derechos, ob. cit. p.11
7Tdem.
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procedimiento, en donde estos asistan a quienes lo requieran en el proceso de toma de decisiones. De
esta forma, la Convencion reconoce que las personas en situacion de discapacidad que se encuentran
en determinadas situaciones, si bien tienen la misma capacidad juridica que los demas, pueden requerir
la adopcion de algunas medidas positivas - del mismo modo que quiza también otras personas - para
garantizar la igualdad de oportunidades en su ejercicio. Asi, la capacidad juridica es igual o universal para
todos, pero deben reconocerse diferentes modalidades de ejercicio adaptados a la situacion de las personas.
De este modo, a través del reconocimiento de la igualdad en la capacidad juridica y del establecimiento
de apoyos, el art. 12 trata de encontrar un adecuado balance entre el principio de proteccion y el principio
de autonomia de las personas en situacion de discapacidad, ya que tradicionalmente, estas habian sido
sobreprotegidas restringiéndose arbitrariamente su autonomia®®,

Diremos entonces que, el sistema de apoyo es complejo, debe ser diverso, individualizado y centrado
en las necesidades de la persona adaptandose a las diferentes situaciones personales y sociales teniendo
en cuenta, entre otras circunstancias, el tipo de figura de apoyo y el tipo de acto juridico implicado. Las
medidas de apoyo deben cubrir todo el proceso de toma de decisiones pudiendo consistir, en funcion de
cada situacion, en la asistencia para la traslacion, comprension y/o evaluacion de informacion relevante,
valoracion de las diferentes opciones y sus consecuencias, expresion de voluntad y preferencias etc.

La CDPD no disefna especificamente el sistema de apoyo dejandolo abierto a las legislaciones
nacionales. En todo caso, y de una lectura de conjunto del instrumento internacional, es posible inferir
algunas caracteristicas y rasgos generales que deberia cumplir este sistema:

El sistema de apoyo debe ser disefiado como un «continum», contemplando apoyos mas 0 menos
intensos. Los apoyos mas intensos, pueden llegar a consistir en la practica en decidir por la personay no
con la persona. Pero no se trata de una sustitucion en la toma de decisiones similar a la existente en los
sistemas de incapacitacion o interdiccion. En primer lugar, porque a la luz del art. 12 estas situaciones se
convierten realmente en situaciones extremas y excepcionales y en muchos casos reversibles a traves
del fomento de relaciones de comunicacion significativas y de confianza. En segundo lugar, las acciones
de sustitucion no pueden justificarse en la situacion de discapacidad de la persona y por tanto pueden
tener cabida en las situaciones que no son discapacidad. En tercer lugar, porque la accion de sustitucion
solo puede tener lugar enrelacion con decisiones que necesitan ser adoptadas y que no supongan un dafo
irreparable a la persona o sus derechos. Y, sobre todo, porque, como también se indico, deben respetar la
identidad, historia de vida etc. de la persona afectada.

Esto implicara para los Estados, en muchos casos, la reforma de su legislacion interna para poder
implementar las medidas necesarias a los fines de garantizar que las personas que lo requieran tengan
acceso al apoyo para el ejercicio de su capacidad juridica. Evidentemente, dicho apoyo sera proporcional a
las necesidades de la persona, y debera ser disefiado para cada caso, teniendo en cuenta los requerimientos
concretos segln la persona y situacion. Algunas de estas medidas podrian ser:

En primer lugar, reformar las legislaciones, eliminando clausulas claramente discriminatorias que

18 Capacidad juridicay discapacidad, propuesta para la adaptacion normativa del ordenamiento juridico Espafiiol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa
El Tiempo de los derechos, ob. cit. p.22.
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contengan causas de interdiccion que sean la consecuencia directa de una discapacidad?® (por ejemplo
art.1447 del Codigo Civil chileno, “...son absolutamente incapaces, los dementes....las personas sordas
o sordo mudas que no puedan darse a entender claramente...”). En segundo lugar, reformar las
legislaciones, eliminando clausulas que, mediante una referencia indirecta a una discapacidad, tiene la
intencion o el efecto de incluir Gnicamente a personas con discapacidad %, (por ejemplo: son causas de
incapacitacion o interdiccion por las deficiencias o enfermedades que impidan a la persona gobernarse
por si mismos). En tercer lugar, y esto requerira de estudios mas profundos y medidas mas complejas,
pareceria necesario reformar las legislaciones eliminando ya de lleno la institucion de la interdiccion o
incapacitacion?t.

Ahora bien, eliminar la institucion de la incapacitacion requerira de la construccion de otra
institucion que la reemplace, que podria denominarse “proceso de apoyo en la toma de decisiones para
el ejercicio de los derechos”.

Para llevar adelante este proceso de reemplazo de distintas instituciones juridicas, habra que tener
en cuenta, el desarrollo de propuestas para la nueva institucion que reemplazaria a la incapacitaciony a
la figura del representante legal. La nueva figura deberia estar configurada claramente (ya que luego los
distintos ordenamientos juridicos variaran sobre todo en cuestiones procedimentales). En este proceso
habra que tener en cuenta (para la consulta y luego la instrumentacion) a determinados actores clave,
debiendo definirse los mismos. Una vez delineada la institucion y su configuracion, los Estados deberan
ser conscientes de que el cambio sera gradual, y por tanto quizas en determinado tiempo puedan tener
gue coexistir ambos sistemas.

En todo este proceso es necesario contar con recursos para abordar estas cuestiones. Esto referido
tanto a recursos financieros como a recursos humanos para realizar una labor didactica y de capacitacion
a todos los involucrados. En este sentido, la participacion de las personas en situacion dei discapacidad es
(como en todas las demas cuestiones) un factor esencial. Finalmente, habra que estudiar profundamente
las diversas opciones, que deberan insertarse en diferentes contextos sociales y juridicos. A dicho fin, sin
duda, un primer paso que parece necesario en pos de una futura reforma legislativa (y un cambio social
que la acompanie) requiere de un estudio profundo, del analisis del derecho actual, y de propuestas y/o
soluciones desde el Derecho comparado.

La Convencion apuesta en este campo por el modelo de apoyo frente al de sustitucion, estableciendo
que las medidas basadas en este modelo deben respetar los derechos, la voluntad y las preferencias de
las personas; evitar los conflictos de intereses y la influencia indebida estas medidas tienen la finalidad
de “controlar” el comportamiento del asistente 0 apoyo, en cuanto a cumplir el rol de “acompanante” en
la toma de decisiones de la persona beneficiada de este mecanismo.

Sin embargo, todavia no podemos apreciar de manera clara en qué consiste este nuevo modelo
de apoyo, a pesar de que ya han transcurrido nueve afios desde que fuera aprobada la Convencion, este
no se ha aplicado de manera integra. Por tanto tendran que ir adecuandose las instituciones existentes,
y crear otras para cumplir fielmente con la filosofia de la Convencion, y del modelo. Mientras tanto, las
personas con diversidades psicosociales o intelectuales viven una situacion de especial vulnerabilidad
en lo que al ejercicio de sus derechos humanos atarie. Y estos derechos se relacionan con cuestiones

9 Intervencion de Palacios Agustina, Capacidad juridica en la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, Geneva, Ob.cit.p.8
2Tdem
2 |bid
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gue tienen que ver con la institucionalizacion “por motivo de discapacidad”, la privacion de libertad “por
motivo de discapacidad”, las esterilizaciones forzadas “por motivo de discapacidad”, la falta de garantias
en los experimentos médicos o cientificos “por motivo de discapacidad”, los tratamientos forzosos “por
motivo de discapacidad”, violaciones a la integridad personal “por motivo de discapacidad” y restricciones
en el ejercicio de la maternidad, la paternidad o el matrimonio “por motivo de discapacidad”, entre otras
tantas violaciones de derechos.*

Por altimo debemos decir que para la CDPD, este reemplazo del modelo de sustitucion por el
modelo de apoyo se articula como un reemplazo total. EL modelo de sustitucion en la toma de decisiones
no tiene cabida dentro de la exigencia de igual capacidad juridica, ni siquiera como excepcion a la regla
general del apoyo; excepcidon que entraria en juego, como algunos reclaman, en relacion con las situa-
ciones de discapacidad mas severas.

Art.12.4 “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 capacapacidad juridica respeten los derechos,
la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia inde-
bida, que sean proporcionales y 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”.

Sin embargo, todavia no podemos apreciar de manera clara en qué consiste este nuevo modelo
de apoyo, a pesar de que ya han transcurrido nueve afos desde que fuera aprobada la Convencion, este
no se ha aplicado de manera integra. Por tanto tendran que ir adecuandose las instituciones existentes,
y crear otras para cumplir fielmente con la filosofia de la Convencion, y del modelo. Mientras tanto, las
personas con diversidades psicosociales o intelectuales viven una situacion de especial vulnerabilidad
en lo que al ejercicio de sus derechos humanos atafie. Y estos derechos se relacionan con cuestiones
que tienen que ver con la institucionalizacion “por motivo de discapacidad”, la privacion de libertad “por
motivo de discapacidad”, las esterilizaciones forzadas “por motivo de discapacidad’, la falta de garantias
en los experimentos médicos o cientificos “por motivo de discapacidad’, los tratamientos forzosos “por
motivo de discapacidad”, violaciones a la integridad personal “por motivo de discapacidad” y restricciones
en el ejercicio de la maternidad, la paternidad o el matrimonio “por motivo de discapacidad”, entre otras
tantas violaciones de derechos.

Por altimo debemos decir que para la CDPD, este reemplazo del modelo de sustitucion por el
modelo de apoyo se articula como un reemplazo total. El modelo de sustitucion en la toma de decisiones
no tiene cabida dentro de la exigencia de igual capacidad juridica, ni siquiera como excepcion a la regla
general del apoyo; excepcidn que entraria en juego, como algunos reclaman, en relacion con las situa-
ciones de discapacidad mas severas.

22 Sj bien las principales disposiciones relativas al ejercicio de la capacidad juridica se encuentran recogidas especialmente en el articulo 12 (y a dichas efectos me referiré
en sentido general, al “articulo 12"), no obstante debemos ser conscientes que la correcta interpretacion del articulo 12 debe realizarse de modo sistematico con toda
la Convencidn, pero muy especialmente conrelacion al articulo 2 (definicion de discriminacion por motivo de discapacidad) el articulo 5 (no-discriminacion), el articulo 14
(libertad y seguridad), el Articulo 15 (proteccién contra tortura), el articulo 16 (proteccion contra la explotacion, la violenciay el abuso), el articulo 17 (integridad personal)
y el articulo 19 (vida independiente e inclusion en la comunidad).
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Art.12.4 “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 relacion con el numeral anterior, debemos decir que el sistema de apoyo debe estar «sal-
vaguardo». Algunos planteamientos conciben estas salvaguardias como medidas para el ejercicio de la
capacidad juridica diferentes y mas fuertes que los apoyos, lo que podria abrir la puerta al modelo de
sustitucion, tal y como se manejo en versiones anteriores de esta disposicion. Sin embargo, a tenor de
la redaccion final del art. 12 y de acuerdo con el espiritu general de la CDPD, debe entenderse que las
salvaguardias se proyectan sobre los mecanismos de apoyo, orientandose a evitar los abusos.

Las salvaguardias no deben ser contempladas como elementos orientados a regularizar y a ra-
cionalizar el modelo de sustitucion, sino que su papel sea, precisamente, evitar que los mecanismos de
apoyo se conviertan en mecanismos de sustitucion?. Aunque las salvaguardas deberan concretarse enla
implementacion del sistema de apoyo, la Convencion identifica una serie de ambitos donde apuntar que
respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de las personas; 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, que estén sujetas a examenes periodicos por parte de una
autoridad o un organo judicial competente, independiente e imparcial; que sean proporcionales al
grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las personas®‘.

La referencia respecto a la voluntad y las preferencias de la persona, antes destacada, ostenta
una importancia esencial y sustituye al criterio “del mejor interés” como parametro objetivo desde el
que decidir por la persona incapacitada. Asi, en el funcionamiento general u ordinario de las medidas de
apoyo la voluntad y preferencias “subjetivas” siempre deben ser respetadas. En los casos excepcionales
de apoyos intensos que puedan llegar a implicar decisiones sustitutivas, los apoyos deberan tratar de
reconstruir la voluntad y las preferencias de la persona.

Art.12.5. “Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Parte tomaran todas
las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con disca-
pacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar
sus propios asuntos economicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que las personas con discapacidad
no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria”.

Este numeral nos indica que las personas con discapacidad pueden celebrar todo tipo de acto o
contrato, para poder participar plenamente en el mundo juridico, sin ningun tipo de restricciones. En este

2 Intervencion de Palacios Agustina, Capacidad juridica en la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, Geneva, Ob.cit.
2 idem.
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aspecto, la Convencion ha seguido la metodologia utilizada en la materia por la CEFDM, que hace una
alusion similar en el articulo 15.2 respecto de la capacidad juridica de la mujer en las materias civiles, y
de manera concreta respecto de la firma de contratos, administracion de sus bienes y acceso a la justicia.

REFLEXIONES FINALES

La plena adecuacion o implementacion en la legislacion chilena de un modelo de apoyo en la
toma de decisiones que reemplace al actual sistema de sustitucion se ha venido retrasando. Esto queda
demostrado en la subsistencia del procedimiento de interdiccion, y la incapacitacion en el ordenamiento
civil, y en la Ley N°18.600. Posiblemente sean varias las razones que explican el escaso avance en este
terreno.

En primer lugar, el cambio de modelo que propugna el articulo 12 afecta a la regulacion de
materias de gran tradicion juridica y ciertamente consolidadas en algunos sectores del Ordenamiento
juridico -como sucede paradigmaticamente con la cuestion de la incapacitacion- que se muestran de
por siespecialmente resistentes a los cambios.

En segundo lugar, esta modificacion se proyecta en normas que se presentan y contemplan como
orientadas a la “proteccion” de las personas en situacion de discapacidad por lo que su reforma es vista
con desconfianza desde algunos sectores del movimiento de personas en situacion de discapacidad y
por algunos actores relevantes en el funcionamiento del actual sistema de incapacitacidon que, si bien
se muestran criticos con el sistema actual -o al menos con algunos aspectos de su funcionamiento en
la practica- temen que un nuevo modelo que reemplace completamente al anterior pueda conllevar el
desamparo y la desproteccion de las personas en situacion de discapacidad.

En tercer lugar, la puesta en marcha del nuevo sistema exige, como se sefald, dotar de medios
materiales y humanos lo que en el momento actual marcado por la crisis econdomica se antoja complicado.
Por ello, es importante vencer estas resistencias concienciando de la necesidad del cambio.

En efecto, el sistema de incapacitacion y la tutela surgieron hace mucho tiempo para cubrir situaciones
que no son las que actualmente se plantean y se inspiraron en principios alejados del discurso de los
derechos humanos. Empenarse en el mantenimiento de esta regulacion o en introducir simplemente
retoques de detalle manteniendo incélume su estructura basica implica incumplir una obligacion inter-
nacional. Dado el escaso éxito de las reformas emprendidas en los Gltimos afios para introducir un sistema
de graduacion de la capacidad, parece conveniente apostar por una reforma mas profunda que cambie
el nombre, el contenido y el sentido de las medidas en materia de capacidad juridica.

Asimismo, resulta esencial plantear una reforma equilibrada que tenga como principio rector la
promocion de la autonomia de las personas en situacion de discapacidad, pero sin olvidar el principio de
proteccion, eso si, teniendo presente que esta debera ser la estrictamente necesaria, que ha de respetar
el derecho de las personas en situacion de discapacidad de cometer sus propios errores como parte del
crecimiento y del desarrollo humano y que tiene que entrar en juego en funcion de la concurrencia de
determinadas situaciones, en las que se pueden encontrar todas las personas, y no por razon de disca-
pacidad. Igualmente, resulta crucial desmantelar los argumentos que apelan al coste economico de las
reformas demostrando, de un lado, que no es tan alto especialmente si se reconvierten instituciones
existentes y que en ocasiones es practicamente inexistente y, de otro, subrayando que se trata de una
obligacion asumida en el plano internacional por el Estado Chileno que no deberia ser postergada.
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En este sentido, la implantacion del sistema de apoyo en la toma de decisiones requiere una re-
forma legal comprometiday profunda.

Ahora bien, el cambio de paradigma desde el modelo de sustitucion al modelo de apoyo depende
no solo de suimplantacion a través de una reforma legal, sino que también, y de modo posiblemente aln
mas relevante, de su proyeccion social. Por esta razon, es imprescindible la formacion de los operadores
juridicos y de los profesionales de diferentes ambitos y la educacion de la sociedad en general en el mo-
delo social y por ende, en la contemplacion de las personas en situacion de discapacidad como sujetos
capaces, en determinadas situaciones con ciertos apoyos, de tomar sus propias decisiones y ejercer sus
derechos en igualdad de condiciones con los demas. Igualmente es imprescindible la formaciony la ca-
pacitacion de las personas en situacion de discapacidad, que deben tener un papel central en el disefio
e implementacion del sistema, de sus familias y de las propias personas de apoyo.

En cualquier caso, el éxito de la nueva vision de la capacidad juridica contenida en el articulo 12
de la CDPD depende de un modo esencial del éxito general de este Tratado. En efecto, la igualdad en el
ejercicio de la capacidad juridica y el funcionamiento efectivo del sistema de apoyo parece una meta
mucho mas realizable en una sociedad en la que las personas en situacion de discapacidad tienen derecho
auna educacioninclusiva, a la vida independiente y a ser incluidos en la comunidad, en la que se cumplen
las exigencias de accesibilidad y ajustes razonables, etc. Se trata, en todo caso, de una meta hacia la que
debemos avanzar inexcusablemente. La historia de los derechos humanos puede ser contemplada como
una historia de realizacion de utopias. También las personas en situacion de discapacidad deben formar
parte de esta historia como protagonistas principales.
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Articulo 19 de la CDPD:
Vida Independiente Comentarios

“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”

“La vida independiente para las personas con discapacidad significa ser capaz de vivir de la forma
que tu elijas con la gente que tu elijas, significa tener la posibilidad de elegir quien te ayuda y las
formas en que te ayuda, no se trata necesariamente de hacer cosas por ti mismo, se trata de tener
el control de tu vida dia a dia”?>.

|. Redaccion del articulo

“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.

Los Estados Parte en la presente Convencion reconocen el derecho en igualdad de condiciones
de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de las
demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho
por las personas con discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad, asegurando
en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia 'y
donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir
con arreglo a un sistema de vida especifico;

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea
necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o
separacion de ésta;

¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en general estén a disposicion,
en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades”.

Il. Generalidades

Esta filosofia, que se encuentra a lo largo de todo el texto de la Convencion, tiene sus origenes
en el movimiento de vida independiente que surgid a finales de los anos 60 del siglo pasado en la
Universidad de Berkeley (U.S.A.). Surge como alternativa al tradicional tratamiento que venia teniendo la
discapacidad, observada y atendida desde el paradigma “médico-rehabilitador”, que define el problema

2 National center for Independent living. Folleto sobre las definiciones de vida independiente. Definicion del Centro Nacional de vida independiente del Reino Unido.
Vidal Garcia, J. (coordinacion), Movimiento de vida independiente, experiencias internacionales. Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003, p.40.
Capacidad juridicay discapacidad propuesta para la adaptacién normativa del ordenamiento juridico Espafol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa
El Tiempo de los derechos, ob,cit.,p.28
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de la discapacidad sobre la existencia de “deficiencia” que limitan la posibilidad de actuar y de participar,
restringiendo especialmente la posibilidad de desempenar un rol activo en la sociedad por ejemplo; el
acceso al empleo?.

I1l. Analisis del art.19

El planteamiento de vida independiente que propone la Convencion, habla especificamente de este
principio como un derecho, cuyo encabezado asi lo refleja, como el derecho a vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad, de la misma manera, el resto de las disposiciones contenidas en
dicha normativa. Asi, “...en virtud de estos preceptos, deben establecerse los apoyos necesarios
para que las personas con discapacidad puedan decidir acerca de su modo de vida. Igualmente, la
interpretacion sistematica de este articulo exige, en el caso de aquellas personas cuyas relaciones
familiares y de amistad han sido separadas debido a una institucionalizacion, que se creen las
condiciones necesarias en el espacio social para que se puedan conocer sus preferencias..."?’.

Podemos decir que de esta normativa se desprende un mandato de “desinstitucionalizacion”,
atendiendo a la situacion que sufren las personas en situacion de discapacidad mental. En este sentido
el modo de vida independiente so6lo rechaza de manera radical el modelo “medico-rehabilitador, quiere
separarse de los profesionales que anteponen los aspectos técnicos a las voluntades de las personas a
las que atienden, y en ningln caso rechaza la vida social y la comunicacion con las personas que no se
encuentre en situacion de discapacidad. Mas bien, al contrario, el modo de vida independiente no pretende
la creacion de espacios o programas especificos para las personas en situacion de discapacidad siempre
que sea posible y eficaz la integracion en los programas o servicios de atencion al conjunto de ciudadanos.

Por otro lado, el derecho a vivir en comunidad implica que los Estados deben adoptar las medidas
apropiadas que permitan que las personas en situacion de discapacidad puedan desarrollarse de forma
independiente y asi poder participar plenamente de todas las facetas de la vida®. Sin embargo, la vida
independiente es mas que un proposito individual. Implica un cambio de relaciones sociales, supone tanto
un enfoque filosofico y practico, retne a las personas en situacion de discapacidad para trabajar por los
derechos civiles y humanos. Implica igualdad de oportunidades para todos, asi como autodeterminacion
para ellos mismas, es la busqueda de un objetivo muy simple. La vida independiente significa que las
personas con discapacidad tengan las mismas oportunidades de vida y las mismas posibilidades de
eleccion en la vida cotidiana que sus hermanos y hermanas, sus vecinos y amigos, que no se encuentran
en situacion de discapacidad®.

Algunas veces se sostiene que la “...vida independiente es una filosofia individualista, que el
enfoque de apoyo ignora las presiones mas amplias, sociales, y economicas relativas a las personas
con discapacidad, siendo un supuesto de totalidad de la cultura de la vida independiente que no
es tal. Para llegar a conseguir los objetivos sociales de vida independiente se requiere de la accion
colectiva"°.

2 \/idal Garcia, J. (coordinacion), Movimiento de vida independiente, experiencias internacionales. Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003, p.40.

27 Capacidad juridicay discapacidad propuesta para la adaptacion normativa del ordenamiento juridico Espafiol al Art.12 de la CDPD. Informe elaborado dentro del Programa
El Tiempo de los derechos, ob,cit.,p.28

28 Tercera sesion del Comité de la CDPD, realizada en Madrid entre el 22y 26 de febrero de 2010.

2% Ratzka, A., What is independent living, tools for power, 1992.

30Vidal Garcia, J. (coordinacion), Movimiento de vida independiente, experiencias internacionales. Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003, p. 56.
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La vida independiente se desarrolla a través de la auto-organizacion de las personas en situacion de
discapacidad.

Esto significa, que sean “las propias personas con discapacidad quienes asuman la responsabilidad
en la gestion, de los servicios que le afecten, incluso en las investigaciones sobre cuestiones relevantes
que influyen sobre la concepcion de discapacidad o sobre el sistema de prevision sociales, se considera
que la experiencia de la discapacidad la ostentan exclusivamente las personas con discapacidad
siendo un valor esencial para solucionar los problemas relativos a la misma incluida la legislacion
especifica sobre la materia”>.

Para consolidar la vida independiente, es fundamental la existencia de los asistentes personales,
y; en particular, de la autogestion de los mismos, mediante el control de los servicios de atencion que se
destinan a la persona en situacion de discapacidad. Igualmente, es imprescindible para poder desarrollar
una vida activa, que dichos servicios de atencion estén en funcion de sus necesidades reales (es decir,
algunas personas, sobre todo, con gran diversidad funcional, para llevar su vida activa e independiente,
necesitan muchas horas de asistencia personal)*2. Entonces podriamos decir que los principios basicos
de la filosofia de vida Independiente son: los derechos humanos y civiles, la auto-determinacion, la auto-
ayuda, la capacidad para ejercer poder, la responsabilidad sobre la propia vida y acciones y el derecho a
asumir riesgos®.
Estos “principios basicos” “enfatizan la importancia de que las personas con discapacidad tomen
el control de sus vidas"*. Es por ello que los profesionales, los expertos y otras personas que trabajan
con la intension de ayudar deben comprometerse a facilitar este control. En otras palabras las personas
gue no se encuentre en situacion de discapacidad tienen un papel que ejercer, pero si estan preparadas
para compartir el poder, compartir los recursos, y combatir la exclusion. En este sentido la figura del
“asistente personal” resulta esencial y tiene su semejante en el tradicional servicio de “ayuda en el hogar”
0 “ayuda a domicilio”, que asi se conoce en el entorno de la politica social en la mayoria de los paises. Esta
persona ayuda a la persona en situacion de discapacidad en aquellas tareas que no puede realizar por si
solo o pudiendo, o no resulta eficiente su realizacion. El asistente personal es una persona remunerada
y contratada.

Esta figura la podemos observar en Espafa, y el asistente se estara a lo que determine la legislacion
en el desarrollo del articulo 36, Formacion y cualificacion de profesionales y cuidadores, de la Ley N°
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia, en sus puntos 1y 2. (Punto 1. “Se atendera a la formacion basica y permanente
de profesionales y cuidadores que atiendan a las personas en situacion de dependencia. Para ello, los
poderes publicos determinaran las cualificaciones profesionales idoneas para el ejercicio de las funciones
que les correspondan con el Catalogo de servicios regulado por el articulo 15”. Punto 2. “Los poderes

3 Tdem.

32 ASPAYM-Madrid (Asociacion de parapléjicos y personas con gran discapacidad fisica de la comunidad de madrid) se suma a la implantacion de este movimiento y su
filosofia, gestionando esta primera iniciativa, convirtiéndose en la primera asociacion de personas con diversidad funcional espafiola que promueve la Vida Independiente.
http://www.aspaymmadrid.org/.

3 Manifiesto del Foro de Vida Independiente, Madrid, 2002.

34 Vidal Garcia, J. (coordinacion), Movimiento de vida independiente, experiencias internacionales, Ob.cit. p.57.

Barrifi, Franciscoy Palacios, Agustina, Documento preliminar sobre principios y criterios que configuran el nuevo marco para el tratamiento de los derechos de las personas
con discapacidad desde el contenido de la convencion. El objetivo que persigue a través de este breve texto es la identificacion de los principios y criterios a partir de los
cuales debe entenderse laaplicacion e implementacion de la convenciony por ende de las normas que seran sujetas a analisis enimplementacion del presente proyecto, p.18.
De Asis, R.,Aiello, A., Barriffi, F., Campoy, |., y Palacios, A, Sobre la accesibilidad universal en el derecho, Cuadernos Bartolomé de las Casas, n® 42. Ed. Dykinson, Madrid,
2007, p.66
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publicos promoveran los programas y las acciones formativas que sean necesarios...").

Asicomo al desarrollo normativo de las comunidades autonomas en relacion a este punto. En todo
caso el Asistente Personal no sera un cuidador al uso ya que proveera los cuidados que solicite la persona
en situacion discapacidad y conforme a las directrices que reciba de la persona con discapacidad.

Por lo tanto, para realizar este trabajo en la actualidad no se precisa titulacion académica, pero
si puede ser interesante una formacion especifica para el desarrollo de este puesto de trabajo, siendo
muy recomendable un entrenamiento en habilidades sociales que permita que los Asistentes Personales
dispongan de conocimientos suficientes para desenvolverse y conducirse en las relaciones interpersonales,
de cara a conseguir los objetivo propuestos en un clima de respeto mutuo. También es muy importante
que el Asistente Personal tenga formacion en la Filosofia de Vida Independiente para que comprenda
los equilibrios de la relacion con la persona con discapacidad y que, en definitiva, su funcion no es suplir
su voluntad, sino colaborar con ella para llevarla a cabo. Un Asistente Personal puede no tener ninguna
formacion, o tener una gran formacion, pero lo mas importante es que sepa estar y apoyar a la persona
con discapacidad en las tareas y funciones que ésta designe. En principio, cualquier persona mayor de edad
puede ser Asistente Personal. No es tanto la formacion como la actitud y la predisposicion del Asistente
Personal lo que en la mayoria de los casos se valora y lo que permitira que desempefie adecuadamente
su trabajo.

A pesar de todo, hay personas con discapacidad que requieren algln tipo de apoyo especifico
tales como algln cuidado sanitario u otros. En estos casos la persona con discapacidad debera tener en
cuenta estas necesidades a la hora de buscar y seleccionar al asistente personal que precisa.

La autodeterminacion supone la asimilacion del poder de controly de decision por la propia persona
en situacion de discapacidad. Ahora bien la independencia debe asumirse “hasta donde sea posible” en
cada caso individual. En el paradigma de vida independiente participan personas en cualquier situacion
de discapacidad; fisica, sensorial, e intelectual, incluidas las personas mayores en cualquier situacion de
discapacidad.

Con respecto a esto, la Convencion establece que, con el fin de que las personas en situacion de
discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida,
“los estados parte deberan adoptar medidas apropiadas para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion
y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias, y a otros servicios e instalaciones
abiertas al pablico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, incluiran
la identificacion y eliminacion de obstaculos y barreras de acceso en una serie de ambitos”*°.

Efectivamente, esta necesidad de “derribar” los obstaculos es trascendental, para la inclusion de
las personas en situacion de discapacidad, y el ejercicio de los derechos va a depender de alguna manera
de que estos obstaculos vayan desapareciendo®. Habra que acentuar que estas “barreras” tienen un
caracter transversal, y como tal, estan presentes en todos los ambitos de la sociedad. Debemos subrayar
que “desde las perspectivas de los derechos humanos es importante luchar contra aquello que provoca
la dificultad o la imposibilidad de su satisfaccion, ya sea algo “natural” o algo “artificial”. La discapacidad

* Barrifi, Francisco y Palacios, Agustina, Documento preliminar sobre principios y criterios que confi
con discapacidad desde el contenido de la convencion. El objetivo que persigue a travées de este |
cuales debe entenderse la aplicacion e implementacion de la convenciony por ende de las normas ¢

% De Asis, R, Aiello, A, Barriffi, F., Campoy, |,y Palacios, A, Sobre laaccesibilidad universal en el derechc
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en muchos casos, es fruto de la manera en la que hemos construido nuestro entorno, no sélo fisico sino
también intelectual y actitudinal.

En ese sentido, se ha creado una sociedad en la que no se ha considerado la posibilidad
de contemplar plenamente la diversidad en todos sus ambitos (educacion, trabajo, edificacion,
transporte, comunicacion, informacion, ocio, etc.). Por el contrario, en la construccion del entorno
social, fisico y mental, ha primado la discriminacion de todo aquel que es “diferente”, adoptando
actitudes de negligencia, explotacion, arrinconamiento, negacion de derechos, asignando papeles
pasivos y de esclavitud y generando de conflictos. Basta recordar las discriminaciones y abusos que
han sufrido y sufren diariamente los indigenas americanos, las mujeres y hombres de raza negra,
las mujeres y hombres sin recursos economicos, las mujeres, explotacion de niios, inmigrantes, etc.
De ahi la importancia de algunos principios, como el de la accesibilidad universal o del disefio para
todos, desde los que se pretende superar los obstaculos o barreras que impiden el disfrute de los
derechos"¥.

Es asi como la Convencion relaciona accesibilidad con el goce de todos los derechos y, de forma
especifica con la vida independiente y con la participacion plena en cualquier aspecto de la vida. Asj, la
accesibilidad universal es una exigencia que tiene que ver con bienes, productos, servicios y, también ahora
de forma explicita, derechos, que estan relacionados con alguna de esas dos dimensiones (el desarrollo de
una vida independiente o la participacion plena en la vida social). La accesibilidad universal se presenta asi
como una condicion ineludible para el ejercicio de los derechos -en igualdad de condiciones- por todos
los individuos. A través de ella, se pretende superar los obstaculos o barreras que impiden el disfrute de
los derechos. La exigencia de accesibilidad presente en el discurso de las personas con discapacidad,
supera las fronteras de éste y se convierte en una demanda universal predicable de todas las personas.
Ahora bien, la configuracion juridica de la accesibilidad no esta todavia clara, y, en cierto sentido puede
ser vista como insuficiente. Normalmente aparece como un principio o como una directriz de las politicas
de los Estados y no, explicitamente, como un derecho.

En cierto modo, el principio de disefio universal ha sido especialmente reivindicado frente al
de accesibilidad, como principio mas acorde con la vision de la discapacidad propia del modelo social,
senalandose que la accesibilidad se enmarca dentro de un discurso especial que no favorece la inclusion
de las personas en situacion de discapacidad. En efecto, se afirma que muchas de las politicas para
favorecer la accesibilidad consisten en la adopcion de medidas especiales para determinados colectivos
0 personas que perpetdan una imagen de “anormalidad” ciertamente incompatible con la filosofia del
modelo social de la discapacidad. Asi por ejemplo se afirma que es mejor que exista solo una rampa como
acceso que una escalera y una rampa. EL disefio para todos es una obligacion que se deriva del derecho ala
accesibilidad universal en todas y cada una de sus proyecciones. Se trata pues de una obligacion correlativa
a la existencia de un derecho, cuya proyeccion coincide con la sefialada al referirme a la accesibilidad y,
de esta forma, se relaciona con los derechos y con los bienes, productos y servicios relacionados con la
plena participacion en la vida social. La obligacion del disefio para todos no es un deber que corresponda
cumplir dnica y exclusivamente a los poderes publicos, sino a todo aquel que participe en la creacion de
esos bienes y productos, en la realizacion de un servicio o en la satisfaccion de un derecho. Se trata asi de
una obligacidon que da cuenta de la relevancia que tiene, en lo referente a la satisfaccion de los derechos
de las personas con discapacidad, tomarse en serio la vigencia de los derechos en las relaciones entre

¥ 1dem, p.57.
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privados.

Por otro lado, el principio de vida independiente, se encuentra muy relacionado con la idea de
dignidad humana y autonomia, y se plasma en “...el derecho de las personas con discapacidad a vivir donde y
con quienes quieran, y con servicios que faciliten su inclusion en la comunidad, incluida la asistencia personal™:.

Es decir, que “partiendo del reconocimiento de que el lugar natural de las personas con discapacidad no son
las residencias o las instituciones estatales, sino sus propios hogares, y en conexion con el resto de los derechos, se
logra una mayor autonomia y, sobre todo, una mayor inclusion social™”.

De estamanera, la Convencionreconoce el derecho de las personas en situacion de discapacidad a
vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de las demas personas, para lo cual se requiere una serie
de medidas que el mismo instrumento impulsa. A través del establecimiento de este principio, se ha dado
respuesta a uno de los principales reclamos de las personas en situacion de discapacidad, que consiste en
la posibilidad de formar parte de la toma de decisiones relativas a sus propias vidas. De este modo, dejan
de ser vistas como meros pacientes, o de estar sometidas a politicas paternalistas injustificadas, en las
que se las intenta suplir y apartar de la toma de decisiones en aquellas cuestiones que les incumben*.

En consecuencia, para permitir a las personas en situacion de discapacidad alcanzar un modo
de vida significantemente independiente es necesaria la erradicacion de toda forma de desventaja
estructural y cultural. Esto tiene implicancias obvias y de amplia repercusion a nivel politico y cultural
para los Estados y todas las naciones en particular dentro del contexto de la sociedad global, cada vez
mas interdependiente en el siglo XXI.

La calidad de vida como objetivo Gltimo de cualquier ciudadano e incluso de cualquier sociedad
necesita de una serie de instrumentos intermedios a través de los cuales ir acercandose a ese objetivo.
Debemos entender que, las necesidades de una persona en situacion de discapacidad son exactamente las
mismas que las de cualquier otro ciudadano. El problema para las personas en situacion de discapacidad
gravemente afectadas, ademas de sus requisitos especiales para satisfacer esas necesidades, es que hay
mucha gente que piensay decide por ellas, cuales son esas necesidades. Asimismo, la independencia implica
no solo dejar de depender de otros y tener opciones y decisiones propias sino ademas poder asumir nuevas
responsabilidades, en la medida de lo posible. Resulta importante la defensa de la independencia personal
hasta donde lo permita la situacion en que se encuentra la persona con discapacidad. La sobreproteccion,
la victimizaciony la caridad que en muchas oportunidades afecta a las personas con discapacidad resulta
nociva para la vida auténoma.

|V. Reflexiones finales

Debemos considerar a la discapacidad como un hecho inherente al ser humano, y la entendemos
como una manifestacion mas de la diversidad del hombre. Por supuesto que se ha de procurar prevenir,
paliar, o eliminar las “deficiencias” y sus consecuencias, reconociendo el ejercicio de los derechos vy la

38 Ciertas personas requieren de la ayuda personal de otra en sus actividades de la vida diaria, tales como el aseo personal y las necesidades fisiologicas, incluida la actividad
sexual y los cuidados de enfermeria, vestirse y desvestirse, hacer la compra, las tareas del hogar, o realizar gestiones. Pero ademas -y esto es muy importante- el servicio
de asistencia personal apoya actividades fuera del hogar, tales como el estudio, el desempefio de un puesto de trabajo o elacompafamiento hasta dicho puesto, asicomo
el apoyo en las comunicaciones e incluso en las actividades de ocio y tiempo libre. Marafa, J.J. y Lobato, M., “El movimiento de vida independiente en Espafa’, en la obra
Elmovimiento de vida independiente, Vidal Garcia Alonso, J. ob.cit.. 259-280.*° Palacios, A. ELmodelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion de

la convencion internacional sobre derechos de las personas con discapacidad,,

Ed. Cermi, Madrid, 2008.
40 Charlton, J. ., Nothing about Us without Us: Disability Oppression and Empowerment. University of California Press, Berkeley, 1998.
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participacion en igualdad de oportunidades que los demas. Este caracter universalista de la discapacidad
exige que la sociedad asuma gran parte del esfuerzo necesario para llegar a esta situacion y no que este
esfuerzo recaiga solo en personas con discapacidad y sus familias.

Este hecho aparentemente facil de comprender, es muy dificil de asimilar. La sociedad carece
todavia de argumentos para poder comprenderlo. Fundamentalmente esto es asi, toda vida tiene un
valor y todo ser humano debe disponer de las oportunidades y alternativas necesarias, para que pueda
decidir sobre sus asuntos. Vivir con una discapacidad no tiene por qué estar vinculada al sufrimiento, la
marginacion, la opresion, y asumir que otros decidan por ellos.

Para pavimentar este camino, la accesibilidad al entorno, a los edificios, al transporte, y a las
aplicaciones tecnoldgicas, no pueden seguir siendo concesiones graciables, y altamente limitadas,
realizadas en favor de las personas con discapacidad, sino que deberian ser las consecuencias naturales
delreconocimiento a su identidad, y del derecho a acceder a los bienes y servicios de la sociedad, maxime
cuando son medios indispensables para tener control y decision sobre sus vidas y para ejercer el derecho
a la participacion.

Para consolidar esta filosofia, es indispensable la educacion en igualdad de oportunidades siendo
esta la base fundamental para que las personas con discapacidad puedan desarrollarse y vivir en un
entorno disefado paray por las personas que no se encuentre en situacion de discapacidad. La educacion
es el trampolin principal para lograr la cuota de poder necesaria para influir, decidir, y adoptar las medidas
necesarias que aseguren los derechos y dignidad de las personas con discapacidad. Cuando las mismas
hayan sido educadas en el desarrollo de su autonomia en compaiia de los demas nifos y nifas y jovenes
a lo largo de su vida estudiantil, al llegar a la vida adulta estaran en disposicion de llevar una vida como la
que se estipula en el articulo 19 de la Convencion. Tan sélo faltara que se haya desarrollado en paralelo el
articulo 9 (Accesibilidad) de manera que puedan acceder al mercado laboral sin las cortapisas habituales
y con el apoyo que precisan, si estan en disposicion de ello.

Otro de los problemas que se repiten mas continuamente es que precisamente fallen los medios
accesibles, y en estos casos, que no se contara con los medios suficientes para poder desarrollar una
determinada labor deberian de adaptarse los mecanismos de ajustes razonables, para hacer efectiva esta
igualdad al acceso a cualquier puesto de trabajo(acceso universal). Tendremos que comenzar a construir
un disefo universal en donde tengamos acceso todas las personas y se excluya en razon de discapacidad.

Debemos subrayar que el término “vida independiente”, no hace referencia a las capacidades
funcionales, no significa “hacer todo sin ninguna ayuda humana externa”, por lo que no ha de confundirse
con el concepto de autonomia, mucho mas centrado en hacer las cosas por ti mismo. Al contrario, la
autonomia personal y el asistente personal son elementos clave, sin los cuales resulta imposible la
integracion social, la participacion activa, la vida independiente y la calidad de vida.

Diremos que es un término dinamico, y flexible. No es un recetario estatico sobre lo que hay o no
hay que hacer, continuamente enriquecido por el ambito internacional. En términos generales, se emplea
para indicar que las personas con discapacidad tienen el control sobre sus vidas, que pueden acceder a
las mismas oportunidades y enfrentarse a las mismas elecciones de la vida diaria, que las personas sin

30



discapacidad (que tienen estos hechos garantizados). Es decir, tienen el derecho a hablar por si mismas
sin interferencia de otros.

En definitiva, este modo de vida independiente es un factor inspirador de todas las iniciativas
y servicios de las personas con discapacidad. De igual manera, los servicios, ya sean de naturaleza
publica o privada, han de estar gestionados, en la medida de lo posible, por las personas en situacion
de discapacidad y, sin excepciones se ha de procurar y controlar los mismos por las propias personas en
situacion de discapacidad.

Podemos nombrar a modo de ejemplo de estos movimientos de autogestion, en Chile a “Lideres con
mil capacidades”, organizacion sin fines de lucro que trabaja por la autodefensa de los derechos humanos
de las personas en situacion de discapacidad. Obtiene su financiamiento principalmente de la autogestion.
Esta integrada por mujeres y hombres, jovenesy adultos, que pertenecen o han pertenecido a escuelas
especiales, proyectos de integracion escolar, talleres laborales centros de capacitacion o universidades
de diferentes ciudades de la region de Valparaiso. Su principal objetivo es defender los derechos de las
personas en situacion de discapacidad por medio de la auto representacion.

Anivelinternacional podemos nombrar al movimiento de vida independiente en Espafia, ONG, nacida
el ano 2012, sin animo de lucro, impulsada por un grupo de hombres y mujeres con diversidad funcional,
activistas del Foro de Vida Independiente y Divertad* conscientes de que la asistencia personal es la
Unica opcion que aporta a sus vidas igualdad de oportunidades, libertad y dignidad. Se sustentan en los
valores de los derechos humanos, la ayuda y apoyo mutuo, la posibilidad para ejercer poder sobre uno
mismo, la inclusion, la responsabilidad sobre la propia vida y acciones, y el derecho a asumir riesgos.

Su finalidad es Promover la Vida Independiente de las personas con diversidad funcional que
precisan apoyos generalizados, de tal forma que éstas puedan ejercer el poder de decision sobre su propia
existenciay participar activamente en la vida social, politica y comunitaria, conforme al derecho al libre
desarrollo de la personalidad y controlando todos y cada uno de los aspectos de su vida para acceder al
mismo rango de igualdad de derechos y deberes que sus conciudadanos, dentro del mas estricto respeto
a su derecho a la igualdad de oportunidades.

Los Estados deberian promover y apoyar el crecimiento de estas organizaciones, de tal manera
que con el tiempo se naturalice su presencia en la sociedad, hasta lograr el objetivo de esta filosofia,
que no es otro que el control de sus vidas.

Sin embargo, esta filosofia no podra ser plenamente efectiva, mientras la sociedad no sea
consciente de estos principios y los acepte plenamente, y en especial sean apoyados y compartidos por los
responsables de las politicas sociales. Es imprescindible generar un cambio radical de la percepcion que la
sociedad tiene de las personas discriminadas por su diversidad funcional. Para este cambio, deberiamos
estar trabajando ya, en politicas que empezaran desde la base; es decir promocionando la autonomia
de los nifios con diversidad funcional desde su infancia, para lo que resulta imprescindible el desarrollo
del articulo 12.

41-Siglas que se construyen desde el movimiento de vida independiente en Espaiia, que significan “Diver” diversidad y “tad” libertad, y unidas quedan “Divertad”. Con ello
se constituye en un nuevo pensamiento tedrico-practico en torno a la realidad humana, denominada “diversidad funcional”.
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Articulo 24 de la CDPD
Comentarios

|. Redaccion del art. 24

Educacion

“1. Los Estados Parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educacion. Con
miras a hacer efectivo este derecho sin discriminaciony sobre la base de la igualdad de oportunidades,
aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como la ensefianza a lo largo
de la vida, con miras a:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad y la autoestimay
reforzar el respeto por los derechos humanos, las libertades fundamentales y la diversidad humana;

b) Desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con
discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas;

¢) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera efectiva en una
sociedad libre.

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general de educacion por
motivos de discapacidad, y que los nifios y las nifas con discapacidad no queden excluidos de la
ensefanza primaria gratuitay obligatoria ni de la enseinanza secundaria por motivos de discapacidad;

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion primaria y secundaria
inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con las demas, en la comunidad en que
vivan;

¢) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales;

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco del sistema
general de educacion,para facilitar su formacion efectiva;

e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al
maximo el desarrollo academico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion.

3. Los Estados Parte brindaran a las personas con discapacidad la posibilidad de aprender
habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propiciar su participacion plena y en igualdad
de condiciones en la educacion y como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes
adoptaran las medidas pertinentes, entre ellas:
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a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros modos, medios y formatos
de comunicacion
aumentativos o alternativos y habilidades de orientacion y de movilidad, asi como la tutoriay el
apoyo entre pares;

b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de sefias y la promocion de la identidad lingiiistica de
las personas sordas;

c) Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los niiios y las nifas ciegas,
sordas o sordo ciegos
se imparta en los lenguajes y los modos y medios de comunicacion mas apropiados para cada
personay en
entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo académico y social.

4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Partes adoptaran las medidas
pertinentes para emplear a maestros, incluidos maestros con discapacidad, que estén cualificados
en lengua de senas o Braille y para formar a profesionales y personal que trabajen en todos los
niveles educativos. Esa formacion incluira la toma de conciencia sobre la discapacidad y el uso de
modos, medios y formatos de comunicacion aumentativos y alternativos apropiados, y de técnicas
v materiales educativos para apoyar a las personas con discapacidad.

5. Los Estados Parte aseguraran que las personas con discapacidad tengan acceso general a
la educacion superior, la formacion profesional, la educacion para adultos y el aprendizaje durante
toda la vida sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas. A tal fin, los Estados
Parte aseguraran que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad”.

ll. La educacion de la personas en situacion de discapacidad.
Principales modelos en la historia reciente

1.- La segregacion

Se entiende por segregacion educativa el modelo segun el cual se considera que la educacion es
de mayor calidad cuando se imparte a grupos homogéneos. Esta idea, que en principio puede parecer
que no pretende perjudicar a nadie, desemboca en el empobrecimiento de la educacion, especialmente
la de aquellos que constituyen minoria y que por lo tanto son objeto de un aislamiento mayor.

Enrelacion con las personas en situacion de discapacidad, la dignidad inherente a todo ser humano
no les ha sido reconocida hasta hace pocas décadas*’, y en consecuencia, durante muchisimo tiempo,
las personas en situacion de discapacidad no eran consideradas dignas de ser educadas, cuando no eran
eliminadas o aisladas completamente de la vida social .

“2 Etxeberria, Xavier; FLOREZ, Jests: Discapacidad y Sociedad: Aspectos éticos , en Canal Down 21, revista virtual [en linea], Espafia, Down21.org. Disponible en web: http:/
www.down21.org/web_n/index.php?option=com_content&view=category&id=878:etica- &ltemid=2309&layout=default [Ultima Consulta: 29 de Enero 2015]
40 se les aceptaba tan sdlo como bufones en la Corte, como puede verse en obras maestras de la pintura
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2.- La Integracion

De la desatencion y marginacion iniciales, se paso a la Educacion Especial, y vista la segregacion que
ésta generaba, se paso a la Normalizacion e Integracion de las personas en ambientes menos restrictivos,
lo que finalmente, dio lugar a la Inclusion educativa, laboral y social de los individuos, basada en las
modificaciones ambientales. En el modelo de integracion, el sistema ordinario no cambia, es el nifio con
discapacidad el que debe adaptarse al mismo mediante terapia o rehabilitacion, y sino consigue adaptarse,
fracasara. Solamente podra acudir a la escuela regular una vez que los especialistas le haya “curado” en
una escuela segregada.

El concepto de normalizacion no significa convertir en “normal” a una persona con determinadas
necesidades especiales, sino aceptarlo tal y como es, incluyendo sus necesidades, reconociéndole los
mismos derechos que a los demas y ofreciéndole los servicios pertinentes, para que pueda desarrollar al
maximo sus posibilidades y vivir una vida lo mas normal posible.

3.- La Inclusion

La educacion inclusiva supone un sistema flexible que parte de la idea de que todos los ninos
son diversos, de que todos los nifos pueden aprender, de que existen distintas capacidades, grupos
étnicos, estaturas, edades, origenes, géneros y que el sistema debe cambiar para adaptarse a cada nifo.
La escuela es el primer lugar de convivencia para una persona fuera del ambito de la familia y desde esta
perspectiva, se hace imprescindible que todos los alumnos en situacion de discapacidad puedan recibir
educacion en los mismos espacios que el resto de los miembros de la gran familia humana, para compartir
espacios y experiencias. Es preciso sefalar que, “...cuando se habla de educacion inclusiva y atencion
a la diversidad, no se esta haciendo referencia a como se educa a un grupo de alumnos (los “raros”),
sino a como se educa a todos, pues todos los alumnos son diversos, aunque algunas diferencias
sean mas evidentes” %4,

El alumno en situacion de discapacidad debe ser uno mas, con sus apoyos y sus oportunidades de
aprendizaje. El modelo social, en el campo de la educacion, supone que el profesorado regulary las escuelas
regulares deben estar preparados para brindar oportunidades de aprendizaje a personas heterogéneas,
incluidas aquellas en situacion de discapacidad. Por tanto “todos tienen derecho a una educacion de
calidad, a una educacion en convivencia y a una educacion ajustada a las necesidades de cada alumno,
pues el afan de homogeneidad a toda costa no da buenos resultados” *.

En el cambio de modelo operado desde la integracion hacia la inclusion ha tenido una importancia
fundamental el informe Warnock, elaborado por el Comité para el Parlamento Inglés en 19784 El concepto
de necesidades educativas especiales constituye el ntcleo basico de la comprension de la educacion
especial hoy.

Elinforme Warnock senald que debia “suprimirse la categorizacion tradicional de la discapacidad
v, en su lugar, los alumnos que necesitaban recursos educativos especiales debian valorarse tras

4 Cayo.L, y Sastre, A., Impacto de la Convencion internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espafiola. Ed.Cinca-Cermi.
Madrid, 2011, p.23.

“Tdem

46 Warnock Committe: Special Educational Needs: the Warnock Report, London, D.E.S., 1978. [Informe sobre necesidades educativas especiales], Siglo Cero, N° 120, Julio
Agosto 1990
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un analisis especifico del perfil de sus demandas educativas”’. La critica a la categorizacion de la
discapacidad se baso en cuatro razones principales:

1. Muchos nifios estan afectados por varias discapacidades.

2. Las categorias transmiten la idea de que todos los nifios incluidos en ellas presentan situaciones
educativas semejantes.

3. Las categorias no permiten que otros ninos reciban ayuda extraordinaria.

4. Las categorias etiquetan a los ninos, lo que produce un efecto negativo en su autoestimay en
las expectativas hacia su progreso educativo.

Elinforme concluyd en que no era positivo continuar con una distincion tajante entre alumnos con
discapacidad y alumnos sin discapacidad, sino que era preferible establecer un continuo de necesidades
de los alumnos, desde las ordinarias hasta las especiales*®. Surge asi un término y un concepto que ha
abierto una nueva etapa en la educacion especial: las necesidades educativas especiales de los alumnos®.

Debemos decir que en este modelo que acabamos de ver, existen evidencias suficientes para pensar
que la presencia de un modelo tradicional de educacion especial que sustente las practicas inclusivas
no permite avanzar en un concepto de inclusion mas contemporaneo, produciendo asiun maquillaje en
la escuela donde las practicas de exclusion se han trasladado a su interior. Un ejemplo de lo anterior se
observa en la Politica Nacional de Educacion Especial Chilena. Cuyo objetivo es compensar la exclusion
que tenian algunos estudiantes del sistema de educacion regular por presentar una discapacidad. Es asi
como la traduccion de este artefacto social denominado politica de educacion especial ha permitido
que aquellos estudiantes que aprenden de manera distinta a la mayoria puedan participar del sistema
educativo comun, teniendo acceso a una educacion regular. Sin embargo, ha legitimado nuevas practicas
de exclusion al interior de la escuela. Especificamente, aparece la imperiosa necesidad de establecer
categorias diagnosticas precisas para aquellos estudiantes, antes segregados de las escuelas regulares,
con el propdsito de fijar subvenciones econdomicas especiales y distintas al resto de los estudiantes.

Luego de examinar los modelos, podemos concluir, que la direccion general en los cambios de
principios y directrices de actuacion mejora progresivamente, reduciendo y eliminando la marginacion
y segregacion y planteando una mayor participacion y la equiparacion plena de oportunidades de las
personas con discapacidad. A pesar de dicha direccion positiva, en la sociedad conviven a la vez practicas
que reflejan modos de actuacion que responden a paradigmas ya superados hace tiempo. Y, en algunos
ambitos o sectores, esas practicas con arreglo a principios y modelos decaidos siguen siendo mayoritarias.

Por ejemplo, refiriendonos a Chile, existen ahora grandes dificultades para generalizar y encauzar
con eficacia la inclusion educativa.

Sin embargo, como veremos a continuacion, la Convencion sobre los Derechos de las Personas

4 Cayo.L., y Sastre, A, Impacto de la Convencion internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espafiola, Ob.Cit., ,p.25.
“8Tdem. Slee, R.(2001). Inclusion in practice: does practice make perfect?, Educational Review, 53: 113-123.
MINEDUC (2005). Politica Nacional de Educacion Especial: Nuestro compromiso con la diversidad. Recuperado el 15-07-2007. http://www.mineduc.cl/biblio
documento/200704252105370.POLiTICAEDUCESP.pdf.
49 Tdem.
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con Discapacidad, exige al Estado Chileno (ratificado la CDPD, en 2008) acabar con ese estancamiento.

lll. Comentarios al art. 24

La CDPD es un tratado de derechos humanos y configura el derecho a la educacion inclusiva
desde esta perspectiva. {Qué significa para la Convencion la educacion inclusiva? Lo desarrollaremos a
continuacion.

El articulo 24.1

Configura el derecho a la educacion de las personas en situacion de discapacidad sobre la base de
laigualdad de oportunidades y la no discriminacion obligando a los Estados Parte a garantizar, un sistema
de educacion inclusivo a todos los niveles, asi como la ensefanza a lo largo de la vida. La finalidad que
se persigue con este sistema de educacion inclusiva a todos los niveles, asi como con la ensefanza a lo
largo de la vida, es triple y se desarrolla en los tres sub-parrafos siguientes: a) Desarrollar plenamente
el potencial humano y el sentido de la dignidad y la autoestima y reforzar el respeto por los derechos
humanos, las libertades fundamentales y la diversidad humana; b) Desarrollar al maximo la personalidad,
los talentos y la creatividad de las personas con discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas;

¢) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera efectiva en una sociedad
libre.

El objetivo a) se refiere a todos los alumnos. Los objetivos b) y ¢) se refieren a las personas en situacion
de discapacidad. El que la cabecera del apartado 1 del art. 24 haga mencion a la no discriminaciony a la
igualdad de oportunidades no es casual. El principio de no discriminacion es una de las piedras angulares
del ordenamiento juridico de derechos humanos°.

Se trata de un principio incluido en todos los demas tratados de derechos humanos. La Convencion
ensu art.2, define la discriminacion por motivos de discapacidad como“cualquier distincion, exclusion
o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el proposito o el efecto de obstaculizar o dejar
sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico, economico, social, cultural, civil o de
otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes razonables”.

Los Estados tienen que terminar con la discriminacion tanto en el Derecho, por ejemplo
discriminaciones contempladas en las leyes, como en la practica, por ejemplo cuando la discriminacion
ocurre en un colegio. Con frecuencia el colegio es el primer lugar donde las personas en situacion de
discapacidad son victimas de discriminacion®®. Sin embargo los Estados pueden discriminar a favor de las
personas en situacion de discapacidad (discriminacion positiva) cuando sea necesario para garantizar la
igual de oportunidades entre personas en situacion de discapacidad y aquellas que no se encuentren en
situacion de discapacidad®?.

0 Tdem.

51 \erdugo Alonso, Miguel Angel (coord.): La Declaracién de Salamanca sobre necesidades educativas especiales 10 afios después. Valoracién y prospectiva, Salamanca,
Publicaciones del INICO, 2004, [en linea}, Espaiia, sid.usal.es, Disponible en web: http://sid.usal.es/idocs/F8/FD09045/declaracion_salamanca_completo.pdf, [Consulta:
30 de enero 2015], p. 29.

2 ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary
Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http://www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 30 de enero de
2015], p. 14. En espafiol en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=63.
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La Convencion no ofrece una definicion de qué se entiende por un sistema de educacion inclusivo,
pero en el contexto de Naciones Unidas es un concepto que ha sido desarrollado a partir de la Declaracion
Universal de Derechos Humanos de 1948, en una serie de tratados, declaraciones y conferencias, recopiladas
explicitamente en el Informe que el Relator Especial sobre el Derecho a la Educacion redactd en 2007
para el Consejo de Derechos Humanos de la ONU3.

Lo que si hace la Convencion es imponer a los Estados Parte obligaciones muy concretas, tanto
respecto al acceso a la educacion de las personas en situacion de discapacidad, como respecto a las formas
de apoyo en la escuela que pueden precisar las personas en situacion de discapacidad para alcanzar las
finalidades del derecho a la educacion recogidas en los sub-apartados a), b) y ¢) del apartado 1 del articulo
24,

1° Art. 24.2.a) “Que las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general
de educacion por motivos de discapacidad, y que los nifos y nifnas con discapacidad no queden
excluidos de la enseinanza primariay gratuita y obligatoria ni de la ensenanza secundaria por motivos
de discapacidad”.

2° Art.24.2.b) “Que las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion primaria
y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con las demas, en la
comunidad en que vivan”.

32 Art.24.2.c) “Que las personas con discapacidad tengan acceso general a la educacion
superior, la formacion profesional, la educacion para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin
discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas. A tal fin, los Estados Partes aseguraran
que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad”.

Las obligaciones mas arriba recogidas son en cierta medida redundantes, se superponen, pero
cada una de ellas presenta matices que es preciso analizar.

Articulo 24.2.3) La primera obligacion es menos exigente y tiene dos vertientes: se refiere, en su
primera parte, al acceso en general al sistema educativo por parte de cualquier persona en situacion de
discapacidad, ya sea nifio, adolescente o adulto; y en cambio, en su segunda parte, se refiere solamente
a niflos y adolescentes (ensefianza primaria gratuita y obligatoria y ensefanza secundaria). Va dirigida,
fundamentalmente, a los paises en desarrollo, donde un 98% de los nifos en situacion de discapacidad
estan sin escolarizar y donde el 97% de los adultos en situacion de discapacidad son analfabetos, llegando
al 99 % en el caso de las mujeres®.

La tasa neta de escolarizacion de alumnos en general en educacion primaria en el Sur, 0 mundo
en desarrollo, se ha incrementado al 86% en todas las regiones®, pero las estadisticas muestran que en
muchas zonas todavia es necesario recorrer un largo camino hasta alcanzar la educacion para todos, incluso
la de nifos que no se encuentran en una situacion de discapacidad. Es probable que 50 paises no logren

53 \/éase a este respecto VERNOR MUNOZ VILLALOBOS, The Right to Education of Persons with Disabilities, Report of the Special Rapporteur on the Right to Education to
the UN Human Rights Council, A/HRC/4/29, Geneva, 19 February 2007, pp. 9-10. Disponible en web en varios idiomas, entre ellos en espafiol: http://ap.ohchr.org/documents
dpage_s.aspx?m=99 http://daccess-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G07/108/95/PDF/G0710895.pdf?OpenElement [Consulta 20 agosto 2011].

> ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary
Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http://www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 29 enero 2015], p.
82.En espafiol en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=631.

5 United Nations, Millennium Goals Development Report 2006, New York, p. 6, http://mdgs.un.org/unsd/mdg/Resources/Static/Products/Progress2006/MDG Reprt2006.pdf.
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cumplir con el Segundo Objetivo de Desarrollo del Milenio, relativo a la educacion primaria universal.
Mientras exista un nimero tan grande de nifios en situacion de discapacidad sin escolarizar, el objetivo
de Desarrollo del Milenio de escuela primaria universal para 2015 va a seguir siendo inalcanzable®®.
Articulo 24.2.b) La segunda obligacion vuelve a referirse a nifios y adolescentes, pero introduciendo
matices. La educacion primaria y secundaria a la que deben acceder tiene que tener las siguientes notas
caracteristicas: (i) Debe ser inclusiva. (i) Tiene que tener calidad. (iii) Debe ser gratuita. (iv) El acceso
debe ser en igualdad de condiciones con las demas personas. (v) La escuela debe estar en la comunidad
en la que vivan. Esta obligacion por tanto, es mucho mas exigente, y va dirigida a todos los paises, tanto
desarrollados como en desarrollo, aunque el recorrido que tiene que recorrer cada pais para llegar a ese
resultado es muy distinto, segun su grado de desarrollo y segin su avance en el proceso de inclusion
comenzado hace anos en los paises desarrollados de manera variable.

¢Como ha podido establecerse una obligacion tan exigente, existiendo tantas diferencias entre
los paises del Norte y los paises del Sur?

Efectivamente, las posibles barreras a la educacion de las personas en situacion de discapacidad
son muchas, y en los paises en desarrollo, algunas son mucho mas importantes, entre ellas estan las
siguientes: (i) Pobreza. (i) Escuelas masificadas. (iii) Falta de profesorado formado. (iv) Falta de ajustes
razonables y apoyos a los alumnos en situacion de discapacidad. (v) Instalaciones inaccesibles. (vi) Curriculo
inaccesible. (vii) Transporte escaso o inaccesible. (viii) Estigma social y falta de familiaridad con el entorno
escuela.”’

Sin embargo, los derechos humanos también funcionan como meta, y en este sentido el derecho
a la educacion forma parte de los llamados derechos econémicos, sociales y culturales, sujetos a la
aplicacion progresiva recogida en el art. 4.2 de la Convencion®®,

Dado que la inclusion es un proceso, todos los paises estan obligados a avanzar para cumplir con
la Convencion, cada uno desde el punto en el que esta, hasta que todos los nifos y adolescentes con
discapacidad disfruten de una educacion con arreglo a la obligacion exigente del art. 24.2.b), es decir
educacion primaria y secundaria inclusiva, de calidad, gratuita, en igualdad de condiciones con los demas
y en la comunidad en que vivan. La meta a la que tienen que llegar todos es la misma, pero el recorrido
es diferente.

La resistencia al cambio es muy fuerte, todavia hay personas que se plantean la siguiente
pregunta: Cuando la Convencion habla de educacion inclusiva, ¢incluye a todos los alumnos en situacion
de discapacidad?. El articulo 24 no hace ninguna excepcion, respecto de quienes tiene restricciones a este
derecho a la educacion inclusiva, por tanto es un derecho que corresponde a todas persona en situacion
de discapacidad o que no se encuentra en situacion de discapacidad, respetando asi, el heterogéneo
mundo de la discapacidad y la diversidad humana en general.

%6 Cayo.L., y Sastre, A., Impacto de la Convencion internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espafiola, Ob.Cit, p, 53.

> ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary
Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http://www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 30 enero 2015], p.
82. En espafiol en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=631.

8 Cayo.L., y Sastre, A., Impacto de la Convencion internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espafiola, Ob.Cit,p,57.
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Con respecto de esto Gltimo en Chile se han realizado esfuerzos para incorporar la diversidad
en las escuelas un ejemplo de ello se puede visualizar en el ambito de las politicas interculturales. A
modo de ejemplo, en Chile se instaura un sistema de educacion intercultural bilinglie con el propdsito de
permitir a estudiantes indigenas (Mapuche, Aymara, Rapa Nuiy Quechua) desenvolverse adecuadamente
tanto en su cultura de origen como en la sociedad global. Especificamente, durante el 2006 se aprueba
el disefio del subsector de Lengua Indigena que busca garantizar la ensefianza de las lenguas indigenas
en aquellas unidades educativas con presencia mayoritaria de nifias y nifilos de ascendencia indigena®®
(MINEDUC, 2007).

La Convencion establece de manera nitida y sin ambiguedades el vinculo entre educacion
inclusivay el derecho a la educacion de las personas en situacion de discapacidad. La Convencion, segin
el Manual para Parlamentarios, elaborado por la ONU, promueve un enfoque de educacion basado en
la creciente evidencia cientifica, que muestra que la educacion inclusiva no so6lo proporciona el mejor
entorno educativo, incluyendo a los nifos en situacion de discapacidad intelectual, sino que también
ayuda a derribar barreras y a poner en cuestion estereotipos®. Este enfoque ayuda a crear una sociedad
que aceptay abraza la discapacidad en lugar de temerla. Cuando los nifios en situacion de discapacidad
y sin ella, crecen juntos y aprenden, uno al lado del otro, en la misma escuela, desarrollan una mayor
comprension y un mayor respeto reciproco®.

Esta postura sobre la inclusion se hace extensiva al mundo de la discapacidad, entendiendo que
algunos alumnos necesitaran de apoyos menos 0 mas intensos, incluyendo la situacion de discapacidad
intelectual. Sin embargo, resulta ineludible pensar en como conseguir que los alumnos en situacion de
discapacidad que requieren apoyos muy intensos, puedan acceder a una educacion lo mas inclusiva posible.
Desde el modelo social de los derechos humanos se garantiza la plena inclusion de todos los alumnos
en situacion de discapacidad en el sistema educativo. No seria coherente con la Convencidon pensar que
el modelo médico-rehabilitador es valido para algunas personas, seria tanto como negarles su condicion
de personas.

Ademas, la Convencion obliga a los Estados Parte a garantizar, una vez que el nifio, joven o adulto
ha accedido a la escuela, universidad o programa de formacion de que se trate, las siguientes medidas
generales:

(i) Art.24.2.c Que se realicen ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales

(ii) Art. 24.2.d Que se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco
del sistema general de educacion, para facilitar su formacion efectiva.

(iii) Art. 24.2.e Que se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que
fomenten al maximo el desarrollo academico y social, de conformidad con el objetivo de la plena
inclusion”.

* MINEDUC (2007). Programa de Educacion Intercultural Bilinglie 2007. Recuperado el 3 de agosto de 2007,
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/200708240835400.ProgramadeEducaciOn.ppt.

%0 Cayo.L., y Sastre, A., Impacto de la Convencion internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espafiola, Ob.Cit, p,59.

* ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary
Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http://www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 11 abril 2010], pp.
83. En espafiol en http:/www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=631.
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Analisis de las medidas generales, destinadas a cualquier persona en situacion de discapacidad.

Art.24.2.c La primera de las medidas generales incluye dos conceptos fundamentales para comprender
el contenido y alcance del derecho a la educacion inclusiva. Son los conceptos de ajuste razonable y de
necesidades individuales. Aunque estos dos conceptos podrian bastar y no seria necesario describir en
detalle otros apoyos, tales como los especificos a la comunicacion, la experiencia ha mostrado que es ahi
precisamente donde se han producido las mayores discriminaciones®. Ello ha provocado que los redactores
hayan entrado en ciertos detalles para evitar que se repitan. Por “ajustes razonables” se entenderan las
modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales (definicion incluida en el articulo 2).

De acuerdo con este principio, cualquier persona en situacion de discapacidad puede argumentar
que tanto el Estado, como otros actores a quien el Estado requiera, incluidos los del sector privado, estan
obligados a tomar medidas de ajuste a su situacion particular, mientras dichas medidas no impongan una
carga desproporcionada. El concepto de “ajuste razonable” es piedra angular de la Convencion, puesto
que la denegacion de dicho ajuste razonable implica “discriminacion por motivos de discapacidad” de
acuerdo consu articulo 2. En este sentido es importante que cualquier legislacion nacional sobre igualdad
de oportunidades incluya la denegacion de ajuste razonable como acto de discriminacion®?,

Los ajustes razonables en educacion pueden consistir en medidas muy diversas, algunas de las
cuales han sido recogidas en el articulo 24 de manera no exhaustiva. El concepto de ajuste razonable va
muy ligado al de necesidades individuales, puesto que el ajuste va vinculado a las necesidades de una
persona concreta, no de varias, es decir que no se precisa que varias personas en situacion de discapacidad
precisen del mismo ajuste razonable para justificar que este se lleve a cabo en una comunidad concreta.

(1) Articulo 24.2.d) El matiz que aporta este parrafo respecto al anterior, es que el apoyo debe prestarse
en el marco del sistema general de la educacion, para facilitar su formacion efectiva. Cabe entender que
lo que se pretende es que el alumno tenga la posibilidad, no solo de adquirir unos conocimientos, sino
también el titulo oficial que los acredite.

(i) Art. 24.2.e) Este parrafo incide de nuevo en que las medidas deben ser personalizadas (atendiendo
a las necesidades individuales), en entornos normalizados que fomenten el desarrollo académico y
social (los alumnos con discapacidad deben tener facilidades para relacionarse con alumnos con y sin
discapacidad), con el objetivo de la plena inclusion. Existen recursos y herramientas para ayudar a las
escuelasy a los profesores a implantar practicas inclusivas en la ensefianza y aprendizaje en aula, mediante
la autoevaluacion y registro de progresos, o para hacer ajustes razonables.®*

%2Cayo.L., y Sastre, A., Impacto de la Convencion internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espaiiola, Ob.Cit, p, 61.

% ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary
Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http:/www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 30 enero 2015], p.
60. En espanol en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=53*
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Analisis de medidas especificas destinadas a derribar determinadas barreras. Cabe entender que las
barreras de comunicacion son mas dificiles de derribar en la practica que las fisicas. Por ello la Convencion
es muy prolija al hacer una lista no cerrada:

Art.24.3.3) en la que menciona el Braille, la escritura alternativa, otros modos, medios y formatos
de comunicacion aumentativos o alternativos (por ejemplo pictogramas) y lengua de senas.

Especialmente destacable es el hecho de que en el articulo 24.3. b) y ¢), aunque se mencione a
las personas sordas, a los nifos ciegos, sordos y sordo-ciegos, no se limita la ensefianza de ninguno de
los sistemas, medios y formatos de comunicacion a situaciones de discapacidades concretas; sino que
permite que cada persona, con independencia del nombre que tenga su discapacidad, reciba aquellos
apoyos que necesita (por ejemplo los nifios con paralisis cerebral o trastorno del espectro autista que no
se expresan oralmente utilizan con mucho aprovechamiento pictogramas y lengua de signos adaptada).

Otros apoyos concretos citados son: facilitar el aprendizaje de habilidades de orientacion y de
movilidad, y finalmente la tutoria y el apoyo entre pares (donde unos alumnos apoyan a otros).

Analisis de las obligaciones relativas a empleo y formacion del profesorado. Los redactores de la Convencion
han querido hacer hincapié y garantizar un aspecto crucial en el éxito del proceso de inclusion: el profesorado.

El articulo 24.4 garantiza la seleccion de personal cualificado en lengua de sefas o Braille y la
formacion de personal existente en todos los niveles educativos. La formacion no se cifie solamente a
lengua de senas o Braille sino que abarca la toma de conciencia sobre la discapacidad, el uso de modos,
medios y formatos de comunicacion aumentativos y alternativos apropiados, y en general, técnicas y
materiales educativos para apoyar a las personas en situacion de discapacidad.

Articulo 24.5 Esta obligacion se refiere a jovenes y adultos. Aqui la Convencion sefiala las necesidades
educativas de un gran numero de adultos en situacion de discapacidad que no han sido educados o lo han
sido de manera deficiente, debido a la falta de oportunidades o de acceso cuando eran nifios. También
reconoce la importancia del aprendizaje a lo largo de toda la vida, incluyendo el de aquellos adultos que
adquirieron su situacion de discapacidad en esta etapa de la vida y que, por tanto, desean o precisan de
mas formacion, incluyendo la universitaria y la de formacion profesional, para aumentar su capacidad de
trabajar®.

IV. Efectos en los ordenamientos juridicos internos y en los sistemas
educativos nacionales

Los efectos que la firma y ratificacion de la Convencion tienen en los distintos Estados Parte dependen
de lo previsto en la Constitucion de cada pais sobre la recepcion de los Tratados Internacionales. Uno de
los principios basicos del Derecho Internacional obliga a que todo Estado Parte en un Tratado garantice
que su propia ley nacional y su practica sean coherentes con las exigencias del Tratado. En algunos casos

54 Por ejemplo el Index for inclusion, elaborado por el Centre for Studies on Inclusive Education (CSIE) descrito en RIESER, Richard: Implementing inclusive education, A
Commonwealth Guide to Implementing Article 24 of the UN Convention on the Rights of People with Disabilities, Commonwealth Secretariat, London, 2008, p. 125 y ss.,
disponible en web: Centre for Studies on Inclusive Education, Index for Inclusion: developing learning and participation in schools, CSIE, Bristol, 2002, http://inclusion.uwe
ac.uk/csie/indexlaunch.htm. También el anexo de lista de comprobacion en Rieser, op. Cit. p. 160 y ss,

% ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary

Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http://www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 30 enero de 2015],
pp. 82. En espafiol en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=631.
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el propio Tratado proporciona una guia general de las medidas que deben tomarse. Otras veces, incluye
estipulaciones especificas. La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad contiene
los dos tipos de normas. Por esta razon el Parlamento de cada Estado tiene un papel crucial a la hora de
garantizar que se adoptan las medidas exigidas por la Convencion®®,

El derecho a la Educacion, dentro de la Convencion, forma parte del grupo de los derechos
econdmicos, sociales y culturales, y respecto a ellos, los Estados Parte se comprometen a tomar medidas
hasta el maximo de sus recursos disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de la cooperacion
internacional, para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos (art. 4.2), sin perjuicio
de las obligaciones previstas en la presente Convencion que sean aplicables de inmediato en virtud del
derecho internacional. Por otra parte el articulo 4.2 sobre aplicacion progresiva, en lo que se refiere a
cooperacion internacional, se ve complementado por el articulo 32, que obliga tanto a los Estados Parte
cooperantes como a los receptores de ayuda. Ello implica que cualquier cooperacion internacional en
materia educativa tiene que ir orientada a la inclusion educativa.

Se entiende que el concepto de discapacidad en todos los Estados Parte debe estar contemplado
“en las normas internas con arreglo al modelo social. También es necesaria la incorporacion del concepto
de igualdad de oportunidades y no discriminacion, con mencion explicita a que la denegacion del ajuste
razonable supone discriminacion por motivo de discapacidad”®.

V. Reflexiones finales

La educacion inclusiva como nuevo planteamiento de la CDPD, obliga a los Estados a tomar las
medidas necesarias para plasmar este planteamiento en los sistemas educativos nacionales. Chile al
ser uno de ellos, tiene la obligacion de ir adoptando estas medidas, entendiendo los fundamentos de
la educacion inclusiva que nos propone el instrumento internacional, que en principio se distancia de
nuestro sistema educativo actual, basado en la “integracion” mas que en la inclusion. Debemos recordar
que existe una confusion al respecto, ya que se esta empezando a utilizar como sindnimo de integracion,
cuando se trata de dos concepciones distintas.

Debemos aclarar estos términos ya que pueden llevar a una confusion en la aplicacion de principios.

El concepto de inclusion es mas amplio que el de integracion y parte de un supuesto distinto,
porque esta relacionada con la naturaleza misma de la educacion general y de la escuela comidn®. En un
sistema inclusivo, basado en el derecho a la no discriminacion e igualdad de oportunidades, no pueden
coexistir dos modalidades de escolarizacion separadas, sino que el sistema debe disponer de una Gnica
modalidad para todo el alumnado, y ademas debe ser un sistema basado en la calidad de la atencion
educativa proporcionando a cada alumno los apoyos que éste precise.

La inclusion implica que “todos los nifos de una determinada comunidad aprendan juntos

% ONU, Department of Economic and Social Affairs (UN-DESA), the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (OHCHR) and the Inter-Parliamentary
Union (IPU), From Exclusion to Equality: Realizing the rights of persons with disabilities, Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, 2007. Disponible en web: http:/www.unclef.com/disabilities/documents/toolaction/ipuhb.pdf [Consulta: 30 enero 2015], pp.
51-52. En espafiol en http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=631
Cayo.L.,y Sastre, A., Impacto de la Convencidn internacional de los Derechos de las personas con discapacidad en la legislacion educativa Espafola, Ob.Cit,p, 71.

7 Blanco, R., hacia una escuela para todos y con todos, Este articulo fue publicado en el Boletin 48 del Proyecto Principal de Educacion, Santiago, 1999. La reproduccion
presente esta autorizada por la autora para el CCPD.
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independientemente de sus condiciones personales, sociales o culturales. Se trata de lograr una escuela
en la que no existan “requisitos de entrada” ni mecanismos de seleccion o discriminacion de ningun tipo;
una escuela que modifique substancialmente su estructura, funcionamiento y propuesta pedagogica para
dar respuesta a las necesidades educativas de todos y cada uno de los nifios y nifas, incluidos aquellos
que presentan una discapacidad” ®°.

Mientras que en la integracion el énfasis esta en la adaptacion de la ensefianza en funcion de las
necesidades especificas de los nifios integrados, en la inclusion el centro de atencion es la transformacion
de la organizacion y respuesta educativa de la escuela para que acoja a todos los nifios y tengan éxito
en su aprendizaje’®. La educacion inclusiva “implica una vision diferente de la educacion coman basada
en la heterogeneidad y no en la homogeneidad. La atencion a la diversidad es una responsabilidad de la
educacion comidn porque las diferencias son inherentes al ser humano y estan presentes en cualquier
proceso de ensefianza aprendizaje’?.

En este sentido es importante insertar las necesidades educativas especiales dentro de la
diversidad y avanzar hacia escuelas que atiendan las necesidades de todos los alumnos y alumnas. Hablar
de “diversidad es hablar de nifios con necesidades, intereses y motivaciones distintos, nifos de la calle,
trabajadores, migrantes, de minorias étnicas, linglisticas y culturales, de nifios de diferentes estratos
socioeconomicos”.’?

Por lo anterior, diremos que entre la Convencion y las previsiones del Derecho Chileno en esta
materia, la realidad educativa en Chile esta todavia muy alejada del modelo disefiado por la Convencion.
Asi, existen deficiencias en la adaptacion de los centros regulares que impiden una atencion adecuada,
dificultades en la transformacion de los centros de educacion especial en centros de recursos de apoyo a
los centros educacionales regulares, esquemas cerrados de diagnostico de los alumnos con necesidades
educativas especiales, dificultades de coordinacion entre administraciones educativas, falta de profesorado
de apoyo en la educacion no obligatoria, casos de incumplimiento de las ratio, dificultades de atencion
en el ambito rural y problemas de acceso tanto a los espacios como a los contenidos.

La eficacia del sistema se veria reforzada con una adecuada informacion, formacion y apoyo a las
familias y con la formacion permanente del profesorado. Por otro lado, la igualdad y no discriminacion por
razon de discapacidad es un tema educativo que deberia ser incluido en todos los niveles de la ensefianza.

No conviene olvidar, por Gltimo, que en esta y en otras materias, de la formacion de los profesionales
depende la eficacia de muchos de los derechos reconocidos. En este sentido, por ejemplo, los ingenieros
que desarrollen el disefio para todos solo podran existir si previamente han recibido una formacion
adecuada.

Para finalizar, nombrar algunas directrices para el desarrollo de la escuela inclusiva:

(i) que el desarrollo de las escuelas inclusivas es un proceso de cambio importante que lleva
tiempo y ha de realizarse de forma gradual. No es necesario esperar a que se den todas las condiciones
favorables para iniciar el proceso porque entonces no se empezaria nunca; lo importante es tener claro
cuales son parairlas construyendo gradualmente. La construccion gradual de estas condiciones forma parte
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del propio proceso de desarrollo de escuelas inclusivas. Pero para alcanzar esta situacion, es precisa una
profunda transformacion del sistema, que no se alcanzara eliminando los centros de educacion especial
sin mas.

Enrealidad, estos centros hoy dia son los que contienen los recursos mas idoneos, tanto personales
como materiales, para lograr una atencion educativa adecuada al alumnado con necesidades mas extensas
de apoyo. Se precisa, por tanto, abordar un proceso de cambio que determine que, una vez concluido,
estos recursos se encuentren a disposicion de aquellos alumnos que los precisen, mientras ellos acuden
al centro ordinario que les corresponda en condiciones de igualdad con el resto del alumnado. Transferir
paulatinamente a los alumnos de los centros de educacion especial a clases en aulas en los centros
ordinarios con apoyo de su personal especializado. Sobre esta medida se propone transitoriamente la
implantacion de un modelo de aulas estables basado en descentralizar primero los centros de educacion
especial y orientarlos hacia la inclusion antes de que todos los alumnos pasen a modalidad ordinaria.

(i) Es un proceso permanente y continuo que supone que no existan modalidades de escolarizacion
diferentes para alumnos diferentes, sino que todos se eduqguen en las mismas aulas ordinarias; ya que lo
contrario supone una vulneracion del derecho a la igualdad de oportunidades. Pero la inclusion nunca
supone ignorar la especificidad de los grupos que componen la poblacion con discapacidad.

(iii) Como paso previo a un proceso de cambio, se necesita asegurar la adquisicion de conocimientos
sobre lo que es inclusion y el abandono de la pretension de que este sistema educativo es inclusivo;
conocer por qué no llega a serlo y que exista una clara y firme voluntad (y creencia) tanto politica, como
administrativa como de la comunidad educativa y de la sociedad en general de que la inclusion es posible
y deseable, y por tanto, llevar a cabo los cambios que resulten precisos para su logro.

(iv) Legislacion. Toda la legislacion educativa debe ser consecuente con los principios recogidos
en la Convencion, y con el modelo social de discapacidad. Se trata de un enfoque de derechos humanos.
Ello supone que el Plan de Transicion, en sus aspectos legislativos y normativos, garantice, a todos los
alumnos en situacion de discapacidad el derecho a acudir a centros ordinarios, con independencia de sus
caracteristicas personales.
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Articulo 25 de la CDPD
Comentarios

|. Redaccion del articulo “Salud”

“Los Estados Parte reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas
alto nivel posible de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Asi, adoptaran las medidas
pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan
en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. En particular, los
Estados Parte:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencion a la salud gratuitos o a
precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas, incluso en el ambito de la
salud sexual y reproductiva, y programas de salud pablica dirigidos a la poblacion;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad especificamente
como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccidn e intervencion, cuando proceda, y
servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas discapacidades, incluidos los
ninos y las nifas y las personas mayores;

c) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las personas con
discapacidad, incluso en las zonas rurales;

d) 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, entre
otras formas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia
y las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de
normas éticas para la atencion de la salud en los ambitos pablico y privado;

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en la prestacion de seguros de
salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacion nacional, y velaran por que esos seguros
se presten de manera justa y razonable;

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencion de la
salud o alimentos solidos o liquidos por motivos de discapacidad.

Il. Comentarios

El presente, es el articulo genérico sobre salud y establece el derecho de las personas en situacion
de discapacidad a gozar del mas alto nivel posible de salud’®. Este articulo introduce tres cuestiones

7*Este derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud se interpreta a la luz de la doctrina generada en el ambito de Naciones Unidas por el Comité de Derechos Economicos
Sociales y Culturales. Vid. Comentario General n°® 14 (2000)

Existe, pues, la necesidad de formar la personal sanitario en materia de derechos humanos con el fin de evitar comportamientos o actitudes discriminatorias. En el ambito
sanitario se produce discriminacion por un determinado porcentaje del personal sanitario, incluso por personas bienintencionadas que no pretenden discriminar pero que
inconscientemente lo hacen. El objetivo de formar en derechos humanos al personal sanitario pretende hacer reflexionar a estas personas sobre ciertos comportamientos
y practicas en su labor asistencial cotidiana que pueden supone una discriminacién o una estigmatizacion para ciertas personas o colectivos, y con ello una violacion de sus
derechos. Vid. Bekta y Kulakag, 2007, para el caso de la discriminacion en el ambito sanitario de las personas que viven con VIH/SIDA. El art. 8 de la Convencion obligaria a
que se adopten medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que se tome mayor conciencia respecto de las per-
sonas con discapacidad y para fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de estas personas; para luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las practicas nocivas
respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos los ambitos de la vida; para promover la toma de conciencia respecto
de las capacidades y aportaciones de las personas con discapacidad. Las medidas a este fin deben incluir la puesta en marcha y el mantenimiento de campaias efectivas de
sensibilizacion pablica destinadas a fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con discapacidad; promover percepciones positivas y una mayor
conciencia social respecto de las personas con discapacidad; promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades de las personas con discapacidad
y de sus aportaciones en relacion con el lugar de trabajo y el mercado laboral; fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifios y las nifias
desde una edad temprana, una actitud de respeto de los derechos de las personas con discapacidad; alentar a todos los érganos de los medios de comunicacion a que difundan
una imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propésito de la presente Convencidn; promover programas de formacion sobre sensibilizacion que
tengan en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas.
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importantes. Una primera, ya sefalada, es que exige a los profesionales de la salud que presten a las
personas en situacion de discapacidad atencion de la misma calidad que a las demas personas sobre la
base de un consentimiento libre e informad o, entre otras formas mediante la sensibilizacion respecto
de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas en situacion de
discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la
salud en los ambitos pablico y privado’. La segunda cuestion es que no pueden negarse, de manera
discriminatoria, alimentos solidos o liquidos por motivos de situacion de discapacidad, lo cual reintroduciria
la discusion sobre la eutanasia. La tercera y Gltima es la relativa a la cartera de servicios que debe existir
para proporcionar ese nivel mas alto posible de salud, algunos de los cuales se especifican en articulos
ulteriores (rehabilitacion, salud sexual...).

Este articulo tiene que ser entendido enrelacion a los arts. 21 y 22.

Art.21. El acceso a la informacion cobra mucha importancia en el ambito de la sanidad, la salud y
la investigacion ya que sera la manera de que la inclusion de una persona en situacion de discapacidad
en un ensayo clinico o en un proyecto de investigacion o la aceptacion o rechazo de un tratamiento sea
consciente, libre y autonomo. En el ambito sanitario el respeto de la autonomia que conlleva la materializacion
de un trato digno se manifiesta principalmente mediante la hoja de informacion y el documento de
consentimiento informado. Ambos documentos estan intimamente relacionados ya que sin informacion
previa, requisito objetivo para que haya un verdadero consentimiento informado, ninguna persona debe
ser sometida a un tratamiento médico o ser incluida en un ensayo clinico. Se salvaguarda la autonomia del
paciente asegurando que éste antes de consentir recibe un flujo suficiente y comprensible de informacion,
la cual contendra Gnicamente informacion relevante, expresada en términos claros y comprensibles,
y estara redactada en la lengua propia del sujeto. La informacion relevante debe comprender como
minimo el proposito, el plan detallado, las molestias y los posibles riesgos y beneficios de la investigacion,
especificandose (i) la naturaleza, extension y duracion de los procedimientos que se vayan a utilizar, en
particular los que afecten a la participacion del sujeto; (ii) los procedimientos preventivos, diagnosticos y
terapéuticos disponibles; (iii) las medidas para responder a acontecimientos adversos en lo que concierne
a los sujetos que participan en la investigacion; (iv) las medidas para asegurar el respeto a la vida privada
y a la confidencialidad de los datos personales de acuerdo con las exigencias previstas en la legislacion
sobre proteccion de datos de caracter personal; (v) las medidas para acceder a la informacion relevante
para el sujeto, que surjan de la investigacion o de los resultados totales; (vi) las medidas para asegurar
una compensacion adecuada en caso de que el sujeto sufra algun dano; (vii) la identidad del profesional
responsable de la investigacion; (viii) cualquier futuro uso potencial, incluyendo los comerciales, de los
resultados de la investigacion; y (ix) la fuente de financiacion del proyecto de investigacion.

Solo cuando se conjugan la cantidad y la calidad de la informacion se respeta la autonomia de
la persona. Esto obliga a establecer formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas en situacion
de discapacidad para asegurar su acceso a la informacion, realizando en su caso todos aquellos ajustes
razonables que sean necesarios y adecuados para lograr un consentimiento valido. Asi, sino se protege la
accesibilidad no se garantizaria a las personas en situacion de discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad

75 Existe, pues, la necesidad de formar la personal sanitario en materia de derechos humanos con el fin de evitar comportamientos o actitudes discriminatorias. En el ambito
sanitario se produce discriminacion por un determinado porcentaje del personal sanitario, incluso por personas bienintencionadas que no pretenden discriminar pero que
inconscientemente lo hacen. El objetivo de formar en derechos humanos al personal sanitario pretende hacer reflexionar a estas personas sobre ciertos comportamientos
y practicas en su labor asistencial cotidiana que pueden supone una discriminacioén o una estigmatizacion para ciertas personas o colectivos, y con ello una violacidn de sus
derechos. Vid. Bekta y Kulakag, 2007
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de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales. De ahi que
también tenga mucha relevancia el disefio universal en la redaccion de los documentos de consentimiento
informado y, en especial, de las hojas de informacion. Asj, la informacion se prestara a las personas con
discapacidad en condiciones y formatos accesibles apropiados a sus necesidades.

Art.22. Establece la obligacion de respetar la privacidad. Asi, ninguna persona en situacion de
discapacidad sera objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada y familiar, en especial en
su informacion personal y relativa a la salud. Los datos de caracter personal que se refieren a la salud
son muy sensibles y deben ser recogidos y tratados con las mayores cautelas posibles. En este sentido,
deberan adoptarse las medidas de indole técnica y organizativas necesarias que garanticen la seguridad
de los datos de caracter personal y eviten su alteracion, pérdida, tratamiento o acceso no autorizado,
habida cuenta del estado de la tecnologia, la naturaleza de los datos almacenados y los riesgos a que
estan expuestos, ya provengan de la accion humana, del medio fisico o del medio natural.

lll. Reflexiones finales

Existen dos grandes cuestiones en relacion con las cuales la incidencia de la Convencion implica
cambios en el Derecho Chileno, en relacion a la salud, sanidad e investigacion biomédica: la necesaria
consideracion de las distintas situaciones relativas a la capacidad de ejercicio en que puede encontrarse
una persona en situacion de discapacidad (impuesta por el articulo 12) y la cartera de servicios.

En el ambito de la salud, y a partir de esa nueva orientacion general que se deriva de la Convencion
enrelacion con la necesidad de reconocer en todos los ambitos la autonomia de las personas en situacion
de discapacidad, la coherencia de la practica con la Convencion se veria facilitada si se efectuasen cambios
normativos orientados a que el protagonismo en la toma de decisiones lo tengan las personas en situacion
de discapacidad, aun cuando éstas requieran de apoyos en funcion del grado en que su capacidad de
ejercicio pueda verse modificada, garantizando medidas de apoyo para la toma de decisiones en el grado
y ambitos que la persona requiera, segln sus necesidades concretas.

El hecho de que la capacidad sanitaria sea un elemento central en la practica del proceso de
consentimiento informado, hace que ésta sea para el profesional de la salud de una gran responsabilidad
ética, fundamentada tanto en el principio de autonomia como en los principios de beneficencia y de
no maleficencia’®. El respeto a la dignidad y libertad de las personas como agentes autdnomos obliga a
asegurar las condiciones necesarias para permitir que el paciente tome una decision auténoma.

La capacidad para tomar decisiones en salud se define por la presencia de un cierto namero de
habilidades, fundamentalmente psicologicas (afectivas, cognitivas, volitivas)’” que permiten tomar en
forma autdnoma una decision concreta en un momento determinado, no dice nada de la capacidad para
tomar otras decisiones, ni es un juicio respecto de la capacidad legal. Asi, se puede ser capaz para tomar
decisiones de la vida diaria y no para decidir un tratamiento o participar en una investigacion.

76 Gracia, D., Fundamentaciony ensefianza de la Bioética. Eticay Vida. Estudios de Bioética 1.Colombia: EL Buho; 1998 Simon, P., Capacidad o Competencia. En, El Consentimiento
Informado. Ed. Triacastela, Espafia, 2000, p.337 y 338.
77 Drane, J., Competency to give an Informed Consent. A model for Making Clinical Assesments. JAMA 1984, p. 252: 925-7.
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Actualmente, a los pacientes se les reconoce autonomia para tomar decisiones si manifiestan
capacidad para ello, actdan intencionalmente, en ausencia de influencias externas, y expresan su voluntad
tomando en cuenta las consecuencias que dichas decisiones tienen para su salud y para su vida futura.

Asi, cumplidas las condiciones anteriores, el acto del médico sera beneficioso sirespeta la autonomia
del paciente. En cambio, el acto médico resultara maleficente cuando, sin una correcta evaluacion de la
capacidad, se permite a un paciente incapaz desde un punto de vista sanitario, que tome decisiones que
pueden producirle dafio” 78,

Frente a un paciente catalogado como incapaz para tomar decisiones es necesario entregar el poder
de tomarla a un tercero (generalmente un familiar), ya sea en forma transitoria o definitiva, conforme lo
sefala la ley. Las decisiones asi tomadas son las llamadas decisiones de sustitucion o subrogadas, y deben
responder al criterio del mejor interés del paciente’.

En Chile, este tema, lo regula la ley N° 20.584, sobre derechos y deberes de las personas en
atencion de Salud; que manifiesta algunos avances que se han producido en este ambito. Por ejemplo,
respecto del trato igualitario, en relacion a las personas con discapacidad, en el art.2 inc.2° de la ley,
podemos constatar este trato, ya que aqui se promueve, “la atencidn que se proporcione a las personas
con discapacidad fisica o mental y a aquellas que se encuentren privadas de libertad, debera regirse por
las normas que dicte el Ministerio de Salud, para asegurar que aquella sea oportunay de igual calidad”.

Sin embargo, estas garantias establecidas, si bien son adecuadas, podran lograrse solo si
se complementan con una sensible mejora en el tema de la obtencion y el valor que se le otorga al
consentimiento dado por una persona con discapacidad mental e intelectual. En algunos supuestos
concretos, en la Ley N°© 20.584, se niega a las personas con discapacidad psiquica o mental la posibilidad
de participar en determinados procedimientos por el solo hecho de su discapacidad, sin tener en cuentala
capacidad natural ni las necesidades de apoyo concretas de la persona para la toma de dichas decisiones.

Esta situacion a la cual hacemos referencia, la podemos observar a modo de ejemplo, en el
art.15.c) el cual establece que, “cuando la persona se encuentra en incapacidad de manifestar su voluntad
y no es posible obtenerla de su representante legal, por no existir o por no ser habido, se adoptaran las
medidas apropiadas en orden a garantizar la proteccion de la vida”. Como la ley se expresa en términos
de “incapacidad”, muchas personas con discapacidad podrian ser tratados como incapaces de hecho,
cuando en realidad tienen otras formas de expresion de la voluntad y de decision sobre la Informacion.

Entonces, podemos observar que hay una discriminacion por motivos de discapacidad, que
contradice lo establecido en el art.3 de la CDPD.

Lo mismo sucede en la entrega de la informacion, donde también hay restricciones respecto a la
recepcion de lainformacion en relacion de las personas en situacion de discapacidad intelectual, situacion
que queda manifiesta, en el parrafo 8 art.23, que, paraddjicamente hace referencia a “los derechos de
las personas con discapacidad psiquica o intelectual”, y su contenido niega la posibilidad de ser informado

78 Borquez, G, Raineri B, Bravo, M., “La evaluacion de la «capacidad de la persona»: en la practica actual y en el contexto del consentimiento informado”, en, Revista Médica,
Chile 2004; 132: p.1247.
79 Buchanan A, Brock, D., Deciding for others. The ethics of surrogare decision making. New York: Oxford Univ. Press; 1989.
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a la persona en situacion de discapacidad intelectual, porque dicha informacion pudiera causar “efectos
negativos en su estado mental”.

El articulo dice que, “lareserva de la informacion que el profesional tratante debe mantener frente
al paciente o la restriccion al acceso por parte del titular a los contenidos de su ficha clinica, en razon
de los efectos negativos que esa informacion pudiera tener en su estado mental, obliga al profesional a
informar al representante legal del paciente o a la persona bajo cuyo cuidado se encuentre, las razones
meédicas que justifican tal reserva o restriccion”.

Es contradictorio el contenido del articulo con el encabezado del mismo, porque el titulo es sobre
“los derechos de las personas con discapacidad”, y lo que se puede abstraer del mismo, es que no se
esta reconociendo un derecho sino mas bien se le esta negando el derecho a ser informado. El que una
persona tenga una discapacidad, no la limita a conocer sobre su estado real de salud, este es un derecho
personalisimo, que tiene que ver con su integridad fisica. Por tanto, mas que un derecho es un no derecho.

En este ambito de la autonomia del paciente respecto de las personas en situacion de discapacidad
intelectual nos distanciamos de los planteamientos que nos propone la CDPD.
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Firma del Decreto

Biblioteca del Congresc Nacional

Identificacién de la Norma : DTO-201

Fecha de Publicacién : 17.09.2008
Fecha de Promulgacidén : 25.08.2008
Drganismc : MINISTERIO DE RELACIONES EXTERIORES

PROMULGA LA CONVENCIGN DE LAS NACIONES UNIDAS SOBRE
LOoSs DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD ¥ SU
PROTOCOLO FACULTATIVO

Nam. 201.- Santiago, 25 de agosto de 2008.-
Vistos: Los articuleos 32, N® 15, y 54, N® 1), inciso
primerc, de la Constitucién Politica de la Repiblica.

Considerando

Que, con fecha 12 de diciembre de 2008, la
Asamblea General de la Organizacién de las Naciones
Unidas adoptd, en su 61° Periodo Ordinario de
Sesiones, en Nueva York, la Convencidén sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y su
Protocolo Facultativo.

Que dicha Convencién y su Protocolo Facultativo
fueron aprobados por el Congreso WNacional, segiin
consta en el Oficio N® 7.543, de 2 de julio de 2008,
de la Honorable Cimara de Diputades.

Que, con fecha 29 de julio de 2008, se depositd
ante el Secretario General de las Naciones Unidas el
Instrumento de Ratificacién de la Convencidn y su
Protocolo Facultative y, en consecuencia, ambos
instrumentos internacionales entrarin en vigor para
Chile el 28 de agosto de 2008,

Decreto:

Articule dnico
los Derechos de las Personas con Discapacidad vy su
Protocole Facultativo, adoptados el 13 de diciembre
de 2006, por la Asamblea General de las Nacicnes
Unidas en su &€1° Periocdo Ordinario de Sesiones, en
Nueva York; clOmplase y publigquese copia autorizada de
sus textos en el Diario Oficial.

An&tese, tdmese razén, registrese y publigquese. -
MICHELLE BACHELET JERIA, Presidenta de la Repiblica.-
Alejandro Foxley Rioseco, Ministro de Relaciones
Exteriores.- Paula Quintana Meléndez, Ministra de
Planificacién.

Lo que transcribe a Us. para su conocimiento.-
Gonzale Arenas Valverde, Embajador, Director General
Administrativo.
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Convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y su
Protocolo Facultativo

Preambulo
Los Estados Partes en la presente Convencion:

a) Recordando los principios de la Carta de las Naciones Unidad que proclaman que la libertad, la
justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y de
los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia humana.

b) Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaracion Universal de Derechos Humanos y en
los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han reconocido y proclamado que toda persona tiene
los derechos y libertades enunciados en esos instrumentos, sin distincion de ninguna indole.

c) Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelacion de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales, asi como la necesidad de garantizar que las personas
con discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminacion.

d) Recordando el Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencion Internacional
sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial, la Convencion sobre la eliminacion
de todas las formas de discriminacion contra la mujer, la Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o
Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, la Convencion sobre los Derechos del Nifio y la Convencion
Internacional sobre la proteccion de los derechos de todos los trabajadores migratorios y de sus familiares.

e) Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

f) Reconociendo la importancia que revisten los principios y las directrices de politica que figuran
en el Programa de Accion Mundial para los Impedidos y en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad como factor en la promocion, la formulacion y la
evaluacion de normas, planes, programas y medidas a nivel nacional, regional e internacional destinados
a dar una mayor igualdad de oportunidades a las personas con discapacidad.

g) Destacando la importancia de incorporar las cuestiones relativas a la discapacidad como parte
integrante de las estrategias pertinentes de desarrollo sostenible.

h) Reconociendo también que la discriminacion contra cualquier persona por razon de su discapacidad
constituye una vulneracion de la dignidad y el valor inherentes del ser humano.
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i) Reconociendo ademas la diversidad de las personas con discapacidad.

J) Reconociendo la necesidad de promover y proteger los derechos humanos de todas las personas
con discapacidad, incluidas aquellas que necesitan un apoyo mas intenso.

k) Observando con preocupacion que, pese a estos diversos instrumentos y actividades, las personas
con discapacidad siguen encontrando barreras para participar en igualdad de condiciones con las demas
en la vida social y que se siguen vulnerando sus derechos humanos en todas las partes del mundo.

1) Reconociendo la importancia de la cooperacion internacional para mejorar las condiciones de
vida de las personas con discapacidad en todos los paises, en particular en los paises en desarrollo.

m) Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden realizar las personas con
discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la promocion del pleno
goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las personas con discapacidad y de
su plena participacion tendran como resultado un mayor sentido de pertenencia de estas personas y
avances significativos en el desarrollo econémico, social y humano de la sociedad y en la erradicacion
de la pobreza.

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

0) Considerando que las personas con discapacidad deben tener la oportunidad de participar
activamente en los procesos de adopcion de decisiones sobre politicas y programas, incluidos los que
les afectan directamente.

p) Preocupados por la dificil situacidon en que se encuentran las personas con discapacidad que
son victimas de maltiples o agravadas formas de discriminacion por motivos de raza, color, sexo, idioma,
religion, opinion politica o de cualquier otra indole, origen nacional, étnico, indigena o social, patrimonio,
nacimiento, edad o cualquier otra condicion.

g) Reconociendo que las mujeres y las ninas con discapacidad suelen estar expuestas a un riesgo
mayor, dentro y fuera del hogar, de violencia, lesiones 0 abuso, abandono o trato negligente, malos tratos
o explotacion.

rReconociendo también que los nifos y las nifias con discapacidad deben gozar plenamente de
todos los derechos humanos y las libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas
ninos y nifas, y recordando las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados Partes en la
Convencion sobre los Derechos del Nifo.

s) Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en todas las actividades
destinadas a promover el pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las
personas con discapacidad.
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t) Destacando el hecho de que la mayoria de las personas con discapacidad viven en condiciones
de pobreza y reconociendo, a este respecto, la necesidad fundamental de mitigar los efectos negativos
de la pobreza en las personas con discapacidad.

u) Teniendo presente que, para lograr la plena proteccion de las personas con discapacidad, en
particular durante los conflictos armados y la ocupacion extranjera, es indispensable que se den condiciones
de paz y seguridad basadas en el pleno respeto de los propositos y principios de la Carta de las Naciones
Unidas y se respeten los instrumentos vigentes en materia de derechos humanos.

v) Reconociendo la importancia de la accesibilidad al entorno fisico, social, econémico vy cultural,
alasaludy laeducaciony alainformacion y las comunicaciones, para que las personas con discapacidad
puedan gozar plenamente de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales.

w)Conscientes de que las personas, que tienen obligaciones respecto a otras personas y a la
comunidad a la que pertenecen, tienen la responsabilidad de procurar, por todos los medios, que se
promuevan y respeten los derechos reconocidos en la Carta Internacional de Derechos Humanos.

x) Convencidos de que la familia es la unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad y
tiene derecho a recibir proteccion de ésta y del Estado, y de que las personas con discapacidad y sus
familiares deben recibir la proteccion y la asistencia necesarias para que las familias puedan contribuir
a que las personas con discapacidad gocen de sus derechos plenamente y en igualdad de condiciones.

y) Convencidos de que una convencion internacional amplia e integral para promover y proteger
los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad contribuira significativamente a paliar la
profunda desventaja social de las personas con discapacidad y promovera su participacion, con igualdad de
oportunidades, en los ambitos civil, politico, econdmico, social y cultural, tanto en los paises en desarrollo
como en los desarrollados.

Convienen en lo siguiente:
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Articulo 1
Proposito

El propdsito de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el goce plenoy en con-
diciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas
con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.
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Articulo 2
Definiciones

A los fines de la presente Convencion: La “comunicacion” incluira los lenguajes, la visualizacion
de textos, el Braille, la comunicacion tactil, los macrotipos, los dispositivos multimedia de facil acceso,
asi como el lenguaje escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje sencillo, los medios de voz digitalizada y
otros modos, medios y formatos aumentativos o alternativos de comunicacion, incluida la tecnologia de
la informacion y las comunicaciones de facil acceso.

Por “lenguaje” se entendera tanto el lenguaje oral como la lengua de sefas y otras formas de
comunicacion no verbal.

Por “discriminacion por motivos de discapacidad” se entendera cualquier distincion, exclusion o
restriccion por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin
efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye
todas las formas de discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes razonables.

Por “ajustes razonables” se entenderan las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas
que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para
garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas,
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

Por “disefo universal” se entendera el disefio de productos, entornos, programas y servicios que
puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacion ni disefio
especializado. El “disefio universal” no excluira las ayudas técnicas para grupos particulares de personas
con discapacidad, cuando se necesiten.
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Articulo 3
Principios generales

Los principios de la presente Convencion seran:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las
propias decisiones, y la independencia de las personas.

b) La no discriminacion.
) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

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

e) La igualdad de oportunidades.
f) La accesibilidad.
g) La igualdad entre el hombre y la mujer.

h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad.
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Articulo 4
Obligaciones generales

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los
derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacion
alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprometen a:

a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que sean pertinentes
para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente Convencion.

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modificar o derogar
leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacion contra las personas
con discapacidad.

c) Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la proteccion y promocion de los
derechos humanos de las personas con discapacidad.

d) Abstenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la presente Convencion y velar
por que las autoridades e instituciones publicas acten conforme a lo dispuesto en ella.

e) Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, organizacion o empresa privada
discrimine por motivos de discapacidad.

f) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes, servicios, equipo e instalaciones
de diseno universal, con arreglo a la definicion del articulo 2 de la presente Convencion, que requieran la
menor adaptacion posible y el menor costo para satisfacer las necesidades especificas de las personas
con discapacidad, promover su disponibilidad y uso, y promover el disefio universal en la elaboracion de
normas y directrices.

g) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo, y promover la disponibilidad y el uso
de nuevas tecnologias, incluidas las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, ayudas para la
movilidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo adecuadas para las personas con discapacidad,
dando prioridad a las de precio asequible.

h) Proporcionar informacion que sea accesible para las personas con discapacidad sobre ayudas
a la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo, incluidas nuevas tecnologias, asi como otras
formas de asistencia y servicios e instalaciones de apoyo.

i) Promover la formacion de los profesionales y el personal que trabajan con personas con
discapacidad respecto de los derechos reconocidos en la presente Convencion, a fin de prestar mejor la
asistenciay los servicios garantizados por esos derechos.

2.Conrespecto a los derechos econdmicos, sociales y culturales, los Estados Partes se comprometen
a adoptar medidas hasta el maximo de sus recursos disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de
la cooperacion internacional, para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos, sin
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perjuicio de las obligaciones previstas en la presente Convencion que sean aplicables de inmediato en
virtud del derecho internacional.

3. En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para hacer efectiva la presente
Convencion, y en otros procesos de adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas con las personas
con discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estrechas y colaboraran activamente con las
personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifas con discapacidad, a través de las organizaciones
que las representan.

4. Nada de lo dispuesto en la presente Convencion afectara a las disposiciones que puedan facilitar,
en mayor medida, el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad y que puedan figurar en la
legislacion de un Estado Parte o en el derecho internacional en vigor en dicho Estado. No se restringiran ni
derogaran ninguno de los derechos humanos y las libertades fundamentales reconocidos o existentes en
los Estados Partes en la presente Convencion de conformidad con la ley, las convenciones y los convenios,
los reglamentos o la costumbre con el pretexto de que en la presente Convencion no se reconocen €sos
derechos o libertades o se reconocen en menor medida.

5. Las disposiciones de la presente Convencion se aplicaran a todas las partes de los Estados
federales sin limitaciones ni excepciones.
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Articulo 5
Igualdad y no discriminacion

1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de ella

y que tienen derecho aigual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacion
alguna.

2.Los Estados Partes prohibiran toda discriminacion por motivos de discapacidad y garantizaran a

todas las personas con discapacidad proteccion legal igual y efectiva contra la discriminacion por cualquier
motivo.

3. Afin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados Partes adoptaran todas
las medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables.

4.No se consideraran discriminatorias, en virtud de la presente Convencion, las medidas especificas
que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con discapacidad.
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Articulo 6
Mujeres con discapacidad

1. Los Estados Partes reconocen que las mujeres y nifas con discapacidad estan sujetas a maltiples
formas de discriminacion y, a ese respecto, adoptaran medidas para asegurar que puedan disfrutar
plenamente y en igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes para asegurar el pleno desarrollo,
adelanto y potenciacion de la mujer, con el proposito de garantizarle el ejercicio y goce de los derechos
humanos y las libertades fundamentales establecidos en la presente Convencion.
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Articulo /7
Ninos y ninas con discapacidad

1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que todos los nifos y
las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
en igualdad de condiciones con los demas ninos y ninas.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifas con discapacidad, una conside-
racion primordial sera la proteccion del interés superior del nino.

3. Los Estados Partes garantizaran que los nifos y las nifas con discapacidad tengan derecho a
expresar su opinion libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinion que recibira la debida
consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los demas nifios y
ninas, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho.
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Articulo 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 practicas nocivas respecto de las personas
con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos los ambitos 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 campanas efectivas de sensibilizacion pablica 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 relacion con el lugar de trabajo y el mercado laboral.

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

c) Alentar a todos los 6rganos de los medios de comunicacion a que difundan una imagen de las
personas con discapacidad que sea compatible con el propdsito de la presente Convencion.

d) Promover programas de formacion sobre sensibilizacion que tengan en cuenta a las personas
con discapacidad y los derechos de estas personas.
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Articulo 9
Accesibilidad

1. A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar
plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para
asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al entorno
fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la
informacion y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al pablico o de uso pablico,
tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que incluiran la identificacion y eliminacion de
obstaculos y barreras de acceso, se aplicaran, entre otras cosas, a:

a) Los edificios, las vias pblicas, el transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como
escuelas, viviendas, instalaciones médicas y lugares de trabajo.

b) Los servicios de informacion, comunicaciones y de otro tipo, incluidos los servicios electronicos
y de emergencia.

2. Los Estados Partes también adoptaran las medidas pertinentes para:

a) Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicacion de normas minimas y directrices sobre la
accesibilidad de las instalaciones y los servicios abiertos al pablico o de uso pablico.

b) Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones y servicios abiertos al
publico o de uso publico tengan en cuenta todos los aspectos de su accesibilidad para las personas con
discapacidad.

c) Ofrecer formacion a todas las personas involucradas en los problemas de accesibilidad a que
se enfrentan las personas con discapacidad.

d) Dotar a los edificios y otras instalaciones abiertas al pablico de senalizacion en Braille y en
formatos de facil lectura y comprension.

e) Ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios, incluidos guias, lectores e
intérpretes profesionales de la lengua de sefas, para facilitar el acceso a edificios y otras instalaciones
abiertas al pablico.

f) Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con discapacidad para
asegurar su acceso a la informacion.

g) Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos sistemas y tecnologias de la
informacion y las comunicaciones, incluida Internet.

h) Promover el disefo, el desarrollo, la produccion y la distribucion de sistemas y tecnologias de
la informacion y las comunicaciones accesibles en una etapa temprana, a fin de que estos sistemas y
tecnologias sean accesibles al menor costo.
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Articulo 10
Derecho a la vida
Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres humanos y adoptaran

todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho por las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.
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Articulo 11
Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias

Los Estados Partes adoptaran, en virtud de las responsabilidades que les corresponden con arreglo
al derecho internacional, y en concreto el derecho internacional humanitario y el derecho internacional
de los derechos humanos, todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la proteccion
de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de conflicto armado,
emergencias humanitarias y desastres naturales.
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Articulo 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 juridica.

2. Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica
en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida.

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

4. Los Estados Partes 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.

5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomaran todas las
medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios
asuntos econdomicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras
modalidades de crédito financiero, y velaran por que las personas con discapacidad no sean privadas de
sus bienes de manera arbitraria.
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Articulo 13
Acceso a la justicia

1. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad tengan acceso a la justicia
en igualdad de condiciones con las demas, incluso mediante ajustes de procedimiento y adecuados a la
edad, para facilitar el desempeno de las funciones efectivas de esas personas como participantes directos
e indirectos, incluida la declaracion como testigos, en todos los procedimientos judiciales, con inclusion
de la etapa de investigacion y otras etapas preliminares.

2. A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a la justicia, los
Estados Partes promoveran la capacitacion adecuada de los que trabajan en la administracion de justicia,
incluido el personal policial y penitenciario.
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Articulo 14
Libertad y seguridad de la persona

1. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones
con las demas:

a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la persona.

b) No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitrariamente y que cualquier privacion de libertad
sea de conformidad con la ley, y que la existencia de una discapacidad no justifique en ningln caso una
privacion de la libertad

2. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad que se vean privadas de su
libertad en razon de un proceso tengan, en igualdad de condiciones con las demas, derecho a garantias
de conformidad con el derecho internacional de los derechos humanos y a ser tratadas de conformidad
con los objetivos y principios de la presente Convencion, incluida la realizacion de ajustes razonables.

68



Articulo 15
Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles,
Inhumanos o degradantes

1. Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradan-
tes. En particular, nadie sera sometido a experimentos médicos o cientificos sin su libre consentimiento.

2.Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, judicial o
de otraindole que sean efectivas para evitar que las personas con discapacidad, en igualdad de condicio-
nes con las demas, sean sometidas a torturas u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes.
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Articulo 16
Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso

1. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, social,
educativo y de otra indole que sean pertinentes para proteger a las personas con discapacidad, tanto en
el seno del hogar como fuera de él, contra todas las formas de explotacion, violencia y abuso, incluidos
los aspectos relacionados con el género.

2. Los Estados Partes también adoptaran todas las medidas pertinentes para impedir cualquier
forma de explotacion, violencia y abuso asegurando, entre otras cosas, que existan formas adecuadas de
asistencia y apoyo que tengan en cuenta el género y la edad para las personas con discapacidad y sus
familiares y cuidadores, incluso proporcionando informacion y educacion sobre la manera de prevenir,
reconocer y denunciar los casos de explotacion, violencia y abuso. Los Estados Partes aseguraran que los
servicios de proteccion tengan en cuenta la edad, el género y la discapacidad.

3. A fin de impedir que se produzcan casos de explotacion, violencia y abuso, los Estados Partes
aseguraran que todos los servicios y programas disefiados para servir a las personas con discapacidad
sean supervisados efectivamente por autoridades independientes.

4. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes para promover la recuperacion fisica,
cognitiva y psicologica, la rehabilitacion y la reintegracion social de las personas con discapacidad que
sean victimas de cualquier forma de explotacion, violencia o abuso, incluso mediante la prestacion de
servicios de proteccion. Dicha recuperacion e integracion tendran lugar en un entorno que sea favorable
para la salud, el bienestar, la autoestima, la dignidad y la autonomia de la persona y que tenga en cuenta
las necesidades especificas del género y la edad.

5. Los Estados Partes adoptaran legislacion y politicas efectivas, incluidas legislacion y politicas
centradas en lamujer y en la infancia, para asegurar que los casos de explotacion, violencia y abuso contra
personas con discapacidad sean detectados, investigados vy, en su caso, juzgados.
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Articulo 17
Proteccion de la integridad personal

Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su integridad fisica y mental en
igualdad de condiciones con las demas.
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Articulo 18
Libertad de desplazamiento y nacionalidad

1. Los Estados Partes reconoceran el derecho de las personas con discapacidad a la libertad de
desplazamiento, a la libertad para elegir su residencia y a una nacionalidad, en igualdad de condiciones
con las demas, incluso asegurando que las personas con discapacidad.

a) Tengan derecho a adquirir y cambiar una nacionalidad y a no ser privadas de la suya de manera
arbitraria o por motivos de discapacidad.

b) No sean privadas, por motivos de discapacidad, de su capacidad para obtener, poseer y utilizar
documentacion relativa a su nacionalidad u otra documentacion de identificacion, o para utilizar
procedimientos pertinentes, como el procedimiento de inmigracion, que puedan ser necesarios para
facilitar el ejercicio del derecho a la libertad de desplazamiento.

c) Tengan libertad para salir de cualquier pais, incluido el propio.

d) No se vean privadas, arbitrariamente o por motivos de discapacidad, del derecho a entrar en
Su propio pats.

2.Los nifos y las nifas con discapacidad seran inscritos inmediatamente después de su nacimiento
y tendran desde el nacimiento derecho a un nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo
posible, a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos.

72



Articulo 19
Derecho a vivir de forma independiente y
a ser incluido en la comunidad

Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en igualdad de condiciones
de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de las demas,
y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas
con discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad, asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y donde
y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a
un sistema de vida especifico.

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domi-
ciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea
necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o sepa-
racion de ésta.

c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en general estén a disposicion,
en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.
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Articulo 20
Movilidad personal

Los Estados Partes adoptaran medidas efectivas para asegurar que las personas con discapacidad
gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible, entre ellas:

a) Facilitar la movilidad personal de las personas con discapacidad en la forma y en el momento
que deseen a un costo asequible.

b) Facilitar el acceso de las personas con discapacidad a formas de asistencia humana o animal e
intermediarios, tecnologias de apoyo, dispositivos técnicos y ayudas para la movilidad de calidad, incluso
poniéndolos a su disposicion a un costo asequible.

o) Ofrecer a las personas con discapacidad y al personal especializado que trabaje con estas
personas capacitacion en habilidades relacionadas con la movilidad.

d) Alentar a las entidades que fabrican ayudas para la movilidad, dispositivos y tecnologias de
apoyo a que tengan en cuenta todos los aspectos de la movilidad de las personas con discapacidad.
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Articulo 21
Libertad de expresion y de opinion y acceso a la informacion

Los Estados Partes adoptaran todas las medidas pertinentes para que las personas con discapacidad
puedan ejercer el derecho a la libertad de expresion y opinion, incluida la libertad de recabar, recibir y
facilitar informacion e ideas en igualdad de condiciones con las demas y mediante cualquier forma de
comunicacion que elijan con arreglo a la definicion del articulo 2 de la presente Convencion, entre ellas:

a) Facilitar a las personas con discapacidad informacion dirigida al pablico en general, de manera
oportuna y sin costo adicional, en formatos accesibles y con las tecnologias adecuadas a los diferentes
tipos de discapacidad.

b) Aceptar y facilitar la utilizacion de la lengua de sefas, el Braille, los modos, medios, y formatos
aumentativos y alternativos de comunicacion y todos los demas modos, medios y formatos de comunicacion
accesibles que elijan las personas con discapacidad en sus relaciones oficiales.

o) Alentar a las entidades privadas que presten servicios al publico en general, incluso mediante
Internet, a que proporcionen informacion y servicios en formatos que las personas con discapacidad

puedan utilizar y a los que tengan acceso.

d) Alentar a los medios de comunicacion, incluidos los que suministran informacion a través de
Internet, a que hagan que sus servicios sean accesibles para las personas con discapacidad.

e) Reconocer y promover la utilizacion de lenguas de senas.
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Articulo 22
Respeto de la privacidad

1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cual sea su lugar de residencia o
su modalidad de convivencia, sera objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada, familia,
hogar, correspondencia o cualquier otro tipo de comunicacion, o de agresiones ilicitas contra su honory
su reputacion. Las personas con discapacidad tendran derecho a ser protegidas por la ley frente a dichas
injerencias o agresiones.

2. Los Estados Partes protegeran la privacidad de la informacion personal y relativaalasaludy a
la rehabilitacion de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.
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Articulo 23
Respeto del hogar y de la familia

1. Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes para poner fin a la discriminacion
contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia,
la paternidad y las relaciones personales, y lograr que las personas con discapacidad estén en igualdad
de condiciones con las demas, a fin de asegurar que:

a) Sereconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en edad de contraer matrimonio,
a casarse y fundar una familia sobre la base del consentimiento libre y pleno de los futuros conyuges.

b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y de manera
responsable el nimero de hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento
y otro, y a tener acceso a informacion, educacion sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados
para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos.

c) Las personas con discapacidad, incluidos los nifos y las nifas, mantengan su fertilidad, en
igualdad de condiciones con las demas.

2. Los Estados Partes garantizaran los derechos y obligaciones de las personas con discapacidad
en lo que respecta ala custodia, la tutela, la guarda, la adopcion de nifos o instituciones similares, cuando
es0s conceptos se recojan en la legislacion nacional; en todos los casos se velara al maximo por el interés
superior del nifio. Los Estados Partes prestaran la asistencia apropiada a las personas con discapacidad
para el desempeno de sus responsabilidades en la crianza de los hijos.

3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan los mismos
derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la
ocultacion, el abandono, la negligencia y la segregacion de los nifios y las nifas con discapacidad, los
Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacion informacion, servicios y apoyo generales
a los menores con discapacidad y a sus familias.

4. Los Estados Partes aseguraran que los nifos y las nifias no sean separados de sus padres contra
su voluntad, salvo cuando las autoridades competentes, con sujecion a un examen judicial, determinen,
de conformidad con la ley y los procedimientos aplicables, que esa separacion es necesaria en el interés
superior del nifio. En ningln caso se separara a un menor de sus padres en razon de una discapacidad del
menor, de ambos padres o de uno de ellos.

5. Los Estados Partes haran todo lo posible, cuando la familia inmediata no pueda cuidar de un
nino con discapacidad, por proporcionar atencion alternativa dentro de la familia extensa y, de no ser
esto posible, dentro de la comunidad en un entorno familiar.
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Articulo 24
Educacion

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educacion. Con
miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportunidades,
los Estados Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como la ensefianza
a lo largo de la vida, con miras a:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad y la autoestimay reforzar
el respeto por los derechos humanos, las libertades fundamentales y la diversidad humana.

b) Desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con
discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas.

c) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera efectiva en una sociedad
libre.

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general de educacion por
motivos de discapacidad, y que los ninos y las nifias con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza
primaria gratuita y obligatoria ni de la ensefianza secundaria por motivos de discapacidad.

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion primaria y secundaria inclusiva,
de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con las demas, en la comunidad en que vivan.

©) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales.

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco del sistema general
de educacion, para facilitar su formacion efectiva.

e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al maximo
el desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion.

3. Los Estados Partes brindaran a las personas con discapacidad la posibilidad de aprender
habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propiciar su participacion plena y en igualdad de
condiciones en la educacion y como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes adoptaran
las medidas pertinentes, entre ellas:

a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros modos, medios y formatos de
comunicacidon aumentativos o alternativos y habilidades de orientacion y de movilidad, asi como la tutoria
y el apoyo entre pares.

b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de sefias y la promocion de la identidad lingiistica de las
personas sordas.
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c) Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los nifios y las ninas ciegos, sordos
o0 sordociegos se imparta en los lenguajes y los modos y medios de comunicacion mas apropiados para
cada personay en entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo académico y social.

4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Partes adoptaran las medidas
pertinentes para emplear a maestros, incluidos maestros con discapacidad, que estén cualificados en lengua
de sefas o Braille y para formar a profesionales y personal que trabajen en todos los niveles educativos.
Esa formacion incluira la toma de conciencia sobre la discapacidad y el uso de modos, medios y formatos
de comunicacidon aumentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales educativos para
apoyar a las personas con discapacidad.

5. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad tengan acceso general a la
educacion superior, la formacion profesional, la educacion para adultos y el aprendizaje durante toda la
vida sin discriminaciony en igualdad de condiciones con las demas. A tal fin, los Estados Partes aseguraran
que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad.
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Articulo 25
Salud

Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas
alto nivel posible de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptaran
las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud
que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. En
particular, los Estados Partes:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencion de la salud gratuitos o a
precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas, incluso en el ambito de la
salud sexual y reproductiva, y programas de salud pablica dirigidos a la poblacion.

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad especificamente
como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y
servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas discapacidades, incluidos los
ninos y las nifas y las personas mayores.

c) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las personas con
discapacidad, incluso en las zonas rurales.

d) 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, entre
otras formas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomiay
las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de normas
éticas para la atencion de la salud en los ambitos publico y privado.

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en la prestacion de seguros de
salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacion nacional, y velaran por que esos seguros
se presten de manera justa y razonable.

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencion de la
salud o alimentos solidos o liquidos por motivos de discapacidad.
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Articulo 26
Habilitacion y rehabilitacion

1. Los Estados Partes adoptaran medidas efectivas y pertinentes, incluso mediante el apoyo de
personas que se hallen en las mismas circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan
lograr y mantener la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusion y
participacion plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados Partes organizaran, intensificaran
y ampliaran servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion, en particular en los ambitos
de la salud, el empleo, la educacion y los servicios sociales, de forma que esos servicios y programas:

a) Comiencen en la etapa mas temprana posible y se basen en una evaluacion multidisciplinar de
las necesidades y capacidades de la persona.

b) Apoyen la participacion e inclusion en la comunidad y en todos los aspectos de la sociedad,
sean voluntarios y estén a disposicion de las personas con discapacidad lo mas cerca posible de su propia
comunidad, incluso en las zonas rurales.

2. Los Estados Partes promoveran el desarrollo de formacion inicial y continua para los profesionales
y el personal que trabajen en los servicios de habilitacion y rehabilitacion.

3. Los Estados Partes promoveran la disponibilidad, el conocimiento y el uso de tecnologias de
apoyo y dispositivos destinados a las personas con discapacidad, a efectos de habilitacion y rehabilitacion.
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Articulo 27
Trabajo y empleo

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en igualdad
de condiciones con las demas; ello incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante
un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos,
inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad. Los Estados Partes salvaguardaran y promoveran
el ejercicio del derecho al trabajo, incluso para las personas que adquieran una discapacidad durante el
empleo, adoptando medidas pertinentes, incluida la promulgacion de legislacion, entre ellas:

a) Prohibir la discriminacion por motivos de discapacidad con respecto a todas las cuestiones
relativas a cualquier forma de empleo, incluidas las condiciones de seleccion, contratacion y empleo, la
continuidad en el empleo, la promocion profesional y unas condiciones de trabajo seguras y saludables.

b) Proteger los derechos de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las
demas, a condiciones de trabajo justas y favorables, y en particular a igualdad de oportunidades y de
remuneracion por trabajo de igual valor, a condiciones de trabajo seguras y saludables, incluida la proteccion
contra el acoso, y a la reparacion por agravios sufridos.

c) Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos laborales y sindicales,
en igualdad de condiciones con las demas.

d) Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a programas generales de
orientacion técnica y vocacional, servicios de colocacion y formacion profesional y continua.

e) Alentar las oportunidades de empleo y la promocion profesional de las personas con discapacidad
en el mercado laboral, y apoyarlas para la busqueda, obtencion, mantenimiento del empleo y retorno al

mismo.

f) Promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta propia, de constitucion de
cooperativas y de inicio de empresas propias.

g) Emplear a personas con discapacidad en el sector pablico.

h) Promover el empleo de personas con discapacidad en el sector privado mediante politicas y
medidas pertinentes, que pueden incluir programas de accion afirmativa, incentivos y otras medidas.

i) Velar por que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad en el lugar de
trabajo.

j) Promover la adquisicion por las personas con discapacidad de experiencia laboral en el mercado
de trabajo abierto.

k) Promover programas de rehabilitacion vocacional y profesional, mantenimiento del empleo y
reincorporacion al trabajo dirigidos a personas con discapacidad.
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2.Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad no sean sometidas a esclavitud
ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de condiciones con las demas, contra el trabajo forzoso
u obligatorio.
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Articulo 28
Nivel de vida adecuado y proteccion social

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida
adecuado para ellas y sus familias, lo cual incluye alimentacion, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora
continua de sus condiciones de vida, y adoptaran las medidas pertinentes para salvaguardar y promover
el ejercicio de este derecho sin discriminacion por motivos de discapacidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la proteccion
social y a gozar de ese derecho sin discriminacion por motivos de discapacidad, y adoptaran las medidas
pertinentes para proteger y promover el ejercicio de ese derecho, entre ellas:

a) Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con discapacidad a servicios
de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos y asistencia de otra indole adecuados a precios
asequibles para atender las necesidades relacionadas con su discapacidad.

b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres y nifias y las
personas mayores con discapacidad, a programas de proteccion social y estrategias de reduccion de la
pobreza.

c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que vivan en situaciones
de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos relacionados con su discapacidad, incluidos
capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados.

d) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de vivienda publica.

e) Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con discapacidad a programas
y beneficios de jubilacion.
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Articulo 29
Participacion en la vida politica y publica

Los Estados Partes garantizaran a las personas con discapacidad los derechos politicos y la
posibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones con las demas y se comprometeran a:

a) Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plenay efectivamente en la vida
politica y pablica en igualdad de condiciones con las demas, directamente o0 a través de representantes
libremente elegidos, incluidos el derecho y la posibilidad de las personas con discapacidad a votar y ser
elegidas, entre otras formas mediante.

i) La garantia de que los procedimientos, instalaciones y materiales electorales sean adecuados,
accesibles y faciles de entender y utilizar.

ii) La proteccion del derecho de las personas con discapacidad a emitir su voto en secreto en
elecciones y referéndum publicos sin intimidacion, y a presentarse efectivamente como candidatas en
las elecciones, ejercer cargos y desempenar cualquier funcion pablica a todos los niveles de gobierno,
facilitando el uso de nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo cuando proceda.

iii) La garantia de la libre expresion de la voluntad de las personas con discapacidad como electores
y a este fin, cuando sea necesario y a peticion de ellas, permitir que una persona de su eleccion les preste
asistencia para votar.

b) Promover activamente un entorno en el que las personas con discapacidad puedan participar plena
y efectivamente en la direccion de los asuntos pablicos, sin discriminacion y en igualdad de condiciones
con las demas, y fomentar su participacion en los asuntos pablicos y, entre otras cosas:

i) Su participacion en organizaciones y asociaciones no gubernamentales relacionadas con la vida
publica y politica del pais, incluidas las actividades y la administracion de los partidos politicos.

ii) La constitucion de organizaciones de personas con discapacidad que representen a estas
personas a nivel internacional, nacional, regional y local, y su incorporacion a dichas organizaciones.
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Articulo 30
Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas,
el esparcimiento y el deporte

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a participar, en
igualdad de condiciones con las demas, en la vida cultural y adoptaran todas las medidas pertinentes
para asegurar que las personas con discapacidad:

a) Tengan acceso a material cultural en formatos accesibles.

b) Tengan acceso a programas de television, peliculas, teatro y otras actividades culturales en
formatos accesibles.

c) Tengan acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o servicios culturales tales
como teatros, museos, cines, bibliotecas y servicios turisticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso
a monumentos y lugares de importancia cultural nacional.

2. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para que las personas con discapacidad
puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo, artistico e intelectual, no s6lo en su propio beneficio
sino también para el enriguecimiento de la sociedad.

3. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes, de conformidad con el derecho
internacional, a fin de asegurar que las leyes de proteccion de los derechos de propiedad intelectual no
constituyan una barrera excesiva o discriminatoria para el acceso de las personas con discapacidad a
materiales culturales.

4. Las personas con discapacidad tendran derecho, en igualdad de condiciones con las demas, al
reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y linglistica especifica, incluidas la lengua de sefas
y la cultura de los sordos.

5. A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de condiciones con
las demas en actividades recreativas, de esparcimiento y deportivas, los Estados Partes adoptaran las
medidas pertinentes para:

a) Alentar y promover la participacion, en la mayor medida posible, de las personas con discapacidad
en las actividades deportivas generales a todos los niveles.

b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de organizar y desarrollar actividades
deportivas y recreativas especificas para dichas personas y de participar en dichas actividades y, a ese fin,
alentar a que se les ofrezca, en igualdad de condiciones con las demas, instruccion, formacion y recursos
adecuados.

c) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones deportivas, recreativas
y turisticas.
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d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con los demas nifos y
ninas a la participacion en actividades ladicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas las
que se realicen dentro del sistema escolar.

e) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios de quienes participan
en la organizacion de actividades recreativas, turisticas, de esparcimiento y deportivas.
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Articulo 31
Recopilacion de datos y estadisticas

1. Los Estados Partes recopilaran informacion adecuada, incluidos datos estadisticos y de
investigacion, que les permita formular y aplicar politicas, a fin de dar efecto a la presente Convencion.
En el proceso de recopilacion y mantenimiento de esta informacion se debera:

a) Respetar las garantias legales establecidas, incluida la legislacion sobre proteccion de datos, a
fin de asegurar la confidencialidad y el respeto de la privacidad de las personas con discapacidad.

b) Cumplir las normas aceptadas internacionalmente para proteger los derechos humanos y las
libertades fundamentales, asi como los principios éticos en la recopilacion y el uso de estadisticas.

2.Lainformacion recopilada de conformidad con el presente articulo se desglosara, en su caso, y se
utilizara como ayuda para evaluar el cumplimiento por los Estados Partes de sus obligaciones conforme a
la presente Convencion, asi como para identificar y eliminar las barreras con que se enfrentan las personas
con discapacidad en el ejercicio de sus derechos.

3. Los Estados Partes asumiran la responsabilidad de difundir estas estadisticas y asegurar que
sean accesibles para las personas con discapacidad y otras personas.
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Articulo 32
Cooperacion internacional

1. Los Estados Partes reconocen la importancia de la cooperacion internacional y su promocion,
en apoyo de los esfuerzos nacionales para hacer efectivos el proposito y los objetivos de la presente
Convencion, y tomaran las medidas pertinentes y efectivas a este respecto, entre los Estados y, cuando
corresponda, en asociacion con las organizaciones internacionales y regionales pertinentes y la sociedad
civil, en particular organizaciones de personas con discapacidad. Entre esas medidas cabria incluir:

a) Velar por que la cooperacion internacional, incluidos los programas de desarrollo internacionales,
sea inclusiva y accesible para las personas con discapacidad.

b) Facilitar y apoyar el fomento de la capacidad, incluso mediante el intercambio y la distribucion
de informacion, experiencias, programas de formacion y practicas recomendadas.

c) Facilitar la cooperacion en la investigacion y el acceso a conocimientos cientificos y técnicos.
d) Proporcionar, segn corresponda, asistencia apropiada, técnica y econdomica, incluso facilitando
el acceso a tecnologias accesibles y de asistencia y compartiendo esas tecnologias, y mediante su

transferencia.

2. Las disposiciones del presente articulo se aplicaran sin perjuicio de las obligaciones que incumban
a cada Estado Parte en virtud de la presente Convencion.
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Articulo 33
Aplicacion y seguimiento nacionales

1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo, designaran uno o0 mas organismos
gubernamentales encargados de las cuestiones relativas a la aplicacion de la presente Convencion y
consideraran detenidamente la posibilidad de establecer o designar un mecanismo de coordinacion para
facilitar la adopcion de medidas al respecto en diferentes sectores y a diferentes niveles.

2. Los Estados Partes, de conformidad con sus sistemas juridicos y administrativos, mantendran,
reforzaran, designaran o estableceran, a nivel nacional, un marco, que constara de uno o varios mecanismos
independientes, para promover, proteger y supervisar la aplicacion de la presente Convencion. Cuando
designen o establezcan esos mecanismos, los Estados Partes tendran en cuenta los principios relativos
a la condicion juridica y el funcionamiento de las instituciones nacionales de proteccion y promocion de
los derechos humanos.

3. La sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan, estaran integradas y participaran plenamente en todos los niveles del proceso de seguimiento.
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Articulo 34
Comite sobre los derechos de las personas con discapacidad

1. Se creara un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante, “el
Comité”) que desempeniara las funciones que se enuncian a continuacion.

2. El Comité constara, en el momento en que entre en vigor la presente Convencion, de 12
expertos. Cuando la Convencion obtenga otras 60 ratificaciones o adhesiones, la composicion del Comité
se incrementara en seis miembros mas, con lo que alcanzara un maximo de 18 miembros.

3. Los miembros del Comité desempenfaran sus funciones a titulo personal y seran personas de
gran integridad moral y reconocida competencia y experiencia en los temas a que se refiere la presente
Convencion. Se invita a los Estados Partes a que, cuando designen a sus candidatos, tomen debidamente
en consideracion la disposicion que se enuncia en el parrafo 3 del articulo 4 de la presente Convencion.

4. Los miembros del Comité seran elegidos por los Estados Partes, que tomaran en consideracion
una distribucion geografica equitativa, la representacion de las diferentes formas de civilizacion y los
principales ordenamientos juridicos, una representacion de género equilibrada y la participacion de
expertos con discapacidad.

5.Los miembros del Comité se elegiran mediante voto secreto de una lista de personas designadas
por los Estados Partes de entre sus nacionales en reuniones de la Conferencia de los Estados Partes. En
estas reuniones, en las que dos tercios de los Estados Partes constituiran quérum, las personas elegidas
para el Comité seran las que obtengan el mayor nimero de votos y una mayoria absoluta de votos de los
representantes de los Estados Partes presentes y votantes.

6. La eleccion inicial se celebrara antes de que transcurran seis meses a partir de la fecha de
entrada en vigor de la presente Convencion. Por lo menos cuatro meses antes de la fecha de cada eleccion,
el Secretario General de las Naciones Unidas dirigira una carta a los Estados Partes invitandolos a que
presenten sus candidatos en un plazo de dos meses. El Secretario General preparara después una lista
en la que figuraran, por orden alfabético, todas las personas asi propuestas, con indicacion de los Estados
Partes que las hayan propuesto, y la comunicara a los Estados Partes en la presente Convencion.

7.Los miembros del Comité se elegiran por un periodo de cuatro afos. Podran ser reelegidos si se
presenta de nuevo su candidatura. Sin embargo, el mandato de seis de los miembros elegidos en la primera
eleccion expirara al cabo de dos afnos; inmediatamente después de la primera eleccion, los nombres de
es0s seis miembros seran sacados a suerte por el presidente de la reunion a que se hace referencia en el
parrafo 5 del presente articulo.

8. La eleccion de los otros seis miembros del Comité se hara con ocasion de las elecciones ordinarias,
de conformidad con las disposiciones pertinentes del presente articulo.

9. Si un miembro del Comité fallece, renuncia o declara que, por alguna otra causa, no puede
seguir desempenando sus funciones, el Estado Parte que lo propuso designara otro experto que posea
las cualificaciones y redna los requisitos previstos en las disposiciones pertinentes del presente articulo
para ocupar el puesto durante el resto del mandato.

91



10. El Comité adoptara su propio reglamento.

11. El Secretario General de las Naciones Unidas proporcionara el personal y las instalaciones
gue sean necesarios para el efectivo desempeno de las funciones del Comité con arreglo a la presente
Convencidn y convocara su reunion inicial.

12. Con la aprobacion de la Asamblea General de las Naciones Unidas, los miembros del Comité
establecido en virtud de la presente Convencion percibiran emolumentos con cargo a los recursos de las
Naciones Unidas en los términos y condiciones que la Asamblea General decida, tomando en consideracion
la importancia de las responsabilidades del Comité.

13. Los miembros del Comité tendran derecho a las facilidades, prerrogativas e inmunidades que
se conceden a los expertos que realizan misiones para las Naciones Unidas, con arreglo a lo dispuesto en
las secciones pertinentes de la Convencion sobre Prerrogativas e Inmunidades de las Naciones Unidas.
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Articulo 35
Informes presentados por los Estados Partes

1. Los Estados Partes presentaran al Comité, por conducto del Secretario General de las Nacio-
nes Unidas, un informe exhaustivo sobre las medidas que hayan adoptado para cumplir sus obligaciones
conforme a la presente Convencion y sobre los progresos realizados al respecto en el plazo de dos anos
contado a partir de la entrada en vigor de la presente Convencion en el Estado Parte de que se trate.

2. Posteriormente, los Estados Partes presentaran informes ulteriores al menos cada cuatro anos
y en las demas ocasiones en que el Comité se lo solicite.

3. El Comité decidira las directrices aplicables al contenido de los informes.

4. El Estado Parte que haya presentado un informe inicial exhaustivo al Comité no tendra que
repetir, en sus informes ulteriores, la informacion previamente facilitada. Se invita a los Estados Partes a
que, cuando preparen informes para el Comité, lo hagan mediante un procedimiento abierto y transparente
y tengan en cuenta debidamente lo dispuesto en el parrafo 3 del articulo 4 de la presente Convencion.

5. En los informes se podran indicar factores y dificultades que afecten al grado de cumplimiento
de las obligaciones contraidas en virtud de la presente Convencion.
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Articulo 36
Consideracion de los informes

1. El Comité considerara todos los informes, hara las sugerencias y las recomendaciones que
estime oportunas respecto a ellos y se las remitira al Estado Parte de que se trate. Este podra responder
enviando al Comité cualquier informacion que desee. El Comité podra solicitar a los Estados Partes mas
informacion con respecto a la aplicacion de la presente Convencion.

2. Cuando un Estado Parte se haya demorado considerablemente en la presentacion de un informe,
el Comité podra notificarle la necesidad de examinar la aplicacion de la presente Convencion en dicho
Estado Parte, sobre la base de informacion fiable que se ponga a disposicion del Comité, en caso de que
el informe pertinente no se presente en un plazo de tres meses desde la notificacion. El Comité invitara
al Estado Parte interesado a participar en dicho examen. Si el estado Parte respondiera presentando el
informe pertinente, se aplicara lo dispuesto en el parrafo 1 del presente articulo.

3. El Secretario General de las Naciones Unidas pondra los informes a disposicion de todos los
Estados Partes.

4. Los Estados Partes daran amplia difusion pdblica a sus informes en sus propios paises y facilitaran
el acceso a las sugerencias y recomendaciones generales sobre esos informes.

5. El Comité transmitira, segln estime apropiado, a los organismos especializados, los fondos y los
programas de las Naciones Unidas, asi como a otros organos competentes, los informes de los Estados
Partes, a fin de atender una solicitud o una indicacion de necesidad de asesoramiento técnico o asistencia
que figure en ellos, junto con las observaciones y recomendaciones del Comité, si las hubiera, sobre esas
solicitudes o indicaciones.
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Articulo 37
Cooperacion entre los Estados Partes y el Comite

1. Los Estados Partes cooperaran con el Comité y ayudaran a sus miembros a cumplir su mandato.
2.Ensurelacion con los Estados Partes, el Comité tomara debidamente en consideracion medios

y arbitrios para mejorar la capacidad nacional de aplicacion de la presente Convencion, incluso mediante
la cooperacion internacional.
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Articulo 38
Relacion del Comite con otros organos

A fin de fomentar la aplicacion efectiva de la presente Convencion y de estimular la cooperacion
internacional en el ambito que abarca:

a) Los organismos especializados y demas 6rganos de las Naciones Unidas tendran derecho a
estar representados en el examen de la aplicacion de las disposiciones de la presente Convencion que
entren dentro de sumandato. El Comité podra invitar también a los organismos especializados y a otros
organos competentes que considere apropiados a que proporcionen asesoramiento especializado sobre
la aplicacion de la Convencion en los ambitos que entren dentro de sus respectivos mandatos. El Comité
podra invitar a los organismos especializados y a otros 6rganos de las Naciones Unidas a que presenten
informes sobre la aplicacion de la Convencion en las esferas que entren dentro de su ambito de actividades.

b) Al ejercer su mandato, el Comité consultara, segin proceda, con otros 6érganos pertinentes
instituidos en virtud de tratados internacionales de derechos humanos, con miras a garantizar la coherencia
de sus respectivas directrices de presentacion de informes, sugerencias y recomendaciones generales y
a evitar la duplicacion y la superposicion de tareas en el ejercicio de sus funciones.
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Articulo 39
Informe del Comite

El Comité informara cada dos afos a la Asamblea General y al Consejo Econémico y Social sobre sus
actividades y podra hacer sugerencias y recomendaciones de caracter general basadas en el examen de
los informes y datos recibidos de los Estados Partes en la Convencion. Esas sugerencias y recomendaciones

de caracter general se incluiran en el informe del Comitg, junto con los comentarios, si los hubiera, de los
Estados Partes.
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Articulo 40
Conferencia de los Estados Partes

1. Los Estados Partes se reuniran periodicamente en una Conferencia de los Estados Partes, a fin
de considerar todo asunto relativo a la aplicacion de la presente Convencion.

2.El Secretario General de las Naciones Unidas convocara la Conferencia de los Estados Partes en
un plazo que no superara los seis meses contados a partir de la entrada en vigor de la presente Conven-
cion. Las reuniones ulteriores, con periodicidad bienal o cuando lo decida la Conferencia de los Estados
Partes, seran convocadas por el Secretario General.
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Articulo 41
Depositario

El Secretario General de las Naciones Unidas sera el depositario de la presente Convencion.
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Articulo 42
Firma

La presente Convencion estara abierta a la firma de todos los Estados y las organizaciones regio-
nales de integracion en la Sede de las Naciones Unidas, en Nueva York, a partir del 30 de marzo de 2007.
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Articulo 43
Consentimiento en obligarse
La presente Convencion estara sujeta a la ratificacion de los Estados signatarios y a la confirma-

cion oficial de las organizaciones regionales de integracion signatarias. Estara abierta a la adhesion de
cualquier Estado u organizacion regional de integracion que no la haya firmado.
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Articulo 44
Organizaciones regionales de integracion

1. Por “organizacion regional de integracion” se entendera una organizacion constituida por Esta-
dos soberanos de una region determinada a la que sus Estados miembros hayan transferido competencia
respecto de las cuestiones regidas por la presente Convencion. Esas organizaciones declararan, en sus
instrumentos de confirmacion oficial o adhesion, su grado de competencia con respecto a las cuestiones
regidas por la presente Convencion. Posteriormente, informaran al depositario de toda modificacion
sustancial de su grado de competencia.

2. Las referencias a los “Estados Partes” con arreglo a la presente Convencion seran aplicables a
esas organizaciones dentro de los limites de su competencia.

3.Alos efectos de lo dispuesto en el parrafo 1 del articulo 45 y en los parrafos 2 y 3 del articulo 47
de la presente Convencion, no se tendra en cuenta ningln instrumento depositado por una organizacion
regional de integracion.

4. Las organizaciones regionales de integracion, en asuntos de su competencia, ejerceran su derecho
de voto en la Conferencia de los Estados Partes, con un nimero de votos igual al nimero de sus Estados
miembros que sean Partes en la presente Convencion. Dichas organizaciones no ejerceran su derecho de
voto si sus Estados miembros ejercen el suyo, y viceversa.
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Articulo 45
Entrada en vigor

1. La presente Convencion entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que haya sido
depositado el vigésimo instrumento de ratificacion o adhesion.

2.Para cada Estado y organizacion regional de integracion que ratifique la Convencion, se adhiera
a ella o la confirme oficialmente una vez que haya sido depositado el vigésimo instrumento a sus efectos,
la Convencion entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que haya sido depositado su propio
instrumento.
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Articulo 46
Reservas

1. No se permitiran reservas incompatibles con el objeto y el propdsito de la presente Convencion.

2. Las reservas podran ser retiradas en cualquier momento.
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Articulo 47
Enmiendas

1. Los Estados Partes podran proponer enmiendas a la presente Convencion y presentarlas al
Secretario General de las Naciones Unidas. El Secretario General comunicara las enmiendas propuestas a los
Estados Partes, pidiéndoles que le notifiquen si desean que se convoque una conferencia de Estados Partes
con el fin de examinar la propuesta y someterla a votacion. Si dentro de los cuatro meses siguientes a la
fecha de esa notificacion, al menos un tercio de los Estados Partes se declara a favor de tal convocatoria,
el Secretario General convocara una conferencia bajo los auspicios de las Naciones Unidas. Toda enmienda
adoptada por mayoria de dos tercios de los Estados Partes presentes y votantes en la conferencia sera
sometida por el Secretario General a la Asamblea General de las Naciones Unidas para su aprobacion y
posteriormente a los Estados Partes para su aceptacion.

2.Toda enmienda adoptada y aprobada conforme a lo dispuesto en el parrafo 1 del presente articulo
entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que el nimero de instrumentos de aceptacion
depositados alcance los dos tercios del nimero de Estados Partes que habia en la fecha de adopcion
de la enmienda. Posteriormente, la enmienda entrara en vigor para todo Estado Parte el trigésimo dia
a partir de aquel en que hubiera depositado su propio instrumento de aceptacion. Las enmiendas seran
vinculantes exclusivamente para los Estados Partes que las hayan aceptado.

3. En caso de que asi lo decida la Conferencia de los Estados Partes por consenso, las enmiendas
adoptadasy aprobadas de conformidad con lo dispuesto en el parrafo 1 del presente articulo que guarden
relacion exclusivamente con los articulos 34, 38, 39 y 40 entraran en vigor para todos los Estados Partes
el trigésimo dia a partir de aquel en que el nimero de instrumentos de aceptacion depositados alcance
los dos tercios del nimero de Estados Partes que hubiera en la fecha de adopcion de la enmienda.
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Articulo 48
Denuncia

Los Estados Partes podran denunciar la presente Convencion mediante notificacion escrita diri-
gida al Secretario General de las Naciones Unidas. La denuncia tendra efecto un afio después de que el
Secretario General haya recibido la notificacion.
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Articulo 49
Formato accesible

El texto de la presente Convencion se difundira en formatos accesibles.
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Articulo 50
Textos autéenticos

Los textos en arabe, chino, espanol, francés, inglés y ruso de la presente Convencion seran
igualmente auténticos.

EN TESTIMONIO DE LO CUAL, los plenipotenciarios abajo firmantes, debidamente autorizados
por sus respectivos gobiernos, firman la presente Convencion.

108



Protocolo Facultativo de la
Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

Los Estados Partes en el presente Protocolo acuerdan lo siguiente:
Articulo 1

1. Todo Estado Parte en el presente Protocolo (“Estado Parte”) reconoce la competencia del
Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (“el Comité”) para recibir y considerar las
comunicaciones presentadas por personas o grupos de personas sujetos a su jurisdiccion que aleguen
ser victimas de una violacion por ese Estado Parte de cualquiera de las disposiciones de la Convencion,
0 en nombre de esas personas o grupos de personas.

2. El Comité no recibira comunicacion alguna que concierna a un Estado Parte en la Convencion
gue no sea parte en el presente Protocolo.

Articulo 2

El Comité considerara inadmisible una comunicacion cuando:
a) Sea andnima.

b) Constituya un abuso del derecho a presentar una comunicacion o sea incompatible con las
disposiciones de la Convencion.

c) Serefiera a una cuestion que ya haya sido examinada por el Comité o ya haya sido o esté siendo
examinada de conformidad con otro procedimiento de investigacion o arreglo internacionales.

d) No se hayan agotado todos los recursos internos disponibles, salvo que la tramitacion de esos
recursos se prolongue injustificadamente o sea improbable que con ellos se logre un remedio efectivo.

e) Sea manifiestamente infundada o esté insuficientemente sustanciada; o
f) Los hechos objeto de la comunicacion hubieran sucedido antes de la fecha de entrada en vigor

del presente Protocolo para el Estado Parte interesado, salvo que esos hechos continuasen produciéndose
después de esa fecha.

109



Articulo 3

Sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 2 del presente Protocolo, el Comité pondra en conocimiento
del Estado Parte, de forma confidencial, toda comunicacion que reciba con arreglo al presente Protocolo.
Enun plazo de seis meses, ese Estado Parte presentara al Comité por escrito explicaciones o declaraciones
en las que se aclare la cuestion y se indiquen las medidas correctivas que hubiere adoptado el Estado
Parte, de haberlas.

Articulo 4

1. Tras haber recibido una comunicacion y antes de llegar a una conclusion sobre el fondo de
ésta, el Comité podra remitir en cualquier momento al Estado Parte interesado, a los fines de su examen
urgente, una solicitud para que adopte las medidas provisionales necesarias a fin de evitar posibles dafios
irreparables a la victima o las victimas de la supuesta violacion.

2. El ejercicio por el Comité de sus facultades discrecionales en virtud del parrafo 1 del presente
articulo, no implicara juicio alguno sobre la admisibilidad o sobre el fondo de la comunicacion.

Articulo 5

El Comité examinara en sesiones privadas las comunicaciones que reciba en virtud del presente
Protocolo. Tras examinar una comunicacion, el Comité hara llegar sus sugerencias y recomendaciones, si
las hubiere, al Estado Parte interesado y al comunicante.

Articulo 6

1. Si el Comité recibe informacion fidedigna que revele violaciones graves o sistematicas por un
Estado Parte de los derechos recogidos en la Convencion, el Comité invitara a ese Estado Parte a colaborar
en el examen de la informacion y, a esos efectos, a presentar observaciones sobre dicha informacion.

2. Tomando en consideracion las observaciones que haya presentado el Estado Parte interesado,
asi como toda informacion fidedigna que esté a su disposicion, el Comité podra encargar a uno o mas
de sus miembros que lleven a cabo una investigacion y presenten, con caracter urgente, un informe al
Comité. Cuando se justifique y con el consentimiento del Estado Parte, la investigacion podra incluir una
visita a su territorio.

3. Tras examinar las conclusiones de la investigacion, el Comité las transmitira al Estado Parte
interesado, junto con las observaciones y recomendaciones que estime oportunas.
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4. En un plazo de seis meses después de recibir las conclusiones de la investigacion y las
observaciones y recomendaciones que le transmita el Comité, el Estado Parte interesado presentara sus
propias observaciones al Comité.

5.Lainvestigacion sera de caracter confidencial y en todas sus etapas se solicitara la colaboracion
del Estado Parte.

Articulo 7/

1. El Comité podrainvitar al Estado Parte interesado a que incluya en el informe que ha de presentar
con arreglo al articulo 35 de la Convencion pormenores sobre cualesquiera medidas que hubiere adoptado
en respuesta a una investigacion efectuada con arreglo al articulo 6 del presente Protocolo.

2. Transcurrido el periodo de seis meses indicado en el parrafo 4 del articulo 6, el Comité podra,
si fuera necesario, invitar al Estado Parte interesado a que le informe sobre cualquier medida adoptada
como resultado de la investigacion.

Articulo 8

Todo Estado Parte podra, al momento de la firma o ratificacion del presente Protocolo, o de la
adhesion a él, declarar que no reconoce la competencia del Comité establecida en los articulos 6 y 7.

Articulo 9
El Secretario General de las Naciones Unidas sera el depositario del presente Protocolo.

Articulo 10

El presente Protocolo estara abierto a la firma de todos los Estados y las organizaciones regionales
de integracion signatarios de la Convencion en la Sede de las Naciones Unidas, en Nueva York, a partir del
30 de marzo de 2007.

Articulo 11

El presente Protocolo estara sujeto a la ratificacion de los Estados signatarios de este Protocolo
que hayan ratificado la Convencion o se hayan adherido a ella. Estara sujeto a la confirmacion oficial de
las organizaciones regionales de integracion signatarias del presente Protocolo que hayan confirmado
oficialmente la Convencion o se hayan adherido a ella. Estara abierto a la adhesion de cualquier Estado u
organizacion regional de integracion que haya ratificado la Convencion, la haya confirmado oficialmente
o se haya adherido a ella y que no haya firmado el presente Protocolo.
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Articulo 12

1. Por “organizacion regional de integracion” se entendera una organizacion constituida por Estados
soberanos de una region determinada a la que sus Estados miembros hayan transferido competencia
respecto de las cuestiones regidas por la Convenciony el presente Protocolo. Esas organizaciones declararan,
en sus instrumentos de confirmacion oficial o adhesion, su grado de competencia con respecto a las
cuestiones regidas por la Convencion y el presente Protocolo. Posteriormente, informaran al depositario
de toda modificacion sustancial de su grado de competencia.

2. Las referencias a los “Estados Partes” con arreglo al presente Protocolo se aplicaran a esas
organizaciones dentro de los limites de su competencia.

3. A los efectos de lo dispuesto en el parrafo 1 del articulo 13 y en el parrafo 2 del articulo 15, no
se tendra en cuenta ningdn instrumento depositado por una organizacion regional de integracion.
4. Las organizaciones regionales de integracion, en asuntos de su competencia, ejerceran su derecho de
voto en la reunion de los Estados Partes, con un nimero de votos igual al nimero de sus Estados miembros
que sean Partes en el presente Protocolo. Dichas organizaciones no ejerceran su derecho de voto si sus
Estados miembros ejercen el suyo, y viceversa.

Articulo 13

1. Con sujecion a la entrada en vigor de la Convencion, el presente Protocolo entrara en vigor el
trigésimo dia después de que se haya depositado el décimo instrumento de ratificacion o adhesion.

2. Para cada Estado u organizacion regional de integracion que ratifique el Protocolo, lo confirme
oficialmente o se adhiera a él una vez que haya sido depositado el décimo instrumento a sus efectos,

el Protocolo entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que haya sido depositado su propio
instrumento.

Articulo 14

1. No se permitiran reservas incompatibles con el objeto y el proposito del presente Protocolo.

2. Las reservas podran ser retiradas en cualquier momento.
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Articulo 15

1. Todo Estado Parte podra proponer una enmienda al presente Protocolo y presentarla al Secretario
General de las Naciones Unidas. El Secretario General comunicara la enmienda propuesta a los Estados
Partes, pidiéndoles que le notifiquen si desean que se convoque una conferencia de Estados Partes con el
fin de examinar la propuesta y someterla a votacion. Si dentro de los cuatro meses siguientes a la fecha
de esa notificacion, al menos un tercio de los Estados Partes se declara a favor de tal convocatoria, el
Secretario General convocara una conferencia bajo los auspicios de las Naciones Unidas. Toda enmienda
adoptada por mayoria de dos tercios de los Estados Partes presentes y votantes en la conferencia sera
sometida por el Secretario General a la Asamblea General para su aprobacion y posteriormente a todos
los Estados Partes para su aceptacion.

2. Las enmiendas adoptadas y aprobadas conforme a lo dispuesto en el parrafo 1 del presente
articulo entraran en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que el nimero de instrumentos de
aceptacion depositados alcance los dos tercios del nUmero de Estados Partes que hubiera en la fecha
de adopcion de la enmienda. Posteriormente, las enmiendas entraran en vigor para todo Estado Parte
el trigésimo dia a partir de aquel en que hubieran depositado su propio instrumento de aceptacion. Las
enmiendas seran vinculantes exclusivamente para los Estados Partes que las hayan aceptado.

Articulo 16

Los Estados Partes podran denunciar el presente Protocolo mediante notificacion escrita dirigida al
Secretario General de las Naciones Unidas. La denuncia tendra efecto un afo después de que el Secretario
General haya recibido la notificacion.

Articulo 17
El texto del presente Protocolo se difundira en formatos accesibles.

Articulo 18

Los textos en arabe, chino, espanol, francés, inglés y ruso del presente Protocolo seran igualmente
auténticos.

EN TESTIMONIO DE LO CUAL, los plenipotenciarios abajo firmantes, debidamente autorizados por
sus respectivos gobiernos, firman el presente Protocolo.
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ANEXOS

Modelo de Apoyo en la Toma de Desiciones:
Aportes para su Implementacion en el
Ordenamiento Juridico Chileno

INTRODUCCION

Suele afirmarse que la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(en adelante CDPD) implica un cambio de paradigma en el tratamiento del fendmeno de la discapacidad,
que puede sintetizarse en su consideracion como una cuestion de derechos humanos®’.

Manejar un enfoque de derechos humanos implica tomarse en serio la idea de que las personas
en situacion de discapacidad son sujetos que poseen los mismos derechos que el resto de los ciudadanos,
garantizando la igualdad y la no discriminacion de este colectivo en su titularidad, disfrute, protecciony
ejercicio. Elart. 12 de la CDPD bajo la resefa “igual reconocimiento como persona ante la ley” contiene
una serie de previsiones cruciales para materializar este enfoque. Como ha sefialado G. Quinn, la capacidad
juridica tradicionalmente ha sido tratada como una cuestion técnica, alejada de la normativa y las politicas
de derechos humanos adoptadas en las Ultimas décadas por los derechos internos en el ambito de la
discapacidad® y ha sido abordada Gnica y exclusivamente desde la perspectiva del derecho privado. El art.12
supone un punto de inflexion en este tratamiento. La capacidad juridica debe ser considerada también
como una cuestion de derechos humanos y, consecuentemente, debe ocupar un lugar de primer orden
en una reforma integral orientada a lograr la igualdad de derechos de las personas con discapacidad en
cumplimiento del proposito de este instrumento internacional. Asi lo han destacado F. Bariffiy A. Palacios,
al afirmar que “la capacidad juridica es la puerta de acceso al ejercicio de todos los derechos”®,

Como consecuencia de esta nueva propuesta, la respuesta social frente al fenomeno de la
discapacidad consiste precisamente en politicas de derechos humanos. Pues bien, este discurso es
perfectamente aplicable al ambito de la capacidad juridica.

Junto al reconocimiento de la plena capacidad juridica de las personas en situacion de discapacidad,
el art.12 establece un nuevo modelo en la toma de decisiones, que viene a complementar dicho
reconocimiento, siendo este mas coherente con el modelo social y la perspectiva de los derechos
humanos. Este nuevo sistema de apoyo o de asistencia consiste yano en la sustitucion de la voluntad por
un tercero (modelo de sustitucion en la toma de decisiones) sino en “apoyar” a la persona en la toma de
dediciones, esto implica decidir “con” la personay no “por” ella. Este cambio es trascendental en la vida
de las personas en situacion de discapacidad, ya que se reconoce la libertad de poder decidir sobre su
proyecto de vida de la manera mas autonoma posible. La finalidad del modelo sera entonces, potenciar
la autonomia (el maximo posible) privilegia ndo la libertad de decidir, elementos claves para el pleno

80Vid. por ejemplo, Palacios, A., y Bariffi, F,, La discapacidad como una cuestion de derechos humanos. Una aproximacion a la Convencion Internacional sobre los derechos de
las personas con discapacidad, Cinca, Coleccion Telefonica Accesible, Madrid, 2007.

81Quinn, G., "Anideas paper on Legal Capacity” Disabilty, European Foundation Center, Bruselas, 2009, www.efc.be/Networking/InterestGroupsAndFora/....EFCGQfinal.doc.

82 Bariffi, F., “Capacidad juridica y capacidad de obrar de las personas con discapacidad a la luz de la Convencion de la ONU” en Pérez Bueno, L.C. (dir.), Hacia un Derecho de la
Discapacidad. Estudios en homenaje al Profesor Rafael de Lorenzo.T homson Reuters Aranzadi, Pamplona, 2009., p. 353-390.
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ejercicio de la capacidad juridica.

El presente trabajo esta dividido en tres apartados, el primero de ellos tiene como objetivo, conocer
cual es el “modelo de capacidad” que prima en la mayoria de los ordenamientos juridicos internos en la
actualidad, acentuando el chileno. En el segundo apartado, se analizara la la propuesta del modelo de
apoyo, observando su aplicacion en el derecho comparado, y por dltimo presentar algunas directrices de
caracter general que deberian ser consideradas por los ordenamientos juridicos domeésticos al momento
de su aplicacion, y en particular en el chileno.
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1. Modelos de Capacidad en los
Ordenamientos Juridicos Internos Actuales

Diremos que los conceptos de capacidad juridicay de capacidad de obrar, pertenecen a la dogmatica
juridica moderna, que es formulada, en buena medida por los Pandectistas alemanes del siglo XIX, esta
tiene su fundamento esencial en las fuentes romanas y en la tradicion romanista®,

Segin esta clasificacion, el concepto de capacidad juridica, estara compuesto por dos dimensiones,
una estatica, representada por la titularidad de derechos y obligaciones, y otra, dinamica que representara
el ejercicio de los mismos. Precisamente es en esta Gltima dimension, en donde las personas con
discapacidad encuentran desafios para ejecutarla por st mismos.

A modo de ejemplo: Tradicionalmente se ha considerado que ciertas discapacidades (como
la sordera, sordo-mudes, la intelectual, y la psicosocial) eran causales de incapacitacion. Ante esta
situacion, la respuesta juridica ha sido la de limitar de un modo absoluto la capacidad juridica, lo que
se suele denominar como interdiccion o incapacitacion absoluta, que comprende todos los aspectos
significativos de caracter personal (matrimonio, adopcion, alistamiento en fuerzas armadas etc.) y de
caracter patrimonial (testar, comprar, vender, donar etc.) del individuo.

Debemos preguntarnos cual es la justificacion por parte de los ordenamientos juridicos internos
para restringir la capacidad juridica de las personas con discapacidad (mayores de edad). Diremos que,
la mayoria de ellos presentan un tratamiento paternalista en relacion a las personas con discapacidad,
reforzada por la mirada “parcial” médico-rehabilitadora que se concentra en el “déficit” de la persona. A
este tratamiento podriamos denominarlo modelo paternalista de capacidad, porque prima el principio
de proteccion sobre el de libertad de decision. Esto supone que el Estado, en este caso, a través del
derecho, esta en mejores condiciones de decidir por la persona, siempre en vista de su propio bien®*,
siendo la “deficiencia” un presupuesto clave para dicha intervencion.

Este modelo paternalista de capacidad, es heredado de la sociedad patriarcal romana que pervive
hasta hoy en nuestro ordenamiento juridico, y que sirve de base para comprender el tratamiento desigual
al que han sido sometidas las personas con discapacidad en el ambito de la capacidad.

Esta discriminacion por motivos de discapacidad, la podemos ver reflejada en la figura de la representacion
legal o modelo de “sustitucion de la voluntad” inserto en la mayoria de los ordenamientos domeésticos.

Entendiendo que la persona en situacion de discapacidad puede ser declarada “incapaz”, por ausencia
de voluntad, en este caso, un tercero tendra que actuar por ella, sustituyendo su voluntad. Asi, en esta
modalidad de representacion, la voluntad de la persona representada es inoperante y el representante

83 Fernandez de Bujan, A, Derecho privado romano, Ed.luste., Madrid, 2012, p.43.

84Incluso dentro de los diferentes tipos de paternalismo, el que se ejerce sobre menores o sobre personas con discapacidad es generalmente aceptado por los expertos
como situaciones de incompetencia basica objetiva. [..La determinacion de la persona destinataria de las medidas normativas paternalistas exige, pues, que debarealizarse,
en primer lugar, una tarea de discriminacion entre (i) las personas que por alguna razén objetiva siempre van a ser consideradas como incompetentes basico para realizar
ciertos actos porque su proceso de formacion de la voluntad no existe o es deficiente y (ii) las personas que son incompetentes basicos sélo bajo determinadas circunstancias
y para determinados actos porque su proceso de formacion de la voluntad ha sido deficiente por algin motivo (..) Asi, se presupone que las personas que se encuentran
en la primera de esas categorias, como pueden ser los menores de edad, los incapacitados legalmente, las personas con discapacidad psiquica o las personas que padecen
ciertas enfermedades o se encuentran en una determinada situacion clinica, carecen de ciertas capacidades cognitivas y/o emocionales que limitan su competencia para
decidir acerca de qué es lo mejor para ellas, o de qué manera proteger mejor sus intereses, y, por tal motivo, requieren que alguien supla dicha carencia..] RamiroAvilés M
A, “Avueltas con el paternalismo juridico”, Derechos y Libertades n® 15, 2006, pp. 229-230. Véase también: Andreas-Holger M, Historical and philosophical perspectives
on biomedical ethics: from paternalism to autonomy?, Ashgate, 2002; MURPHY J G, “Incompetence and Paternalism’, Archives for Philosophy of Law and Social Philosophy,
vol. 60, 1974; Feinberrg J, “Legal Paternalism”, Canadian Journal of Philosophy, vol. 1, 1971; ALEMANY M, El paternalismo juridico,lustel, 2006.
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actla no porque el representado le haya conferido su representacion, sino porque la ley lo ha designado
precisamente para suplir el defecto de voluntad o de capacidad de la persona representada.

Resulta esencial tener en cuenta que en muchas legislaciones nacionales - también en la chilena-,
la capacidad juridica es regulada en el ambito de la legislacion civil de acuerdo con los principios y
necesidades propias del Derecho privado®.

Desde este enfoque, la capacidad juridica es abordada basicamente como una cuestion técnica®®
relacionada con la intervencion en el trafico juridico y conforme con el fin basico de proteger la seguridad
delmismo.Y, en estas coordenadas, la representacion y la administracion del patrimonio se presentan como
un modelo comodo. Ademas, y enrelacion con lo anterior, el Derecho privado se ha venido mostrando muy
poco permeable a los principios -acordes con el modelo social y el discurso de los derechos humanos-
que en los dltimos anos han ido marcando la evolucion del tratamiento de la discapacidad en el ambito
del Derecho pablico®.

En este sentido, se ha afirmado, con razon, que el modelo de sustitucion vigente en la legislacion
chilena prioriza la proteccion y a la seguridad juridica sometiendo, en ocasiones en exceso, la autonomia
de las personas con discapacidad®®,

En este escenario, el Estado se preocupa por el bienestar de los ciudadanos y aqui sera importante
saber hasta qué punto esa preocupacion y consiguiente intervencion estan justificadas ya que el modo
en que interfiera afectara irremediablemente a su legitimidad, esto es, al conjunto de valores y principios
que operan como criterios de justificacion de las normas juridicas e instituciones politicas vigentes en
una sociedad. Este paternalismo plantea pues, un problema crucial en una sociedad liberal al tener
que explicar por qué esta justificado que el Estado limite la libertad de sus ciudadanos cuando sus
comportamientos no dafan a terceras personas®.

El ordenamiento juridico civil chileno no escapa a esta situacion “compleja” respecto de la
aplicacion del modelo de apoyo, dado que en su interior presenta lo que podriamos denominar un modelo
de atribucion directa de “incapacidad” sostenida por el modelo de sustitucion en la toma de decisiones.
A modo de ejemplo citaremos algunos articulos del Codigo civil chileno, en donde queda patentado esta
afirmacion. El articulo 1446, establece que “toda persona es legalmente capaz, excepto aquellas que la
ley declara incapaces”. Aqui hay, aparentemente, una presuncion de capacidad juridica, sin embargo, acto
seguido el articulo 1447, nos dice que; “son absolutamente incapaces los dementes, los impuberes y los
sordos o sordomudos que no pueden darse a entender claramente”, 0 sea por ley, nos dice quiénes son
“incapaces” absolutos, por tanto la carga de prueba para demostrar lo contrario es de la propia persona
en situacion de discapacidad, cuando se supone su presuncion es de capacidad no de “incapacidad”, como
lo senala el art.1446, esta normativa es contradictoria.

8 Bariffi, F.,, «Capacidad juridica y capacidad de obrar de las personas con discapacidad a la luz de la
Convencion de la ONU» en Pérez Bueno, L.C. (dir.) y SASTRE, A., (coord.), Hacia un Derecho de la
Discapacidad, Estudios en Homenaje a Rafael de Lorenzo, Pamplona, Thomson Reuters Aranzadi, 2009, P. 353-390, p.356
86 Quinn, G., «An ideas paper on Legal Capacity» Disability, European Foundation Center, Bruselas, 2009,
disponible en www.efc.be/Networking/ InterestGroupsAndFora/ .../EFCGQfinal.doc; fecha de consulta 10 de
noviembre de 2012,
8 Seoane Rodriguez, J.A. Y Alvarez Lata, N., «El proceso de toma de decisiones de la persona con
discapacidad», cit., pag. 13.
8 Tdem, p.. 45.
89 Wellman, C.H., “Liberalism, samaritanism and political legitimacy”, Philosophy & Public Affairs, vol. 25 nim. 3, 1996, p. 212
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Como consecuencia de ello, y en total sintonia con el modelo de atribucion directa de “incapacidad”,
el articulo 456 (Codigo civil chileno) dispone que, “el adulto que se halla en un estado habitual de “demencia’,
debera ser privado de la administracion de sus bienes, aunque tenga intervalos lucidos. (..)"

Para llegar a ello, el articulo 460, establece que, “el juez se informara de la vida anterior y conducta
habitual del supuesto demente, y oira el dictamen de facultativos de su confianza sobre la existencia 'y
naturaleza de la demencia” Como se puede apreciar el derecho civil chileno ni siquiera exige formalmente
que la “demencia” genere en la persona una imposibilidad de administrar sus bienes o de cuidar de su
persona. Esta claro que para el codigo civil el “demente” es legalmente incapaz y un sujeto respecto del
cual es preciso tomar medidas de proteccion social®®.

Pero la legislacion chilena sigue dando muestras de evidencia de la presencia del modelo de
atribucion directa de “incapacidad”, asi es como, con la Ley N° 18.600 modificada por Ley N° 19.735 que
tiene con objetivo la prevencion, rehabilitacion y equiparaciones de oportunidades de las personas con
discapacidad mental. El articulo 4° de esta ley establece que la constatacion, calificacion, evaluacion
y declaracion de la discapacidad mental, asi como la certificacion de ésta, se hara de conformidad al
procedimiento sefialado en laLey N° 19.284 y sureglamento, es decir a través del “Procedimiento para el
Diagnostico de la Discapacidad” que es un procedimiento administrativo que tramita ante las Comisiones
de Medicina
Preventiva e Invalidez, de los Servicios de Salud (COMPIN)®* . Pero, el citado articulo 4° de la Ley N°
18.600 (y modificatorias) decreta que “..Cuando la discapacidad mental de una persona se haya inscrito
en el Registro Nacional de la Discapacidad, su padre o madre podra solicitar al juez que, con el mérito
de la certificacion vigente de la discapacidad, otorgada de conformidad al Titulo Il de la ley N© 19.284,y
previa audiencia de la persona con discapacidad, decrete la interdiccion definitiva por demenciay nombre
curador definitivo al padre o madre que la tuviera bajo su cuidado permanente. (..)"” . Aunque esta norma se
haya previsto en atencion de los padres de personas en situacion de discapacidad mental, resulta a todas
luces, contraria a lo estipulado por la CDPD vy, contribuye a consolidar el modelo de atribucion directa de
“incapacidad” generando un estado de indefension y estigmatizacion de estas personas.

Como podemos observar el panorama en Chile por ahora no es muy optimista, en cuanto a la
aplicacion efectiva del modelo de apoyo, y tampoco lo es en nuestro entorno, ya que otras legislaciones
del espacio Iberoamericano pueden también enmarcase dentro de este modelo de atribucion directa de
incapacidad. Por cuestiones de espacio no es posible hacer referencia expresa a las mismas. No obstante
se considera que es posible encontrar los contornos de este modelo en los siguientes paises: Uruguay®
Per(®3; Paraguay®4 Ecuador®®, por nombrar sé6lo algunos ejemplos. Debemos decir que este modelo de
atribucion directa de “incapacidad” fundamentado por el modelo de sustitucion en la toma de decisiones
es incompatible con los principios que establece el art.12.3 de la CDPD.

90 Bariffi, F., “Capacidad juridica y discapacidad: una vision en el derecho comparado” El presente articulo forma parte de la obra colectiva denominada Capacidad Juridica,
Discapacidad y Derechos Humanos. Una revision desde la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, coordinada por Papacios A,y
Bariffi, F,, editorial EDIAR, Buenos Aires, (en prensa).

91 Cfr. Articulo 4° del Decreto 2505 de 16 de septiembre de 1994 por el cual se establece el
Reglamento para la Evaluacion y Calificacion de la Discapacidad a que se refiere la Ley N°© 19.284

92 Véase por ejemplo, articulos 432y 435 del Codigo Civil uruguayo, asi como los articulos 439 a 449
del Codigo General del Proceso de Uruguay (Ley N° 15.982).

% Véase por ejemplo, articulos 42 a 45 del Codigo Civil peruano, asi como los articulos 581 a 584 del
Codigo Procesal Civil del Pera.

9 Véase por ejemplo los articulos 36-37 y 40-41 del Codigo Civil paraguayo.

9 Véase por ejemplo los articulos 1462 y 1463 del Codigo Civil ecuatoriano y el articulo 752 del
Codigo de Procedimiento Civil de Ecuador.
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2. El Modelo de Apoyo en la Toma de Decisiones

El modelo de apoyo en la toma de decisiones reemplaza en el texto de la Convencion al modelo
de sustitucion. Ya pasado un tiempo desde la aprobacion de la CDPD, parece existir a esta altura un
importante consenso, pero ain quedan por seguir desarrollando los fundamentos tedricos del modelo de
apoyo, y mucho mas los métodos instrumentales de implementacion de dicho modelo en los diferentes
sistemas juridicos internos®®. La conexion entre capacidad juridica y los derechos humanos, nos permite
situar a las condiciones de ejercicio estipuladas en normas universales por encima de toda consideracion
nacional, cultural, religiosa, e incluso cuestionar instituciones juridicas con mas de un milenio de
vigencia, guiados por el principio pro homine como maxima aspiracion de justicia®’. Debemos subrayar
que este nuevo sistema de apoyo en la toma de decisiones se inspira en un enfoque y en unos principios
claramente alejados de los parametros que guian la regulacion actual de la capacidad juridica. Advertir
que la Convencion no disena especificamente el sistema o modelo de apoyo dejandolo abierto a las
legislaciones nacionales para su desarrollo®,

Aunque la institucion de la capacidad juridica como hemos visto, ha sido tradicionalmente abordada
desde la perspectiva del derecho privado sobre la base de los antecedentes historicos del derecho
romano, hoy dia, parece indudable que el establecimiento de sus condiciones juridicas de ejercicio, esta
directamente condicionado por estandares de derechos humanos y libertades fundamentales de caracter
universal®. Esto supone considerar que toda persona debe tener ciertos derechos sin condicionantes ni
discriminacion alguna. O en otras palabras, no puede haber seres humanos, sin derechos. Asi, en el Gltimo
siglo, la reivindicacion y reconocimiento de derechos generales o especificos ha sido incesante, al punto
de contar hoy dia, con una especie de codigo universal de derechos humanos.

Si partimos desde el modelo social que ha inspirado filos6ficamente a la Convencion, y retomando
el propio proposito del instrumento internacional, y los principios y valores recogidos en el articulo 3,
parece no quedar lugar para una institucion como la incapacitacion o interdiccion dentro de la formula
de “igualdad en la capacidad juridica”. Esta vision, que impregna la totalidad del texto de la CDPD, se
plasma claramente en la definicion de personas con discapacidad. Asi, en el Preambulo de la Convencion
se afirma que «la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas» y en el articulo 1 se sefiala que «las
personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas». Y el modelo social se deja sentir
también de manera nitida en la regulacion de la capacidad juridica.

Desde el enfoque propio del modelo social esta regulacion parte de la consideracion de que las
dificultades que las personas en situacion de discapacidad puedan tener para tomar sus propias decisiones,

9% Cuenca, P, «El sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: principios generales,
aspectos centrales e implementacion en la legislacion espafiola», REDUR 10, diciembre 2012, Madrid, p.61-94.ISSN 1695-078X.

9 En este sentido, resulta ilustrativa la reciente jurisprudencia del Tribunal Europeo de derechos humanos en especial: Shtukaturov v. Russia, EHRR, 44009/05 (27 March
2008), H.F. v. Slovakia,

ECHR, 54797/00 (8 November 2005)

% En todo caso, en el disefio de este modelo se debera dar participacion a las personas con discapacidad en

cumplimiento de la obligacion establecida en el art. 4.3 de la CDPD.

9 V@ase en este sentido el trabajo de Perlin, M. L, “International Human Rights Law and Comparative Mental Disability Law: The Universal Factors”, Syracuse Journal of
International Law and Commerce, vol., 34,2006-2007, pp. 333-357.
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pueden estar ocasionadas y desde luego verse agravadas por la manera en la que hemos disefiado nuestro
entorno (intelectual, comunicacional). Asumiendo esta vision, el articulo 12 se centra en la eliminacion
de barreras y en la adaptacion de las condiciones de ejercicio de la capacidad juridica a la situacion y a
las necesidades de las personas con discapacidad?®®,

Diremos entonces que, la capacidad juridica es una construccion social que debe redisenarse para
incluir a las personas con discapacidad. Ya no se trata de detectar los “déficits” que impiden el ejercicio
de la capacidad. De lo que se trata es de analizar la situacion de la persona y establecer las medidas
necesarias -que pueden consistir en el apoyo de un tercero- para que pueda ejercer su capacidad juridica
en igualdad de condiciones con los demas.

En este sentido la convencion defiende una nocion mas amplia de autonomia. Este nuevo
planteamiento trae como consecuencia, un cambio de visidn respecto a las personas en situacion de
discapacidad, desde lo juridico, debiendo presumirse la capacidad y no la “incapacidad” (como lo hacen
hoy los ordenamientos juridicos internos). Esta presuncion reafirma la idea “progresiva” de la autonomia,
aseverando que “aunque en ciertos casos esta se encuentre mas restringida no significa que deba ser
anulada o ignorada, sino todo lo contrario; es en estos casos precisamente donde debe resaltarse el rol
del Derecho en cuanto a la garantia de desarrollo pleno del grado de autonomia existente, por minima
que sea'®, El objetivo, por ende, es promover y maximizar la autonomia de las personas en situacion
de discapacidad y no negarla, entorpecerla o impedirla, esgrimiendo como fundamento incuestionable
el principio de proteccion. Diremos que un elemento clave del modelo de apoyo, es la basqueda por
“potenciar” la autonomia, permitiendo el pleno ejercicio de la capacidad juridica.

Aligual que sucede en los sistemas de sustitucion, también en el sistema de apoyo interviene un
tercero en la toma de decisiones de la persona, pero su papel es sustancialmente distinto: no se trata de
decidir por la persona, sustituyendo su voluntad, sino que se trata de ayudar a decidir a la persona por
si misma. Las medidas de apoyo, a diferencia de los mecanismos de sustitucion, no deben contemplarse
como medidas restrictivas sino como medidas promocionales de la autonomia y de la capacidad que
tratan de potenciar al maximo las posibilidades de ejercicio de la capacidad.

Conviene también insistir en que la necesidad de apoyo y su intensidad, en el marco de la filosofia
de la Convencion, deben evaluarse atendiendo no solo a parametros médicos, ni a habilidades funcionales,
sino también a factores sociales y lo mismo cabe afirmar en relacion con la modalidad, el nivel y la figura
de apoyo considerada pertinente.

Esto significa, que la persona en situacion de discapacidad participe de las decisiones que le
afecten en todos los aspectos de la vida. A diferencia del sistema de sustitucion, el sistema de apoyo
garantiza esta participacion!®2 Dicha garantia se concreta, ademas, en la exigencia de respetar la voluntad
y preferencias de dichas personas, contemplada como una de las salvaguardas a las que alude el apartado
4 del articulo 12.

190 Cuenca, P, «El sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: principios generales,
aspectos centrales e implementacion en la legislacion espafiola», Op,cit.

101 De Asis Roig, R., Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del analisis de la discapacidad desde la teoria de los derechos, en Igualdad, No discr
minacion y Discapacidad, Campoy, |, y Palacios, A. (ed). Ed. Dykinson Madrid, 2007.

102 Cuenca, P, «El sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: principios generales,
aspectos centrales e implementacion en la legislacion espafiola», Op,cit.
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Desde una lectura de maximos, que se ajusta mas al espiritu de la Convencion, la capacidad juridica
se configuraria como un atributo universal que no se puede limitar, pero si podria admitir diferentes
modalidades de ejercicio'®. De acuerdo con esta interpretacion, la presuncion de capacidad juridica
establecida por el articulo 12.2 se presenta como un principio general que no admite excepciones, como
una presuncion iuris et de iure, y donde el sistema de apoyo reemplazaria completamente al sistema de
sustitucion, lo que supone no ya la necesidad de reformar y complementar los sistemas de incapacitacion
y de sustitucion vigentes, sino que implica su total desmantelamiento.

Esta vision reclamaria, por tanto, una reforma mas profunda y radical de las legislaciones internas.
Esta situacion se dificulta aln mas, dado que, la mayoria de los ordenamientos juridicos internos, (como ya
hemos mencionado) son herederos de un derecho privatista romano-germanico, y presentan limitaciones
a la capacidad de ejercicio, por tanto, sera mas compleja la implementacion de esta nueva propuesta de
toma de decisiones sobre todo de las personas con desafios intelectuales.

Dicho esto, debemos reconocer que hasta ahora, este sistema no ha sido aplicado plenamente en
toda su dimension por algin ordenamiento juridico interno, aunque sipodemos encontrar legislaciones mas
“progresistas” o que promueven con mayor intensidad el ejercicio de la capacidad juridica, estableciendo
mecanismos de apoyo que ayuden a la toma de decisiones de las personas en situacion de discapacidad.

Desde esta oOptica, “es facil presagiar que dichas medidas no necesariamente tengan que estar
previstas en la legislacion civil, sino quizas también en el marco de los servicios sociales” 1%, Los ejemplos
del derecho comparado basados en el modelo de apoyo son muy escasos, e inclusive en dichos casos
es probable que no se presenten completamente compatibles con lo estipulado en el articulo 12 de la
CDPD. Consecuentemente, se propone a continuacion analizar algunos antecedentes presentes en las
legislaciones de Suecia y Canada, que quizas nos sirvan como directrices para una aplicacion adecuada
o coherente con el espiritu del Convencion en nuestro ordenamiento.

2.1 Algunas experiencias en la aplicacion del modelo de apoyo.

2.1.1 La legislacion Sueca cuenta probablemente con el marco normativo mas paradigmatico en
materia de apoyos al ejercicio de la capacidad juridica, al haber abolido todo procedimiento de interdiccion
a personas en situacion de discapacidad para reemplazarlo por un sistema de apoyos. Alli, el concepto
de proteccion prima sobre la necesidad de una declaracion de incapacitacion. Si una persona solicita
una subvencion, un derecho, es el mismo funcionario el que aprecia si esta en condiciones de obtenerlo,
lo que implica que esta ya apreciando su capacidad o discapacidad, sin perjuicio de que pueda ser
posteriormente impugnado, por tanto estamos prescindiendo de todo lo que conlleva un procedimiento
de incapacitacion'®. Esto quiere decir, proteccion antes que seguridad juridica®®®.

En dicho pais todas las personas fisicas mayores de edad gozan de capacidad juridica, lo que incluye
la capacidad de obrar. De forma pionera se abolio el réegimen general de tutela vigente en la mayoria de
los paises, para reemplazarlo por un régimen de consejeros legales o, en su defecto, por un régimen de

103 Tdem
047dem.
195 Capacidad juridica y discapacidad, Un estudio de derecho privado a la luz de la Convencidn internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad. Proyecto
acargode

FUTUEX (Fundaci6n Tutelar de Extremadura), Fundacion Aequitas y Fundacion Academia Europea de Yuste, en el marco del Congreso Permanente sobre Discapacidad y Derechos

Humanos bajo la autoria de: Rafael de Lorenzo Garcia Blanca Entrena Palomero Almudena Castro-Girona Martinez Miguel Angel Cabra de Luna José Javier Soto Ruiz

(Direccion ).

Francisco J. Bariffi Artigue Agustina Palacios Rizzo (Recopilacion y coordinacion).
106 Jdem.
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guarda y administracion, vislumbrandose lo que la Convencion establece!?’.

Este sistema ha sido consolidado con el establecimiento de la Ley sobre Apoyos y Servicios para
Personas con Ciertas deficiencias Funcionales (LSS, Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade
SFS 1993:387)1%8, Se trata de una ley de derechos humanos que se establece con el objetivo de promover
la igualdad y la plena participacion en sociedad de aquellas personas definidas en el articulo 1'°°, para
que les resulte posible vivir en igualdad de condiciones con los demas?®.

A dichos fines la ley prevé una serie de medidas de apoyo las cuales deben: a) garantizar condiciones
de vida idoneas para la persona; b) ser coordinadas y duraderas; c) ser adaptadas a las necesidades de
la personas; d) ser disefiadas de un modo que sean facilmente accesibles para quienes la necesitan; y e)
incrementar las posibilidades de la persona de vivir una vida independiente (cfr. Articulo 7).

De conformidad con el articulo 9, ! las medidas posibles son:

1. Asesoramiento o cualquier otro tipo de apoyo que requiera de un cierto conocimiento sobre
problemas y condiciones relativas a la vida de una persona con deficiencias funcionales severas de caracter
permanente,

2. Ayuda de parte de un asistente personal o financiero a un costo razonable y en la medida que
dicha ayuda no se encuentre cubierta por las horas de asistencia cubiertas por la Ley de Beneficios de
Asistencia de 1993.

3. Servicios de acompanamiento,

4. Ayuda por parte de un contacto personal,

5. Servicios de ayuda en el hogar,

6. Estancias cortas fuera del hogar,

07 Tdem.
18] ag om stod och service till vissa funktionshindrade SFS 1993:387). El texto original puede consultarse en: www.sweden.gov.se. Para una recopilacion especifica en materia de

capacidad juridica véase Bariffi, F. y Palacios A. (Comps.) Capacidad Juridicay Discapacidad, Un Estudio de Derecho Privado Comparado a la luz de la Convencién Internacional
sobre

los Derechos de las Personas con Discapacidad, Cuaderno de Trabajo n° 11 Suecia, Con greso Permanente sobre Discapacidad y Derechos Humanos, Aprosuba, Caceres,

2009, accesible en: http://www.convenciondiscapacidad.es/Capacidad.html.
199 De conformidad con el articulo 1, las personas sujetas a los servicios de apoyo son: [..1) personas con retraso mental, autistas o con una condicion similar al autismo; 2)
personas que tengan una deficiencia funcional intelectual de caracter permanente como consecuencia de un dafo cerebral ocasionado en la adultez y que la deficiencia sea
causada a causa de un hecho externo o una enfermedad fisica, o 3) personas que tengan una deficiencia funcional fisica o mental de caracter permanente que no sean fruto
del envejecimiento, si dichas deficiencias son de gran magnitud y generan dificultades considerables en la vida diaria, y como consecuencia de ello, una mayor necesidad de
servicios y apoyos..] (Traduccion no oficial del autor de la versioninglesa). “Section 1. This Act contains provisions relating to measures for special support and special service
for those: 1) who are mentally retarded, are autistic or have a condition resembling autism, 2) who have a considerable and permanent, intellectual functional impairment
after brain damage when an adult, the impairment being caused by external force or a physical illness, or; 3) who have some other lasting physical or mental functional im-
pairments which are manifestly not due to normal aging, if these impairments are major ones and cause considerable difficulties in daily life and, consequently, an extensive
need for support and service
110 Bariffi, F., “Capacidad juridica y discapacidad: una vision en el derecho comparado” El presente articulo forma parte de la obra colectiva denominada Capacidad Juridica,
Discapacidad y Derechos Humanos. Unarevision desde la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, coordinada por Palacios, A, y Bariffi,
F, editorial Ediar, Buenos Aires, (en prensa).
11 (Traduccion no oficial del autor de la version inglesa). “Section 9. The measures for special support
and special service are: 1. Advice and other personal support that requires special knowledge about problemsand conditions governing the life of a person with major and
lasting functional impairments, 2. Help from apersonal assistant or financial support for reasonable costs for such help to the extent that the need forfinancial support is not
covered by assistance hours pursuant to the Assistance Benefit Act (1993:389), 3.Escort service, 4. Help from a personal contact, 5. Relief service in the home, 6. Short stay
away from thehome, 7. Short period of supervision for schoolchildren over the age of 12 outside their own home inconjunction with the school day and during the holidays, 8.
Arrangements for living in a family home or inresidential arrangements with special service for children and young people who need to live away from their parental home,
9. Residential arrangements with special service for adults or some other specially adapted residential arrangements for adults, 10. Daily activities for people of a working
age who have no gainful employment nor are undergoing training. Act (1997:723)"
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7. Periodos cortos de supervision para nifos escolarizados mayores a 12 afos fuera del propio
hogar en dias de colegio y durante las vacaciones,

8. Arreglos para la vida en una casa de familia o en una residencia con servicios especiales para
los nifos o los jovenes que necesitan vivir fuera del hogar parental.

A modo de complemento de estas medidas, en el afio 2009 se introdujo en Suecia la ley contra
la discriminacion, cuya finalidad general consiste en reforzar la proteccion legal de la persona y ayudar
a las victimas de discriminacion a obtener reparacion y compensacion economica. Esta ley combate la
discriminacion basada en razones de género, identidad o expresion, etnicidad, religion u otras creencias,
discapacidad, orientacion sexual o edad, y esta dividida en dos partes. La parte proactiva de la ley impone el
deber de adoptar una accion positiva y se refiere a la vida laboral y al sistema educativo. La parte reactiva
trata de la prohibicion de discriminar en la vida laboral, en el sistema educativo y en otros campos de la
sociedad. La defensoria contra la discriminacion (DO) supervisa el cumplimiento de esas leyes.

Sin perjuicio de las medidas de apoyo enumeradas en el articulo 9, la ley sueca prevé que las personas
amparadas por la norma, soliciten a la autoridad competente un plan personalizado de medidas que se
disenen e implementen con la participacion de la propia persona. Dichos planes deben tener un caracter
continuado y ser revisados al menos una vez al afio!'% Asi, en el marco de una reforma general y profunda
del sistema psiquiatrico sueco en 1995, el gobierno ha desarrollado la institucion del Ombudsman Personal
(personligtombud)!® que permite a personas con discapacidad psicosocial, contratar directamente y
bajo sus instrucciones, a profesionales que les provean de apoyos personalizados. La relacion se genera
de un modo privado, es decir, fuera de cualquier régimen psiquiatrico o de cualquier intervencion de la
autoridad piblica, o de la familia de la persona en situacion de discapacidad.

La piedra angular de la politica sueca para las personas en situacion de discapacidad, es el
principio de que todas las personas valen lo mismo y tienen los mismos derechos. La responsabilidad
basica de asegurar que las personas en situacion de discapacidad tengan buena salud y seguridad social y
econdmica es compartida por el gobierno nacional, el regional y el local***. Dicha responsabilidad también
incluye estimular las posibilidades de cada individuo para llevar una vida independiente. La meta de esa
politica es cerrar la brecha entre las personas que se encuentran en situacion de discapacidad y las que
no lo estan.

Mientras el gobierno central esta encargado de la legislacion, la planificacion general y la distribucion
as1 como del seguro social, las autoridades locales (los municipios) son responsables de los servicios
sociales, y el gobierno regional (las provinciales) de los servicios de sanidad!'>. Los servicios municipales
y los servicios de atencion sanitaria provinciales estan regulados por una ley marco que especifica los
objetivos de las actividades pero que también permite que los municipios y las provincias tengan amplia
oportunidad de interpretar la ley y conformar sus actividades segin sus propias directrices!®. El objetivo
de este “plan de accion nacional” implica una indicacion clara de que las cuestiones relacionadas con las
personas en situacion de discapacidad deberan ser tomadas en cuenta en todas las areas de la sociedad
y no limitarse, como dicta la tradicion, a los servicios de atencion sanitaria. El Estado y las autoridades

12 "Section 10. In conjunction with the granting of a measure pursuant to this Act, the person concerned may request that an individual plan, with approved and planned
measures, is drawn up in consultation with her or him. Measures taken by others than the municipality or county council shall also be entered in the plan. The plan shall
continually, and at least once a year, be reviewed. The county council and municipality shall keep one another informed of plans that have been drawn up”.

13Tdem. Para mayor informacion sobre este tipo de mecanismo de apoyo véase: www.po-skane.org

14 dem.,

115 dem

115 Tdem
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estatales tienen una responsabilidad especial de que se lleve a cabo ese plan.

La Direccion Nacional de Sanidady Bienestar Social y una serie de organizaciones gubernamentales
son responsables de los asuntos relacionados con las personas que estan en situacion de discapacidad.
Esa responsabilidad esta dividida segun cierto principio que dice que las autoridad también tienen la
responsabilidad de hacerse cargo de los asuntos de discapacidad. Asi pues, “las autoridades del campo
educativo son responsables de los asuntos relacionados con los derechos a la educacion de las personas en
situacion de discapacidad, las autoridades del mercado laboral son responsables de los asuntos relacionados
con la incapacidad/discapacidad y el mercado de trabajo, etc”*". Dichos organismos tienen la tarea de
salvaguardar los derechos y los intereses de las personas en situacion de discapacidad, coordinando,
respaldando y promoviendo dichos asuntos en su contacto con otras autoridades. Ademas, la Agencia Sueca
para la Coordinacion de Politica para las personas en situacion de discapacidad (HANDISAM) desempefa
un papel central promoviendo una sociedad en que todos puedan participar bajo las mismas condiciones,
sin importar la discapacidad funcional®®,

2.1.2 Otra legislacion que podemos citar a modo de ejemplo, y que también esta en sintonia con
la CDPD es la canadiense. Su sistema federal permite la “existencia de diferentes regimenes estatales,
e incluso, la existencia de dos modelos basados en sistema juridicos antagonicos como el sistema de
derecho civil vigente en el estado de Quebec, y el sistema de derecho comun, vigente en el resto de los
estados”'®, En el estado de la Columbia Britanica es posible identificar un régimen juridico que tiene
importantes raices en el modelo de apoyo en la toma de decisiones.

La Ley de Convenio de Representacion (LCR) del Estado de Columbia Britanica (Representation
Agreement Act RSBC 1996)'%° tiene el objetivo de establecer mecanismos que permitan a los adultos
ordenar de modo previo “quién”, “como” y “cuando”, deberan tomarse las decisiones sobre el cuidado
personal, los cuidados sanitarios, los asuntos patrimoniales o cualquier otra cuestion, en caso de que
dicho adulto sea “incapaz” de tomar decisiones de un modo independiente, y de este modo, evitar un
procedimiento judicial que tenga como objetivo la designacion de una persona para ayudar, o sustituir al

adulto en la toma de decisiones!?!.

Se trata de una verdadera medida de apoyo de caracter extrajudicial que permite a cualquier
persona decidir de un modo previo los ajustes que considera puede necesitar para ejercer su derecho a
la capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas'?. El articulo 4 de la LCR establece que
todo adulto puede suscribir un acuerdo de representacion a menos que resulte “incapaz” para realizarlo!%.
Esto podria suponer que las personas con discapacidad intelectual o psicosocial podrian quedar fuera
de este marco regulatorio. Sin embargo el propio articulo 8.1'** de la LCR aclara este punto fijando un
criterio de capacidad flexible y funcional que permite al adulto suscribir un acuerdo de representacion

17 Swedish disability policy - service and care for people with functional impairments, Svensk Handikappolitik oversalt till sapanka. Artikel nummer 2009-126-241.

118 [dem.

119 Bariffi, F,, “Capacidad juridica y discapacidad: una vision en el derecho comparado” El presente articulo forma parte de la obra colectiva denominada Capacidad Juridica,
Discapacidad y Derechos Humanos, op,cit.

122| psarticulos 7 y 8 de la LCR establecen los ambitos en los cuales se puede establecer un convenio de representacion valido.

12 (Traduccion no oficial del autor). “Section 4. Who can make an agreement. An adult may make a representation agreement unless he or she is incapable of doing so”.

24 (Traduccion no oficial del autor). “Section 8.1. An adult may make a representation agreement consisting of one or more of the standard provisions authorized by section
7 even though the adult is incapable of (a) making a contract, or (b) managing his or her health care, personal care, legal matters, financial affairs, business or assets”.
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incluso cuando el mismo sea incapaz de: (a) suscribir un contrato, o (b) gestionar sus cuidados personales,
sanitarios, juridicos, financieros, empresariales o patrimoniales.

Asimismo el articulo 8.2'% de la LCR establece que para decidir si un adulto es “incapaz” para
suscribir, modificar o revocar un acuerdo de representacion deberan considerarse factores tales como: (a)
si el adulto lograr expresar su deseo de tener un representante que adopte, le ayude adoptar, o le impida
adoptar decisiones; (b) si el adulto logra demostrar sus elecciones y preferencias y si puede expresar
sus sensaciones de aprobacion o desaprobacion a otros; (c) si el adulto es consciente de que el suscribir,
modificar o revocar un acuerdo de representacion supone que el representante puede adoptar, o impedir
adoptar decisiones o elecciones que le afectan; y(d) si el adulto tiene una relacion con el representante
que se base en la confianza.

Por ello, la LCR no se encuadra en la modalidad mas comin de expresion juridica de voluntad anticipada
como la autotutela, los poderes preventivos, o las directivas anticipadas'?® ya que estas herramientas
se establecen para personas que con plena capacidad juridica, pueden prever una “incapacidad” futura.
Contrariamente la LCR canadiense se aplica principalmente respecto de persona que tienen discapacidad
en el momento de suscribir el acuerdo, y que les permite de un modo extrajudicial, desplegar un marco
de apoyo en la toma de decisiones.

2.1.3. Otra experiencia interesante de comentar es la Hangara. En el ano 2009 el parlamento de
Hungria aprob6 una reforma profunda del Codigo Civil'?” convirtiéndose en el primer pais del mundo en
reformar su ordenamiento juridico interno a la luz de las obligaciones en materia de capacidad juridica
estipuladas en la CDPD*?, Esta iniciativa de reforma hingara puede ser destacada como un modelo del
cual promover otras reformas similares. Promovida y discutida en el propio seno de las organizaciones
representativas de las personas en situacion de discapacidad!®, la reforma del Codigo Civil hingaro
intento revertir la triste realidad existente de la legislacion vigente que permite como Unico mecanismo
de proteccion, la privacion total del ejercicio de la capacidad juridica de dichas personas, lo que incluye
entre otras, la imposibilidad de” de decidir donde vivir, de contraer matrimonio o formar una familia, de
administrar su propio patrimonio, de trabajar o de votar. Para generar un cambio real y ajustado a las
estipulaciones de la CDPD, la iniciativa de reforma hangara debié modificar algunas instituciones vigentes,
asi como al mismo tiempo, debid incluir nuevas instituciones juridicas.

Modificaciones de las instituciones vigentes:
Restriccion de la capacidad juridica. El texto de la reforma sblo permite la restriccion de la capacidad

15 (Traduccion no oficial del autor). “Section 8.2 In deciding whether an adult is incapable of making a representation agreement consisting of one or more of the standard
provisions authorized by section 7, or ofchanging or revoking any of those provisions, all relevant factors must be considered, for example: (@) whether the adult communicates
a desire to have a representative make, help make, or stop making decisions; (b) whether the adult demonstrates choices and preferences and can express feelings of
approval or disapproval of others; (c) whether the adult is aware that making the representation agreement or changing or revoking any of the provisions means that the
representative may make, or stop making, decisions or choices that affect the adult; (d) whether the adult has a relationship with the representative that is characterized
by trust”.

126 \/gase el trabajo de Zito Fontan, 0., Directivas anticipadas en el régimen juridico argentino, en la Parte IV de la presente obra.

127 E paquete de reforma se conform6 por dos Leyes, la primera -Ley CXX de 2009- sobre los contenidos normativos de reforma del Codigo Civil, y la segunda, -Ley XV de
2010-, sobre la entrada en vigor e implementacion de la reforma estipulada en la Ley CXX.

128\/gase al respecto: Written submission on the right to equal recognition before the law Based on the case of Hungary Submitted to the Committee on the Rights of Persons
with Disabilities by the Mental Disability Advocacy Center and the Hungarian Association for Persons with Intellectual Disability (4th September 2009), en:
www.ohchrorg/EN/HRBodies/CRPD/Pages/CRPDIndex.aspx.

129 Entre las principales organizaciones que promovieron esta reforma se encuentran la Hungarian Association for Persons with Intellectual Disabilities (EFOESZ www.efoesz
hu), y el Mental Disability Advocacy Center (MDAC www.mdac.info).
gical examinations if necessary. (5) The manner or limitation of a person’s communication, may not in itself be grounds for restricting legal capacity..] Traduccion no oficial
del hingaro al inglés realizada por el Mental Disability Advocacy Center (MDAC www.mdac.info)
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juridica si la persona adulta no puede dirigir sus intereses, sea s6lo 0 con apoyos, como consecuencia de
una deficiencia. La restriccidén debe tener lugar si la misma resulta necesaria para proteger a la persona
de un perjuicio, y s6lo si otras medidas menos restrictivas no resultan suficientes!=°,

Abolicion de la plena tutela. Uno de los puntos mas debatidos de la reforma fue la eliminacion de
toda referencia a la tutela plena en el texto reformado del Codigo Civil.

Revision de la tutela parcial en su formulacion clasica. La posibilidad de establecer una incapacidad

parcial, mencionando una serie de ambitos especificos donde la persona no puede tomar decisiones en
nombre propio, existia en el Codigo Civil hingaro desde el afio 2001. La actual reforma reconoce a la
persona mayores el derecho de ser escuchada por su tutor y por otros 6rganos estatales. También permite
a la persona cuestionar las decisiones del tutor y le confiere mayor control sobre el mismo. Asimismo,
la reforma incluye una serie de recursos procesales simples y eficientes!3!.
Casos excepcionales de toma de decisiones independientes por parte del tutor. En aquellos casos donde
el tutor no puede comunicarse adecuadamente con la persona sujeta a tutela, y de conformidad con
la opinidn experta de varios profesionales, el juez pude autorizar al tutor a tomar decisiones sin la
aprobacion o el consentimiento de la persona. Se trata de una opcidn que la reforma debidé comprender
para aquellos casos de personas en coma o con discapacidades intelectuales severas!?.

Derecho de voto de personas sujetas a tutela. La restriccion del derecho al voto de personas que
tienen restringida su capacidad juridica se encuentra recogida en la Constitucion de Hungria por lo que
dicha restriccion no pudo ser removida®®3,

La inclusion de nuevas instituciones juridicas. Al no existir alternativas de proteccion, fuera del
régimen tradicional de plena tutela, la reforma debid incluir nuevas soluciones juridicas que garantizaran
los apoyos necesarios segin lo sefialado en la CDPD**4,

Directivas anticipadas. Con la entrada en vigor de la reforma, todo adulto con plena capacidad
juridica podra convenir la toma de decisiones en cuestiones personales o patrimoniales de un modo
anticipado. Ello incluye decisiones tales como los aspectos patrimoniales, las condiciones de vida, la
designacion de un representante que actle en nombre de la persona, decisiones sobre el ingreso a
instituciones de atencion social, etc. La decisidon expresada en la directiva anticipada s6lo entrara en vigor
si la capacidad mental efectiva de la persona de deteriora al punto de no permitirle tomar decisiones.

Apoyo en la toma de decisiones. El apoyo en la toma de decisiones debe basarse en la confianza
mutua y en un acuerdo por escrito en la persona que requiere y la que brinda el apoyo. Sin embargo, todo
apoyo debe ser designado por un juez, bien sea en un procedimiento especial, o en un procedimiento
de tutela (es decir cuando se considera que la persona puede manejar sus asuntos con apoyos y por lo
tanto no se requiere restringir la capacidad de dicha persona o nombrarle un tutor) El juez puede senalar
mas de una persona de apoyo siempre y cuando especifique en qué asuntos la persona de apoyo esta

130 [.Article 2:22. [Guardianship restricting legal capacity] (1) Persons of legal age shall be restricted
of legal capacity if a court has placed such a person under guardianship with this effect, concerning specified
groups of affairs. (2) Persons with restricted legal capacity shall have legal capacity in all groups of affairs -
with the exception of voting - with respect to which the court has not restricted their legal capacity. (3) The
court shall order guardianship restricting legal capacity for persons of legal age who are unable to act
independently or with assistance, make a decision about their various personal or financial affairs on account of their mental capacity, mental condition or pathological
addiction, or as an effect of other circumstances which result in impeding social participation and failure to restrict legal capacity would harm such a person.(4) Legal
capacity may be restricted if no other provision which does not limit legal capacity would result in protecting the affected person from harm according to the court’s
opinion. A ruling that aims to limit legal capacity must be based on a complex expert’s opinion, one that thus includes medical, rehabilitation, pedagogical, and psychol
31 Bariffi, F,, “Capacidad juridicay discapacidad: una vision en el derecho comparado” El presente articulo forma parte de la obra colectiva denominada Capacidad Juridica,
Discapacidad y Derechos Humanos, op,cit.
327dem.
33 Tdem
34 Tdem.
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autorizada para actuar®®,

Asistente profesional. El texto de la reforma permite la posibilidad de nombrar un asistente

profesional para aquellas personas que pueden administrar sus asuntos patrimoniales y personales
con algln tipo de ayuda pero que no requiere de la actuacion de tutor que les restringa su capacidad
juridica. Este tipo de medidas estan especialmente previstas para aquellas personas que se encuentran
institucionalizadas y no poseen acceso a una red informal de apoyo o a una persona de confianza.
Para la implementacion de la reforma del Codigo Civil se plantearon dos momentos. El primero, el 1 de
mayo de 2010, marcando el momento de entrada en vigor de los libros uno y dos del Codigo, y el segundo,
el 1 de enero de 2011 para el resto de las disposiciones. Sin embargo, el 2 de marzo de 2010 un miembro
del Parlamento solicitd a la Corte Constitucional que declara inconstitucional la ley que sefala al 1 de
mayo de 2010 como fecha de entrada en vigor de la reforma del Codigo Civil sobre la base del argumento
de que el tiempo estipulado para la implementacion de la reforma era demasiado corto para preparar a
los jueces y abogados causando confusion y violacion de la seguridad juridica. La Corte Constitucional
dio a lugar al planteo de inconstitucionalidad sin fijar una fecha alternativa lo que prorroga la entrada
en vigor de la reforma legislativa en fecha incierta?®®,

Estos tipos de iniciativas legislativas constituyen probablemente, los ejemplos mas acabados
de medidas de apoyo en la toma de decisiones basadas en la autonomia de la persona y en el respecto
al ejercicio de la capacidad juridica; en los ordenamientos juridicos actuales. Entendemos que estas
legislaciones tendrian que ser un referente a seguir para implementar el modelo de apoyo en Chile.
Teniendo que adecuar estos planteamientos a la realidad nacional, considerando factores de variada
indole que nos distancian de estos ordenamientos, sobre todo el aspecto cultural, y del rol del estado.
Aspectos que seguramente van a influir en los tiempos de su aplicacion.

135 Tdem.
136 Para mayor informacion véase el nota: “Supported decision-making or plenary guardianship? -
Hungarian legal capacity reform came to a sudden stop”, en: www.efoesz.hu/download/hungarian_legal _capacity_reform_efoesz.pdf.
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3. Directrices Generales para la
Aplicacion del Modelo de Apoyo

3.1 La implementacion del sistema de apoyo en la legislacion chilena. Algunas propuestas.

Como ya lo hemos sefalado, la Convencion no desarrolla el sistema de apoyo en la toma de
decisiones, por tanto es responsabilidad de los estados disefar y desarrollar el modelo mas adecuado
a su idiosincrasia. Sin embargo, desde una vision de conjunto de la CDPD es posible deducir algunas
caracteristicas y rasgos generales que deberia cumplir este sistema*®’. Para que el sistema de apoyo en la
toma de decisiones se haga realidad, los Estados Parte no solo deben plantear reformas en sus sistemas
legales de tutelay curatela, si notambién poner en marcha estructuras no juridicas.

El apoyo en la toma de decisiones, tal y como lo estipula la Convencion, se basa en el principio de
que todas las personas en situacion de discapacidad, (incluyendo las personas con maltiples desafios),
disfruten de su plena capacidad juridica en todos los aspectos de la vida en igualdad de condiciones. En
este sentido, exige medidas de apoyo para la persona, asistencia para que pueda ejercer su capacidad
juridica, asi como garantias apropiadas y efectivas para desarrollarla.

A partir del conocimiento de experiencias concretas de algunos paises (como los mencionados
en el presente trabajo), el estudio en profundidad de la Convencion- en particular del articulo 12-y del
reconocimiento de aspectos propios de nuestro ordenamiento; los rasgos generales que se han considerado
necesarios para la construccion e implementacion de este nuevo sistema en los ordenamientos juridicos
internos, y en particular en el chileno, se presenta a continuacion.

Proveer de un “asistente” o “apoyo”

Cuando hablamos del asistente o el apoyo, nos referimos a la prestacion de ayuda de cualquier
tipo, a una persona, para que tome una decision, exprese su voluntad, o que otros le ayuden a comunicar su
identidad personal a las posibles partes de un acuerdo juridico!®. Esta asistencia o apoyo podra prestarse
también en distintos ambitos de la vida. Podriamos clasificarlas segln la trascendencia de la toma de
desciones en formales e informales, y segln la situacion de la persona asistida, en apoyos intensos,
moderados, o leves.

Estas personas (apoyo o asistente) deberan ser nombradas por la persona asistida en base a la
confianzay al compromiso, de que esta le preste apoyo en sus decisiones y le ayude a ejercer plenamente
su capacidad juridica. En ningln caso esta figura vendria a sustuir la voluntad de la persona en la toma de
decisiones, siendo surol el de “acompafante” en dicho proceso, entregandole la informacion necesaria, lo
mas clara posible, las alternativas que tiene de eleccion y los riesgos (si los hay) que conlleva la misma. En
ningln caso podra (el asistente) influir en el resultado de aquella decision. Por consiguiente, la asistencia
en la toma de decisiones deberia incluir lo siguiente:

137 Sobre los rasgos generales que debe cumplir el sistema de apoyo en la toma de deci siones a la luz de la Convencion Vid. Palacios , A., «Consultative meeting with
stakeholders on legal measures key for the ratification and effective implementation of the CRPD » (ponencia presentada en el marco del Estudio del Alto Comisionado
de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos sobre medidas juridicas esenciales para la ratificacion y la aplicacion efectiva de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, Geneva, 24 October 2008) y Bariffi, F., «Capacidad juridica y capacidad de obrar a la luz de la Convencion de la ONU», cit.,P.. 383 y ss

138 Bach, M., El derecho a la capacidad juridica en la convencion de la ONU sobre derechos de las personas con discapacidad: Conceptos fundamentales y lineamientos para
unareforma legislativa, en capacidad juridicay derechos humanos, en capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos, Palacios, A., y Bariffi, F., (coordinadores), Ed.
Ediar, Buenos Aires, 2012.
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- Diversidad del “apoyo”. Esta diferenciacion debe establecerse en primer lugar en relacion con el
tipo de acto juridico, y en segundo lugar en relacion con el tipo de figura de apoyo adecuado. En relacion
con lo primero, “es preciso diferenciar entre actos trascendentales para la vida (matrimonio, venta o compra
de una casa, donacion), y actos ordinarios de la vida coman (reformar su casa, ir de viaje, suscribirse a un
club deportivo)"*, En relacion con lo segundo, es preciso poner a disposicion de la persona diferentes
tipos de figuras de apoyo que mejor se adapten a su situacion particular. Por ejemplo, “la posibilidad de
un asistente personal, o la de un familiar, o la de un grupo de amigos, o la de una asociacion, o la de un
ombusman”*%, o por qué no pensar en una “red” de apoyos.

- Establecer unregistro de personal de apoyo. Estas personas deberan estar legalmente registradas,
en principio solo interviniendo en los casos juridicamente necesarios (decisiones formales), ya que el apoyo
en las decisiones informales de la vida diaria no necesita tales medidas. Estas deberan limitarse a asistir en
la toma de decisiones que tengan consecuencias juridicas importantes y que afecten significativamente
a lavida de las personas: con quien quieren vivir, la eleccion de un trabajo o de una actividad, decisiones
meédicas, posibilidades de ocio, y la eleccion de servicios de acompafamiento. La calidad del trabajo de
las personas de apoyo legalmente registradas debera ser evaluada regularmente, por algin funcionario
que cumpla la labor de control en larelacion del apoyoy la persona asistida, velando siempre por el
mejor interés de la persona que requirio del mismo.

- Establecimiento de medidas de proteccion relativas a la responsabilidad u obligacion respecto
de los apoyos y de otras partes que asisten a una persona en la toma de decisiones y en la celebracion
de acuerdos mediante el apoyo a sus decisiones!. De la misma manera tendra que darse apoyo a las
otras partes que participan en las relaciones con una persona en situacion de discapacidad, a fin de que
las partes comprendan la forma en que se comunica esta persona y cumplan con su deber de ofrecer
ajustes razonables.

Reemplazo del modelo de “sustitucion” por el modelo “de apoyo” en la toma de decisiones

Para cumplir con este objetivo, deberan derogarse a la brevedad, todas las leyes, instituciones
(tutela/curatela, interdiccion o incapacitacion) y las practicas que (a veces de manera automatica)
conducen a la incapacidad juridica cuando la persona en situacion con discapacidad alcanza la mayoria
de edad. Para llevar a cabo este proceso de derogacion habra que tener en cuenta lo siguiente:

- Debemos preparar un plan de accion para poner en marcha gradualmente las nuevas medidas
que se deben adoptar para la implantacion de un sistema de apoyo en la toma de decisiones.

- Las nuevas decisiones judiciales deben tener en cuenta el modelo de apoyo en la toma de
decisiones. Las medidas tradicionales de tutela o curatela “deberan revisarse de acuerdo a las reformas
legislativas pertinentes y deberan remplazarse progresivamente por el nuevo sistema de apoyo en la
toma de decisiones”'*2,

139|ntervencion de Palacios Agustina, Capacidad juridica en la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, Geneva, Palais des Nations,
Room XXI, Octubre de 2008, p.8.

1“0 Tdem.

141 Bach, M., El derecho a la capacidad juridica bajo la convencion de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad Conceptos fundamentales y guia para
reformatr las leyes. Estudios sobre discapacidad, Universidad de Manitova, octubre de 2009, p. 14.

2 Propuesta del posicionamiento del foro europeo de la discapacidad. European disability forum(EDF) 10 yeras .Elementos calves del modelo de apoyo en la toma de
decisiones. Doc-aga-08-05-02.
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- La nueva figura deberia estar conformada claramente (al menos los principios claves, ya que
luego los distintos ordenamientos juridicos variaran sobre todo en cuestiones procedimentales)'*>.

- En este proceso habra que tener en cuenta (para la consulta y luego la instrumentacion) a
determinados actores claves, y habra que definir quiénes son tales**.

- Una vez delineada la institucion y su configuracion, “los Estados deberan ser consientes de que el
cambio sera gradual, y por tanto quizas en determinado tiempo tengan que coexistir ambos sistemas”*.
O sea deberan funcionar en paralelo durante el periodo de tiempo necesario hasta que la transicion se
haya completado®®. Es evidente que poner en marcha un sistema como este llevara tiempo. Si todas las
medidas tradicionales del modelo de “sustitucion” se suprimen de golpe el sistema se volvera inoperante.

- Obviamente, el procedimiento de incapacitacion debera ser reemplazado por un procedimiento
orientado a determinar los apoyos necesarios para el ejercicio de la capacidad. Este procedimiento,
de acuerdo con la propuesta anteriormente realizada, podria articularse como un proceso para el
establecimiento de planes personalizados de medidas de apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica.

Se entiende que al menos en una primera fase, este proceso deberia tener caracter judicial y
sustanciarse quizas ante juzgados especializados con formacion especifica en esta materia. Tal como se
hizo en su momento con la creacion de los tribunales de familia en Chile, con la entrada en vigencia el
2004, de la Ley N° 19.998 luego que se incorporara la convencion del niio en el ordenamiento interno,
siendo exigencias de adaptacion a los estandares internacionales de derechos humanos, que vayan en
beneficio del “ mayor interés del menor”. Ambos grupos vulnerables, presentan similares fundamentos
enrelacion a la proteccion de derechos en sus respectivos instrumentos internacionales, la igualdad y no
discriminacion, y sobre todo el de “participacion en las decisiones que los afectan”, ya que precisamente
el nuevo proceso de apoyo en toma de decisiones, asegura la participacion de la persona en situacion
de discapacidad en todo el proceso. Es por ello que los juzgados especializados al menos tendran que
contar con un equipo interdisciplinar especializado (psicologo, trabajador social, abogado, etc.), para
complementar la apreciacion del juez, y de los apoyos designados, para maximizar el ejercicio de la
capacidad juridica.

Este proceso “podriainiciarse a instancia de la persona afectada, de los parientes mas proximos o
personas de su entorno mas cercano, o de las entidades sin animo de lucro que representan a las personas
en situacion de discapacidad que seran siempre parte cuando la persona beneficiaria sea una persona con
discapacidad; de un juez de lo penal por la comision de un delito; de un juez en general o del Ministerio
PUblico” . El establecimiento de los planes personalizados de medidas de apoyo, salvo cuando exista
oposicion por parte de la persona beneficiaria o por cualquiera otra entre las legitimadas para instar la
instauracion de medidas de apoyo, podria sustanciarse de acuerdo con el procedimiento de jurisdiccion
voluntaria.

La persona beneficiaria del plan debera ser la protagonista en el proceso respetandose siempre su
voluntady preferenciasy en la evaluacion de la necesidad de asistencia y de la adecuacion de las medidas

143 Intervencion de Palacios Agustina, Capacidad juridica en la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, Geneva,

Palais des Nations,
Room XXI, Octubre de 2008, p.8.

“4Tdem

15 [dem.

16 Tdem

147 Cuenca, P, «<El sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad:
principios generales, aspectos centrales e implementacion en la legislacion espafiola», REDUR 10, diciembre 2012, Madrid, p.61-94.1SSN 1695-078X.
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de apoyo se deberan tener en cuenta las circunstancias no sélo individuales, sino también sociales!*®. Los
planes personalizados de medidas de apoyo deben detallar de manera pormenorizada y ajustada a la
situacion y necesidades de la persona las areas en las que se precisa asistenciay la/s figura/s de apoyo'*°.
Cuando se trate de una persona que no puede conformar o expresar por ningdn medio su voluntad el plan
podra contemplar apoyos obligatorios que sustituyan a la persona en la toma de determinadas decisiones
establecidas individualizadamente en la resolucion y que deberan limitarse a aquellas cuya no adopcion
suponga un dafo irreparable para la persona. Como se senalo, las acciones sustitutivas deberan respetar
siempre la identidad de la persona en el sentido antes indicado**°.

Para el adecuado funcionamiento del sistema de apoyo resultan esenciales instituciones como
los poderes preventivos o instrucciones previas que permiten a las personas expresar anticipadamente
suvoluntad en prevision de tener dificultades o no poder expresarla en el futuro, tal como se ha legislado
en el ordenamiento juridico Espanol. Dada la importancia de este tipo de instrumentos, especialmente en
relacion con personas que pueden llegar a necesitar apoyos obligatorios, parece conveniente promover
su establecimiento, regular nuevas figuras y mejorar la regulacion de las existentes.

El derecho al establecimiento de un régimen de autoproteccion, que pueda incluir medidas de
apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica, con las previsiones y requisitos que se estimen adecuados
a cada caso y circunstancia debe reconocerse a todas las personas que se consideren, puedan tener
dificultades en el futuro en la toma de sus decisiones o que las que ya tienen pueden agravarse'>’. Tanto
en este ambito, como en lo que se refiere en la expresion de instrucciones previas en materia sanitaria
se propone eliminar la exigencia que las personas cuenten con plena capacidad de ejercicio. En la nueva
regulacion deberia sefalarse que las personas que lo precisen contaran con los apoyos necesarios para la
expresion de su voluntad anticipada a través de estos instrumentos y que tal expresion debera adecuarse,
en su caso, al plan personalizado de medidas de apoyo. El ordenamiento Chileno deberia legislar sobre esta
figura para garantizar y blindar todas las situaciones que se podrian presentar en caso de impedimento
de la expresion de la voluntad, como por ejemplo en caso de pacientes con Alzheimer.

También habra que considerar las circunstancias excepcionales, cuando las personas por cualquier
motivo (y no sélo por motivo de discapacidad) se encuentren en una situacion que les impide conformar o
expresar por cualquier medio su voluntad, se propone la articulacion de apoyos obligatorios que pueden
dar entrada a acciones puntuales de sustitucion para evitar danos irreparables a las personas. En cualquier
Caso estas acciones de sustitucion deben realizarse desde el modelo de apoyo, respetando por tanto, la
identidad de la personay decidiendo, en consecuencia, teniendo siempre en cuenta su historia de vida 'y
sus circunstancias personales y sociales.

Capacitacion de todos los operadores juridicos sobre el nuevo procedimiento de toma de decisiones.
En esta materia adquieren también relevancia las actuaciones ante otras autoridades publicas, Notarios,
Conservadores, y funcionarios en general -para realizar actos patrimoniales, personalisimos o ejercer
derechos como otorgar capitulaciones, participar como testigos en escritura, optar por la nacionalidad,
otorgar testamento o contraer matrimonio etc.- sobre las que, al igual que sucede con los jueces, recae
la obligacion de reconocer y garantizar la prestacion de los apoyos y de vigilar la actuacion conforme con

148 En este sentido se considera necesaria la introduccion de un articulo que sefale lo siguiente «El tribunal acordara los dictamenes periciales que estime necesarios para
obtener un conocimiento global de la situacion de la persona. En todo caso, se acordara un dictamen pericial médico que debera pronunciarse especificamente sobre las
habilidades concretas de la persona en sus diferentes esferas de actuaciony un dictamen psico-social que deberareferirse a las actividades mas frecuentes de la persona,
surelacion con su entorno familiar y afectivo, posible existencia de redes de apoyo etc. ». Cuenca, P, “El sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la Convencion
internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad: principios generales, aspectos centrales e implementacion en la legislacion espafiola”. Op,cit.

9 Tdem.

150 Tdem.

51dem.
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el plan personalizado establecido en sede judicial y el buen funcionamiento general de estas medidas®>?
Salvaguardias

Determinar qué organo o funcionario garantizara el cumplimiento de los asistentes 0 apoyos, en
surol de "acompanantes” en la toma de decisiones, sin intervenir en la misma. En la resolucion por la que
se establezca un plan personalizado de medidas de apoyo deberan establecerse controles especificos
para garantizar su buen funcionamiento, evitar los abusos vy la influencia indebida y deberan articularse
mecanismos de revision periddica. En todo caso, esta revision siempre debera realizarse con la participacion
de la persona beneficiaria.

Destinacion de recursos

En todo este proceso es necesario contar con recursos para abordar estas cuestiones, estamos
hablando de recursos financieros y humanos para poder realizar una labor didactica y de capacitacion
a todos los involucrados. En este sentido la participacion de las persona en situacion de discapacidad es
(como en todo las demas) un factor esencial.

En este sentido debera haber mayor apoyo estatal, politicas pablicas que favorezca la investigacion
en dicha area. Tendran que ser llevadas a cabo principalmente en las universidades e instituciones con
una marcada orientacion hacia cuestiones de discapacidad, en el caso de Chile, Senadis (Servicio
Nacional de Discapacidad en Chile). Por otro lado, estos estudios de investigacion deberan tener el
caracter multidisciplinario, para incrementar los conocimientos con base cientifica que contribuyan a un
desarrollo a largo plazo dentro de las areas de los servicios sociales, educacion, trabajo, etc. Los Estudios
de discapacidad son una materia multidisciplinaria basada en conocimientos dentro de la medicina, la
técnica, asi como las ciencias sociales, culturales y del comportamiento. El area comprende diferentes
aspectos de limitacion funcional y discapacidad, y permite que las diferentes perspectivas se encuentren
y se enriquezcan entre si.

3.2 Conclusiones

ElArticulo 12 de la CDPC exige una reestructuracion fundamental de la relacion historica entre la
proteccion estatal y el derecho a la autonomia, la cual ha desfavorecido sistematicamente a las personas
en situacion de discapacidad. Para lograr esta reestructuracion, los Estados y la sociedad civil deben actuar
en base a una definicion y a criterios mas inclusivos sobre la personeria plena y la capacidad juridica, las
medidas de apoyo adecuadas y el derecho a que se efectlen ajustes razonables. Cuando estas condiciones
se satisfagan suficientemente, podremos modificar fundamentalmente la base para reconocer, promover
y proteger el derecho a la capacidad juridica en condiciones de igualdad, sin discriminacion alguna por
motivos de discapacidad. Este es el objetivo al que deben aspirar nuestros esfuerzos para reformar las
leyes y es lo que exige el articulo 12.

Ahora bien, este cambio de paradigma que nos propone la CDPD, es radical, ya que no basta
solamente con las reformas legisltivas que se requieren de caracter urgente, es la sociedad en su conjunto
la que debe entender y reconocer que la discapacidad es parte de la diversidad humana. Es necesario

152 Tdem.
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que todas las intituciones, tanto publicas como privadas sean capacitadas y concientizadas respecto a
lo que signfica esta propuesta, comenzar a construir los mecanismos adecuados para que este modelo
sea implementado, no solamente en el ambito juridico, sino que también sea parte de todos los ambitos
de la vida, siendo esta la Unica via de una real inclusion.

Por esta razon, es imprescindible la formacion de los operadores juridicos y de los profesionales
de diferentes ambitos y la educacion de la sociedad en general en el modelo social y, por ende, en la
contemplacion de las personas en situacion de discapacidad como sujetos capaces, que en determinadas
situaciones, como cualquier individuo, necesitaran de determinados apoyos ( a veces en mayor medida
que el resto de las personas) pero que a pesar de esto pueden y deben tomar sus propias decisiones y
ejercer sus derechos enigualdad de condiciones con los demas.

Asi mismo es fundamental el empoderamiento del colectivo de personas en situacion de discapacidad,
ya que deben tener un papel central en el disefio e implementacion del sistema de apoyo. En cualquier
caso, el éxito de la nueva vision de la capacidad juridica contenida en el articulo 12 de la CDPD depende
de un modo esencial del éxito general de este Tratado.

Hay que pavimentar este camino para que el modelo de apoyo tenga un carater universal, no
pensando unicamente para la persona en situacion de discapacidad, sino en todas aquellas que tengan
un mayor desafio al momento de transmitir o adoptar una desicion. Esta es precisamente la intencion
de la CDPD, universalizar la capacidad juridica y el modelo de apoyo. Esta parece una meta mucho mas
realizable en una sociedad en la que las personas en situacion de discapacidad tienen derecho a una
educacion inclusiva, a la vida independiente y a ser incluidos plenamente en la comunidad, en la que se
cumplen las exigencias de accesibilidad y ajustes razonables. Se trata, en todo caso, de una meta hacia
la que debemos avanzar inequivocamente.

Trabajo Fundacion Down21 Chile
Noviembre 2014
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