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En los dltimos diez afios, el derecho en nuestro pais ha atravesado una
verdadera revolucion. La reforma constitucional de 2011 en materia de
derechos humanos, interpretada por la Suprema Corte de Justicia de la
Nacion (SCJN), dio lugar a un nuevo paradigma a partir del cual el len-
guaje del derecho se ha transformado.

En esta década se amplio el parametro de regularidad constitucional, se
consignaron herramientas interpretativas novedosas, se establecio la obli-
gatoriedad de las sentencias emitidas por la Corte Interamericana de
Derechos Humanos, y recientemente se afirmo la obligacion de las y los
jueces federales de realizar un control oficioso de convencionalidad de
todas las normas sujetas a su conocimiento, entre muchos otros desarro-
llos, lo que sin duda represent6 un parteaguas para la proteccion de dere-
chos de todas las personas.

Sin embargo, la reforma fue tinicamente un primer paso en el arduo ca-
mino para consolidar un efectivo acceso a la justicia. Consciente de esto,
la SCJN ademas de emitir precedentes protectores, ha realizado acciones

XI
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concretas para coadyuar en la materializacién de los derechos de diversos
sectores, especialmente de aquellos grupos en situacion de vulnerabilidad.

Uno de estos grupos, son las personas con discapacidad, cuya capacidad
juridica resulta ser un tema de gran relevancia, pues si bien la Conven-
cion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad reconoce el igual derecho a ejercer la capacidad juridica sin
discriminacion, aun existen alrededor del mundo diversas legislaciones,
politicas publicas y acciones concretas que restringen los derechos de las
personas con discapacidad, lo que resulta en acciones discriminatorias.

Dentro y fuera del ambito juridico, las personas con discapacidad se
enfrentan a diversas barreras fisicas, institucionales y sociales para tener
un acceso efectivo a sus derechos, empleos, salud o educacion.

En ese contexto, la SCJN ha emprendido diversas acciones como parte de
las politicas que le permitiran adoptar plenamente el modelo social de la
discapacidad, cuya idea central radica en la eliminacion de aquellas barreras
sociales que impiden el acceso a la justicia en igualdad de oportunidades.

De esta manera, como parte de su compromiso en la promocion del pleno
ejercicio de los derechos humanos de las personas con discapacidad, la
Direccion General de Derechos Humanos, disefio este proyecto editorial
que busca ser una herramienta ttil para avanzar en la proteccion de los

derechos de las personas con discapacidad.

A través de esta obra, por un lado, se pretende facilitar el acceso a los
estandares mas actualizados en derechos humanos desde una mirada de
derecho comparado, y por el otro, busca contribuir al analisis de los deba-
tes que existen y que son relevantes para la academia, la ciudadania y la

imparticién de justicia.

A'lo largo de esta obra, algunos capitulos nos presentan evoluciones his-
toricas y aportaciones de caracter teorico y académico; sin embargo,
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también se analiza la parte practica a través de otros apartados que reco-
pilan estandares de proteccion desarrollados por tribunales nacionales e

internacionales.

De manera especifica, se describe la forma en la que se establecen los
regimenes legales de capacidad juridica de las personas con discapaci-
dad en diversos paises de América latina, Hong Kong, Australia, Africa,
China, Canada, Estados Unidos, India y Bulgaria. Ademas, se abordan
temas como el consentimiento informado, implementacion de salvaguar-
dias, asi como derechos sexuales y reproductivos de las personas con
discapacidad.

Asi, esta obra colectiva representa una valiosa oportunidad para ampliar
el abordaje de la capacidad juridica de las personas con discapacidad, al
contar con un instrumento que, desde el derecho comparado, nos per-
mite ampliar el panorama, aprender de las experiencias en otros paises y
contribuir a la garantia de sus derechos desde una perspectiva de dere-
chos humanos.

Estoy seguro de que esta obra fortalecera los compromisos académicos y
jurisdiccionales en la promocion, respeto y garantia de los derechos de
las personas con discapacidad, pues la proteccion de sus derechos hu-
manos es una obligacion constitucional de todas las personas juzgadoras
de nuestro pais; y hacer realidad la igualdad sustantiva para ellas, y para
todas las personas, es una exigencia impostergable.

Ministro Arturo Zaldivar
Presidente de la Suprema Corte de Justicia de la Nacion
y del Consejo de la Judicatura Federal
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La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas —en adelante, CDPD— reconoce en su articulo 12 la
igualdad de derecho a ejercer la capacidad juridica, sin ningun tipo de
discriminacion con base en la discapacidad. Ademas, la CDPD establece
la obligacion de los Estados partes de asegurar el acceso a los apoyos que
una persona podria requerir para la toma de decisiones. Desde su ratifi-
cacion, ha habido un creciente esfuerzo por parte del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, los tri-
bunales locales sobre derechos humanos, de las y los investigadores juri-
dicos y politicos, y de activistas, por examinar criticamente las leyes que
restringen o anulan el ejercicio de capacidad juridica basada en la disca-
pacidad. Tradicionalmente, este esfuerzo se ha centrado en reformar
aquellas normas constitucionales o legales que regulan la titularidad y el
ejercicio de la capacidad juridica: leyes sobre interdiccion y tutela o sus-
titucion de la toma de decisiones, y leyes sobre salud mental.

Sin embargo, un examen mas completo de las reformas o transformaciones

sobre la capacidad juridica revela una amplia gama de leyes, jurispru-
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dencia y regulaciones administrativas. Analizadas en conjunto, estas fuen-
tes constituyen un entramado de provisiones que regulan la capacidad
juridica en muchas direcciones diferentes: desde la decision particular
de un individuo —atencion médica, sucesiones, régimen matrimonial o de
convivencia—, hasta la manera en que una poblacion entera es etiqueta-
da y tratada por leyes y politicas —personas con discapacidad intelec-
tual o diagnosticadas con una "enfermedad mental"—. También, este
conjunto normativo parece incluir los procedimientos y estandares que
se aplicaran en un entorno particular —por ejemplo, en un centro de aten-
cién de estancia prolongada—, en procesos administrativos —por ejemplo,
en la comparecencia ante un tribunal para apelar una decision—, para
garantizar el acceso a la justicia —por ejemplo, los requisitos de capaci-
dad para que la persona sea juzgada o para presentar una denuncia por
violacion a sus derechos—, o representacion politica — como el ejerci-
cio del derecho al voto—. En otras palabras, los procesos de reforma a la
capacidad juridica deben ser vistos de una forma integral, lo que requiere
prestar mayor atencion no solo a sus fundamentos historicos, sociales y
juridicos y a la amplia gama de instituciones que esta permea, sino ade-

mas, a su coherencia interna.

Esta obra retne las contribuciones de expertas y expertos de la prac-
tica legal en el campo de capacidad juridica, discapacidad y derechos
humanos, quienes examinan aspectos fundamentales de estos temas.
Concretamente, este libro pretende alcanzar tres objetivos principales.
El primero, explorar la evolucion histérica, las construcciones teéricas y
las caracteristicas institucionales de la capacidad juridica dentro de los
sistemas legales comparados, y determinar los contornos legales y socia-
les que se estan tomando en las reformas legislativas actuales. De este
modo, las contribuciones ayudan a revelar las multiples dimensiones y
arreglos institucionales que constituyen los "regimenes" contemporaneos
de la capacidad juridica. En segundo lugar, las contribuciones examinan
las formas especificas en la que estan evolucionando los principios, de-

rechos y estandares derivados de las leyes sobre discapacidad y derechos
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humanos y como estan impactando y transformando tanto el derecho a la
capacidad juridica como la practica de apoyar a las personas para ejer-
cerla en jurisdicciones de todo el mundo. En tercer lugar, esta obra ana-
liza las cuestiones y desafios, tanto emergentes como permanentes, en la
concepcion, el disefio y la implementacion de una reforma mas exhaus-
tiva de los regimenes de capacidad juridica, en plena consonancia con
los objetivos del articulo 12 de la CDPD.

Por lo anterior, este libro esta dividido en tres secciones principales,
cada una corresponde a los tres objetivos por explorar antes menciona-
dos. Ademas, cada seccién cuenta con una seleccion de capitulos, los
cuales indagan dichos temas a detalle y que apuntan a preguntas sin re-
solver, asi como a otras areas de investigacion.

1. Perspectiva historica y marco tedrico

En la primera parte se exploran —a través de una lente histérico, tedrico,
sociolégico y normativo— conceptos claves que, en conjunto, estructu-
ran y definen los parametros de la capacidad juridica y su organizacion
legal y social. Conceptos como "status", "persona", "capacidad", "voluntad
y preferencias", "autonomia", "vulnerabilidad", "dependencia" e "inter-

seccionalidad" se examinan a lo largo de cinco capitulos en esta seccion

del libro.

En el primer capitulo, Javier Barrientos Grandon rastrea "el largo y com-
plejo curso historico" de los conceptos de "status", "persona" y "capaci-
dad". A través de la localizacion de las contribuciones de pensadores
clave, incluidos Leibniz, Pufendorf, Savigny y otros, el autor demarca las
coyunturas criticas en la construccion de la personalidad juridica. Barrien-
tos examina como el alcance del reconocimiento legal y politico de una
persona dependia histéricamente de su status naturalis y status civilis.
Su analisis muestra que, para el siglo XVIII, ya estaba claramente esta-
blecido el principio legal "sin status no hay persona". Este autor seniala el
rango de la nocion de status, y por lo tanto de las personas reconocidas



XX Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

por la ley, y la configuracion de lo que una persona puede o no puede
hacer legalmente por el status que le ha sido otorgado. Sobre esta base se
configuran las personas juridicas. Los conceptos de "capacidad" y de "capa-
cidad juridica" emergen para definir el alcance de la accion juridica
en circunstancias especificas y son fundamentales para concebir a las
personas como "sujetos de derecho" con aptitudes y habilidades para
actuar. Los arraigados fundamentos historicos de la arquitectura concep-
tual y juridica que plantea Barrientos Grandon ayudan a comprender la
influencia que aun tienen conceptos como el de "capacidad" en los regi-
menes contemporaneos que regulan la capacidad juridica, ademas de los

desafios para reformarlos y las resistencias encontradas para hacerlo.

En el segundo capitulo, Wayne Martin complementa la arquitectura
conceptual sobre la nocion de status con una genealogia del concepto de
"voluntad", el cual ocupa un lugar destacado en el articulo 12 de la
CDPD. El articulo 12.4 exige el respeto a los "derechos, voluntad y pre-
ferencias" de la persona. Martin rastrea el papel fundamental que este
concepto juega en los regimenes legales, el cual se remonta al legislador
ateniense Solon, 26 siglos atras. El autor continua examinando critica-
mente la evolucion y uso actual de este término en el derecho contem-
pordneo, tanto en Europa como en América Latina, con miras a examinar
sus exclusiones desde el punto de vista de las personas con discapacida-
des cognitivas y psicosociales mas significativas. También examina como
la doctrina juridica de la voluntad construye estas exclusiones a través
de lo que denomina como practicas de "atribucion de voluntad", "atesta-
cion de voluntad" y "anulacion de voluntad". Con este marco tedrico en
mente, Wayne explora las implicaciones de este para los movimientos
contemporaneos que buscan el reconocimiento universal de la capaci-
dad juridica y se pregunta: ;puede hacerse que el vinculo entre la capa-
cidad juridica y la voluntad, tal como se formulan actualmente en la ley,
incluya mas plenamente a los que atn estan excluidos? ;O necesitamos

revisar como practicamos la adscripcion y la atestacion de voluntad?
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Constanza Lopez Radrigan argumenta en el capitulo tres que debemos
cuidarnos de una formulacion abstracta de conceptos clave asociados con
el articulo 12 de la CDPD. Ella insta a que, a través de un enfoque inter-
seccional, se haga hincapié en el analisis de tales conceptos. Este enfoque
debe ser tal, que materialice las realidades de la discapacidad, el género
y la vulnerabilidad para revelar las formas complejas y sexo-genéricas en
las que la capacidad se construye, se regula y se vive. Examinando el
ejercicio de capacidad —en el contexto de la propiedad, los derechos
sexuales y reproductivos—, Lopez revela la "violencia epistémica y ma-
terial" que las adolescentes y las mujeres con discapacidad experimentan
cuando son medicadas y objetivadas, clasificadas como "irracionales" y
sujetas a tutela y a la sustraccion de derechos legales sobre esa base. Para
la autora, esta inhabilitacion socio-juridica, alimentada por el control
social y la violencia institucionalizada, no es inevitable. Al traer una pers-
pectiva feminista a la cuestion de como se forma y regula la capacidad, se
puede demostrar la autonomia relacional de los sujetos. Esto abre otras
cuestiones, acerca de como organizar apoyos en contextos especificos y
comunidades locales, la autora sugiere confrontar las complejas dinamicas
de desigualdad, respaldar la resistencia a la marginacion sistémica y con-
siderar reformas mas sustantivas que tengan en cuenta las realidades

interseccionales de la violencia, la desventaja y la discriminacion.

En el capitulo cuatro, Michael Bach afronta la arquitectura conceptual de
los regimenes de capacidad juridica desde el punto de vista del concepto
organizador de autonomia, y en particular, desde una lectura critica de lo
que €l denomina el relato estandar del principio ético biomédico de res-
peto a la autonomia. Respetar y reconocer la capacidad juridica implica
el reconocimiento de las decisiones auténomas de una persona. Segun la
valoracion de Bach, la formulacion habitual del principio de autonomia
se apega innecesariamente a las pruebas cognitivas que evaltan el actuar
autonomamente. Esto, como tal, excluye sistematicamente a las perso-
nas con discapacidad intelectual y cognitiva significativa del disfrute del

respeto a la autonomia y, por tanto, de la capacidad juridica. Si el principio
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puede reformularse para reconocer que su fundamento es el respeto por
las verdaderas intenciones de otra persona, entonces se establece un fun-
damento no-cognitivo o mds-que-cognitivo de la capacidad juridica. El razo-
namiento practico ejercido por otros y que una persona puede necesitar
para precisar sus intenciones —o, al menos, la "mejor interpretacion" de
ellas en el caso de las personas que usan comunicaciéon no simbolica—
proporciona un enfoque universal de la capacidad juridica fundado en
el articulo 12. Bach se refiere a esto como el enfoque de "capacidad de
toma de decisiones" de la capacidad juridica y que se basa, a su vez, en

el enfoque de las capacidades de Amartya Sen sobre la igualdad.

La primera seccion de esta obra cierra con el trabajo de Nicolas Espejo
Yaksic. En este texto, Espejo sugiere que el modelo de igual reconocimiento
de la capacidad juridica establecido en el articulo 12 de la CDPD cons-
tituye un "caso dificil", el cual desafia los supuestos de las teorias de la
justicia y del derecho contemporaneo. En particular, el autor sugiere que
reconocer el igual derecho al reconocimiento de la capacidad juridica a
todas las personas es aceptar el valor intrinseco de toda vida humana, su
igual capacidad de florecer, con independencia de las limitaciones gene-
radas por las vulnerabilidades asociadas a la discapacidad. En un enfo-
que basado en las capacidades, los "apoyos al ejercicio de la capacidad
juridica" se orientan a facilitar una mejor comprension de la funcion
que juegan las personas distintas del agente individual de una determi-
nada decision, en el proceso mismo de decidir. Es a través de tales apo-
yos que una persona transforma un bien abstracto —como el igual
derecho a la capacidad juridica—, en un funcionamiento concreto —la
toma de decisiones—. En otras palabras, en una concepcion relacional
de la autonomia, el desarrollo y ejercicio sostenido de esta capacidad
requiere un andamiaje institucional, social e interpersonal extenso y con-
tinuo. Dicho andamiaje sirve de contrapeso a las vulnerabilidades y es-
pecificas que surgen en el contexto de la discapacidad. Espejo sugiere
que, considerados acumulativamente, estos apoyos proveen a las personas

con alguna discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial, la resiliencia
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necesaria para enfrentar las barreras de su entorno y proyectar su auto-

nomia personal.
2. Reformas legales: Perspectivas nacionales y regionales

La segunda seccion analiza como los conceptos analizados en la primera
parte de esta obra se aplican concretamente en el marco de diversos pro-
cesos de reforma legal —y desarrollo de jurisprudencia— que han tenido
lugar en los ultimos anos. Estos incluyen las experiencias desarrolladas
en América Latina, los Estados Unidos, Bulgaria, algunos paises en la re-
gion africana, India, China continental, Hong Kong, y Australia. A pesar
de la diversidad de estas jurisdicciones y los sistemas legales que operan
dentro de ellas, en estos capitulos se identifican notables similitudes en
las trayectorias de transformacion juridica. En particular, estas jurisdic-
ciones comparten una serie de resistencias a la promesa de cambio y trans-
formacion imaginada por el articulo 12 de la CDPD. En la mayoria de los
casos, las reformas estan muy por debajo de la promesa de transforma-
cion estructural. Sin embargo, en estos capitulos se relatan numerosas
lecciones para conducir los esfuerzos y resultados mas integrales de
transformacion.

En el capitulo seis, Agustina Palacios repasa la ultima década de prece-
dentes de algunas altas cortes de América Latina para identificar temas
clave en la evolucion de la jurisprudencia sobre la capacidad juridica. Este
progreso incluye el reconocimiento, sin discriminacion, a la capacidad
juridica, el apoyo a la toma de decisiones, acceso a la justicia, consen-
timiento informado, derechos sexuales y reproductivos y la vida fami-
liar, entre otras materias. Su analisis apunta a los desarrollos jurisdiccionales
en los mas altos tribunales de México, Peru, Argentina, Costa Rica y Co-
lombia, los cuales proveen una guia interesante para el respeto y garantia
de una serie de derechos establecidos en la CDPD. A pesar de estos avan-
ces jurisprudenciales, Palacio identifica algunas incoherencias y vacios
importantes en algunas areas del razonamiento judicial, tales como los de-

rechos reproductivos y el derecho a la vida familiar. Entre estas faltas se



XXIV  Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

incluyen, por ejemplo, los derechos sexuales y reproductivos de las ado-
lescentes y las mujeres, a menudo restringidos en base a estereotipos
patologizantes. Al observar las tendencias en toda la region, Palacios des-
cubre que, a pesar de que existen algunos avances en el ambito jurispru-
dencial, sigue existiendo una colonizacion endémica de la vida y los
proyectos de vida de las personas con discapacidad, quienes contintian

enfrentando inmensas restricciones en su vida diaria.

En el capitulo siete, Andrea Parra, Alberto Vazquez y Federico Isaza enfo-
can su andlisis a las reformas legales adoptadas recientemente en Costa
Rica, Perti y Colombia. Ello, toda vez que en estas tres jurisdicciones se
ha invalidado la interdiccion y reconocido nuevos sistemas de apoyo a la
toma decisiones. Para cada pais, las personas autoras rastrean el contexto
legal, los procesos de reforma y los resultados obtenidos hasta ahora,
considerados por muchos como un referente internacional. La autora y
los autores examinan criticamente estas reformas y su implementacion,
senalando los diversos desafios por enfrentar cuando se miran desde la
perspectiva del estandar establecido por el articulo 12 de la CDPD: el reco-
nocimiento de la capacidad juridica universal. Resulta interesante que,
la autora y los autores identifican la abundancia de desafios administra-
tivos y de politicas publicas, incluida la capacitacion de notarias y notarios
en la prestacion de apoyo para la toma de decisiones. Ademas, las perso-
nas autoras sefialan el amplio contexto social de marginacion sistémica
de las personas con discapacidad, la falta de politicas de apoyo y de con-
ciencia publica sobre las reformas, y la presencia de una resistencia proac-
tiva a las reformas por parte de algunos actores de la justicia, personal
meédico y de algunas profesiones juridicas. La autora y los autores con-
cluyen que, a pesar de su importancia, las reformas legales, por si solas,
no son suficientes para abordar los determinantes sociales profunda-
mente arraigados que dan como resultado una negacion de facto de la
capacidad juridica dentro de las estructuras sociales y econémicas de

las familias y las comunidades.
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En el capitulo ocho, Kristin Booth Glen examina las reformas legales
adoptadas en los Estados Unidos de América y que reconocen y estable-
cen disposiciones para la "toma de decisiones con apoyos". Si bien exis-
ten enfoques inconsistentes para conceptualizar e implementar la toma
de decisiones con apoyos —o la provision de apoyos para la toma de deci-
siones que permitan ejercer la capacidad juridica—, Booth Glen detecta
dos enfoques generales en las reformas legales de ese pais. Primero, limi-
tar —pero no derogar— las leyes de tutela, al reconocer la toma de deci-
siones con apoyos como una "alternativa menos restrictiva". Segundo, la
promulgacion de leyes que reconocen los acuerdos de toma de decisio-
nes con apoyos, y que exigen que las decisiones tomadas y ejecutadas a
través de dichos acuerdos sean legalmente reconocidas. La autora exa-
mina los desarrollos legislativos en quince estados de los EE. UU. Segun
su valoracion, estas leyes brindan un mayor reconocimiento del derecho
a la capacidad juridica, pero también incorporan exclusiones respecto
de quién puede hacer tales acuerdos. Asi como otras personas autoras de
esta obra colectiva, Booth Glen coincide en que la legislacion no es sufi-
ciente, al menos no en su forma actual. Se necesita una comprension
mas profunda sobre la toma de decisiones con apoyos en la practica;
destacan asi algunas iniciativas comunitarias innovadoras, en particular
en Nueva York. Booth Glen concluye que, para abordar las limitaciones
de las reformas legales actuales, es necesario aumentar la conciencia pu-
blica sobre este tema y construir alianzas mas fuertes con otras comuni-
dades marginadas que también han enfrentado la exclusion sistémica y
la negacion a su autodeterminacion.

Dianah Msipa analiza los desarrollos de la region africana en el capitulo
nueve. La autora se centra, en particular, en Kenia, Zambia y Sudafrica.
Msipa explica como, con la posible excepcion de Sudafrica, los esfuerzos
desplegados en la region no han logrado satisfacer el estandar fijado en
el articulo 12 de la CDPD. Las reformas que se han logrado son a menudo
mas retoricas que sustanciales, reforzando asi, las disposiciones que res-
tringen el ejercicio de la capacidad juridica basada en la capacidad "men-

tal". Tanto en Kenia como en Zambia, los esfuerzos de las organizaciones
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de la sociedad civil y las comunidades de personas con discapacidad por
reformar el régimen legal han tenido éxito en el reconocimiento general
de la igualdad de derechos. Sin embargo, contintian institucionalizando
excepciones en salud mental y otras leyes, negando asi el reconocimiento
de la capacidad juridica universal. y siendo incapaces de cambiar los
sistemas de sustitucion de la voluntad por unos basado en los apoyos a
la toma de decisiones. Las propuestas de reforma legislativa actualmente
debatidas en Sudafrica podrian constituir, sin embargo, una luz de espe-
ranza en las transformaciones normativas requeridas a la luz del articulo
12 de la CDPD. Una transformacion que debiera ser acompanada, de

mejor forma, por los tribunales y los congresos de la region africana.

En el capitulo diez, Nadia Shabani y Marieta Dimitrova proveen de una
detallada mirada sobre una década de esfuerzos en Bulgaria para transi-
tar desde un modelo de sustitucion de la voluntad, a uno de apoyo a la
toma de decisiones. En este capitulo se examinan los factores que han
motivado y limitado el alcance de la reforma legal y se extraen lecciones
de la experiencia para activar una transformacion mas fundamental. Con
este objetivo en mente, Shabani y Dimitrova explican brevemente el régi-
men btlgaro de tutela, tal como existia en el momento de la ratificacion
de la CDPD. Posteriormente, examinan los factores que motivaron y
configuraron la reforma de este régimen. Este analisis es seguido de una
descripcion sobre la evolucion del modelo bulgaro de toma de decisio-
nes con apoyos, que se inicié para formular una alternativa a la tutela y
se desarrollo a través de una serie de proyectos piloto. Las autoras exa-
minan, también, la forma en que este modelo se esta adoptando en la
jurisprudencia, las practicas judiciales mismas y la legislacion en materia
de servicios sociales. Dicho analisis concluye con las lecciones princi-
pales mas importantes de este proceso para garantizar la transformacion

de los regimenes de tutela.

En su evaluacion critica del proceso de reforma legal y sus resultados en

India, desarrollada en el capitulo once, Amita Dhanda examina los dilemas
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que surgen entre los ideales de reforma legislativa en materia de capaci-
dad juridica y los compromisos legislativos finales de un proceso de nego-
ciacion complejo. ;Deberian los defensores proteger inflexiblemente los
principios de la capacidad juridica universal proporcionados por multi-
ples interpretaciones del articulo 12 y exigir nada menos que un cambio
radical?, o ";esta bien hacer concesiones y que todos participen?" La autora
evalua lo que se ha logrado en el proceso de reforma en India, revisan-
do las propuestas y los procesos de reforma relacionados con la Ley de
Derechos de las Personas con Discapacidad y la Ley de Atencion a la
Salud Mental. Dhanda examina los procesos de reforma con cada dispo-
sicion legislativa y como la primera ley fue disefiada para permitir una
participacion mas amplia de la sociedad civil y de la educacion publica; lo
que condujo a un desafio mas contundente e incluso a protestas debido
al incumplimiento de la reforma fundamental prometida. El compromi-
so limitado y la verticalidad del proceso en la Ley de Salud Mental dieron
como resultado un cambio mas limitado, una restitucion del paradigma
médico de ladiscapacidad y, junto con ello, exclusiones del reconocimien-
to de la capacidad juridica. En ambos casos, la autora conduce a quien
lee, a evaluar el disefio de la consulta publica y cuestionar si los compro-
misos pueden justificarse. Dhanda insta a un enfoque cuidadoso y con-
textual para hacer dicha evaluacion, en circunstancias especificas de

reforma legislativa.

En el capitulo doce, basandose en su estudio social de campo, Huang Yi
y Chen Bo analizan la practica de la capacidad juridica y la tutela en China
continental, delimitando el marco legal actual y el amplio contexto cul-
tural y social en el que dicha practica se implementa. Un punto de par-
tida para comprender la tutela en China continental es el referido a la
expectativa social y cultural respecto al rol que las familias desemperien
en este campo. El régimen legal refuerza una "autoridad moral" preexis-
tente por parte de los miembros de la familia para este rol; el cual com-
prende un cumulo de expectativas en base a la idea de que son ellos

quienes pueden actuar en nombre el interés superior de las personas con
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discapacidad. Sin embargo, los autores identifcan que existe una creciente
concientizacion de los acuerdos sobre la toma de decisiones con apoyos
como alternativa a la tutela, como parte de un reconocimiento social
mas amplio del derecho a la autonomia personal. Incluso si la reforma
legal pudiera asegurarse, Huang Yi y Chen Bo se preguntan en qué me-
dida podrian transformarse las expectativas culturales y las practicas do-
minantes respecto a la toma de decisiones por sustitutos y el rol central
de las familias en esta. Resolver estas tensiones requerira de la educacion
publica y de una redefinicion cultural del papel de los miembros de la
familia como partidarios de la toma de decisiones, que en conjunto debe-

ran seguir el ritmo de cualquier esfuerzo de reforma legal.

En el capitulo trece, Urania Chiu y Pok Yin S. Chow presentan las incon-
sistencias de las disposiciones del régimen legal de Hong Kong —que
regulan el ejercicio de la capacidad juridica— con las normas y estan-
dares internacionales de derechos humanos. Las personas autoras conside-
ran que el modelo médico de incapacidad mental aun predomina tanto
en la ley como en las politicas publicas en Hong Kong, y que las reformas
legales en este campo han quedado muy por detras del derecho interna-
cional. No existe un enfoque uniforme para establecer los requisitos legales,
y persiste la equiparacion entre una discapacidad cognitiva o psicosocial y
la incapacidad juridica. La toma de decisiones por sustitutos y un régimen
psiquiatrico obligatorio sigue siendo el sistema predeterminado, incluso
cuando es claro que lo que necesita una persona son apoyos. Esto propor-
ciona poco o ningtin espacio para la participacion en la toma de decisiones
de las personas con discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial.
Combinado con un rapido aumento en la prevalencia del deterioro cogni-
tivo —dado el rapido envejecimiento de la poblacion de Hong Kong—, y
el aumento de la demanda de tutela, el momento politico actual parece
poco fecundo para un cambio sustancial. Existen, sin embargo, esperan-
zas en algunas reformas legales mas especificas y en los esfuerzos por

introducir la toma de decisiones con apoyo, en la practica.
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En el capitulo catorce, Piers Gooding y Terry Carney analizan la multi-
dimensionalidad, presentada en la triada de reformas de ley, politica y
practicas, puestas en marcha en Australia desde la entrada en vigor de la
CDPD en ese pais. Estos cambios abarcan opciones de toma de decisio-
nes con apoyos reconocidas formalmente por la ley, entre otras que se
han creado en la practica. Para Gooding y Carney, la reforma legislativa
en Australia se ha centrado en las disposiciones sobre tutela y salud
mental; pero también ha comenzado a abarcar dreas en las que la capa-
cidad juridica sigue estando restringida, incluido el derecho penal, el de-
recho matrimonial, patrimonial y contractual. Los autores califican la
trayectoria de Australia hacia la reforma como de naturaleza "incremen-
tal", aunque "amplia segtin los estandares globales". Los factores clave,
que afectan el alcance gradual de la reforma, se pueden encontrar en la
estructura federal del estado australiano. Ello significa un desarrollo desi-
gual entre los estados, asi como en la declaracion interpretativa de Australia
sobre el articulo 12 de la CDPD, la cual limita su reconocimiento del
derecho universal a la capacidad juridica. Los autores senalan las leccio-
nes que la trayectoria de Australia y el "mosaico" resultante brindan a las

organizaciones de la sociedad civil y otros Estados partes, a nivel global.
3. Temas sobre capacidad juridica y derechos humanos

Cada uno de los capitulos de la tercera seccion de este volumen lidian
con cuestiones fundamentales y desafios clave para el disenio de regime-
nes legales coherentes con el articulo 12 de la CDPD. Un desafio par-
ticular, sobre el que versan todos los capitulos de esta seccion, es si las
salvaguardas para abordar la vulnerabilidad —que enfrentan muchas per-
sonas con discapacidades intelectuales, cognitivas o psicosociales—
pueden, de alguna manera, restringir justificadamente el ejercicio de la
capacidad. No hay una respuesta sencilla. Las y los autores exponen lo que
esta en juego y buscan articular una guia para respuestas proporcionales
y justificadas en el respeto de la autonomia, mientras se protege del dafo o

los abusos.
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En el capitulo quince, Paul Marshall ahonda en la cuestion sobre como con-
ceptualizar los apoyos necesarios para el consentimiento informado,
considerando los discursos bioéticos que moldean la practica de toma
de decisiones sobre atencion a la salud y los riesgos de datio en este con-
texto. Marshall pretende ajustar la interpretacion que sobre el articulo
12 de la CDPD ha hecho el Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas, en su Observacion General Num.
1. El comité ha rechazado el enfoque funcional para la evaluacion de la
capacidad, basada discriminatoriamente en la discapacidad cognitiva,
con requisitos funcionales que juegan un papel constitutivo en la obtencion
del consentimiento informado. Pero en la ética biomédica, dichos requi-
sitos se justifican para proteger de darnos, particularmente a personas
vulnerables con discapacidades, entre otros grupos. El autor examina
criticamente hasta qué punto los apoyos para la toma de decisiones pueden
evitar la necesidad de recurrir a la sustitucion de la voluntad en resolu-
ciones sobre atencion médica. Al examinar esta pregunta, en términos
tedricos y éticos, Marshall también considera las implicaciones de ello
para los procesos de reforma legal a la capacidad juridica. El autor senala
que tales procesos no estan adaptando adecuadamente la idea de apoyos
para la toma de decisiones, especificamente para el consentimiento de
atencion médica. Esto resulta en enfoques contradictorios sobre los apo-
yos para la toma de decisiones dentro de la misma jurisdiccion. Por
ejemplo, el reconocer los apoyos para la toma de decisiones en algunos
contextos, pero mantener los requisitos de capacidad convencionales para
el consentimiento informado. El autor sugiere que se necesita investiga-
cion sobre los requisitos especificos para las decisiones legalmente vali-
das en la toma de decisiones de atencion médica y en otras esferas,
incluida la atencion de salud mental en particular, el derecho penal y los
derechos reproductivos, entre otros. Marshall aboga por un enfoque mas
contextual que reconozca que, los requisitos de capacidad juridica, la
regulacion y la naturaleza de los apoyos para la toma de decisiones pue-

den variar en funcion del tipo de esfera de la que se trate.
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En el capitulo dieciséis, Maria Paz Garcia Rubio sefiala que el ordenamiento
juridico de Espana necesita una revision profunda, con miras a prescin-
dir de los conceptos juridicos fundacionales de la capacidad. Aunque
alguna vez fueron concebidas como un instrumento de proteccion, la
incapacitacion y las declaraciones de incapacidad contractual, en particu-
lar, ahora estan en entredicho. Si bien dichas medidas legales se concibie-
ron como una forma de garantizar la seguridad de los actos juridicos, su
costo para los derechos fundamentales de las personas con discapacidad
ha sido extremadamente alto. La autora evalta escenarios en los cuales
las personas con discapacidad intelectual o cognitiva podrian no tener las
competencias que se suponen necesarias para celebrar contratos, o situa-
ciones en las que les falte o se rechacen los apoyos para celebrar contra-
tos con otras personas, o simplemente cuando entran a una relacion
contractual sin contar apoyos. Para hacer frente a estos desafios en el de-
recho contractual, la autora analiza la anulabilidad de los contratos en
determinadas circunstancias para proteger los intereses de las partes invo-
lucradas. Garcia Rubio sugiere que la alineacion del derecho contractual
espanol con la CDPD requiere un cambio mas fundamental. Uno que
vaya de una concepcion de la autonomia contractual, como la expresion
de intereses individuales, a una nocion mas relacional de autonomia,
donde los intereses contractuales pueden conciliarse bajo un principio de
"solidaridad contractual". Al defender este enfoque, la autora también
sugiere que este tendria profundas implicancias para reescribir las re-
glas de capacidad y derecho contractual y extracontractual en los siste-
mas de derecho civil.

Renato Antonio Constantino Caycho y Renata Anahi Bregaglio Lazarte
examinan, en el capitulo diecisiete, el sinuoso territorio del disefio de
salvaguardias que cumplan con la CDPD. Constantino y Bregaglio sugie-
ren que prescindir de los requisitos funcionales sobre la capacidad juridica
a la luz de las interpretaciones del articulo 12 de la CDPD, como pro-
pugnan muchos defensores, no es tan facil si tomamos en serio las reali-

dades de la vulnerabilidad. Las personas autoras ven la necesidad de
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algun nivel de evaluacion funcional, no para determinar quién tiene ca-
pacidad juridica en términos generales, sino para determinar la validez
de la voluntad de una persona en las circunstancias especificas de una
transaccion legal. Argumentan que, para garantizar salvaguardias que pro-
tejan a las personas de la influencia indebida de las personas que sirven
de apoyo o que son parte de un negocio juridico, el concepto de "verdadera
voluntad" de una persona resulta esencial. En este sentido, sugieren que
no cualquier manifestacion de voluntad o preferencia puede considerarse
verdadera o suficientemente auténtica para crear, modificar o rescindir
relaciones juridicas. La ley esta obligada a fijar los términos de lo que se
toma como expresiones validas de la voluntad, a los efectos de determi-
nar las consecuencias juridicas de las decisiones. Constantino y Bregaglio
indagan sobre las reglas que el Estado debe adoptar para equilibrar el
respeto por la autonomia, y las intervenciones paternalistas, con el fin de

proteger a una persona frente a danos o abusos.

En el capitulo dieciocho, que cierra este volumen, Lana Kerzner evalua
criticamente los requisitos comunes de la capacidad cognitiva para la toma
de decisiones. La autora contrasta el enfoque cognitivo/funcional de la
capacidad juridica que predomina en el derecho, con el enfoque de
la capacidad de toma de decisiones —previamente descrito en el capitulo
cuatro de Michael Bach—. Dicho enfoque reconoce que las capacidades
cognitivas que se suponen necesarias para una decision legal con validez
en circunstancias especificas pueden ser aportadas por las personas de
apoyo, guiadas por la voluntad auténtica de una persona. La pregunta
para Kerzner es si la limitacion de derechos derivada de una situacion de
discapacidad cognitiva puede justificarse en cualquier circunstancia. Para
abordar esta pregunta, la autora busca la justificacion para limitar dere-
chos, tal y como se articula en la primera seccion de la Carta de Derechos
y Libertades de Canada. En este contexto, la autora examina hasta qué
punto los derechos de autonomia individual y los derechos al recono-
cimiento igualitario deben equilibrarse con el interés social; el cual esta

presente en la proteccion de las personas que resultan vulnerables, en



Introduccion  XXXIII

funcion de que no pudieran superar la prueba cognitiva de capacidad.
En ultima instancia, Kerzner concluye que debido a que las opciones de
apoyo estan disponibles y pueden disenarse para personas en situacio-
nes extremadamente vulnerables, la discriminacion que forma parte inte-
gral de la prueba cognitiva de capacidad no puede justificarse en una
sociedad libre y democratica.

No quisiéramos concluir esta presentacion sin agradecer a todas las per-
sonas e instituciones que han apoyado este proyecto y confiado en el
trabajo de sus editores. En especial, agradecemos a las y los autores de
esta obra, cuyos aportes han sido fuente de inspiraciéon para una serie
de debates, reformas y luchas en distintas jurisdicciones. Asi mismo,
quisiéramos agradecer el apoyo de quienes, desde la Suprema Corte de
Justicia de la Nacion de México, buscan llevar adelante una transforma-
cion radical en la forma de comprender el derecho a la capacidad juridica,
y avanzar hacia el pleno reconocimiento de la dignidad y los derechos de
las personas con discapacidad.

Michael Bach y Nicolas Espejo Yaksic
Editores
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1. El status como clave de la cultura del derecho comuan: Sin
status no hay persona

La cultura juridica del derecho comun construyo y desplego sus catego-
rias y discursos, sobre la lectura y relectura de diversos pasajes del Corpus
Iuris Civilis. Los juristas desde el siglo XII en adelante se encontraban en el
Corpus con las voces "status", "persona" y "homo" en muy variados textos,

pero especialmente en un titulo del Digesto' y en dos de las Instituciones.”

En el titulo del Digesto y en el primero de las Instituciones se recibian, con
mayor o menor amplitud, ciertos pasajes de las Instituciones de Gayo;
estos ultimos se sitian como el mas decisivo punto de referencia para la
construccion de una disciplina de las personas en todo el derecho ante-

rior al tiempo de las codificaciones. De estos textos resulté una triple

"' V. CIC, Digesto, 1.1,5.
2 V. CIC, Instituciones, 1. 1, 3y 1. 1, 16.
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division del derecho de las personas —de iure personarum—; hablamos
de: la summa divisio: liberi aut servi; a la que seguia otra division, sui iuris o
alieni iuris; y una ultima quae in tutela, quae in curatela o ceteras personas,
quae neutro iure tenentur. En la cultura del derecho comun, en principio,
esos pasajes se leyeron con una marcada tendencia a destacar las divisiones
que consagraban de las personas, mas que una division del derecho de
las personas.’ Esta interpretacion consolidé una idea central en aquella
cultura: la "division" de las personas, de modo que se imponia una pers-

pectiva que destacaba la pluralidad.

En el segundo titulo de las Instituciones, citado anteriormente, se trataba
de la capitis deminutio, concebida como prioris status commutatio, un cam-
bio que podia suceder por tres modos diversos —tribus modis accidit—.
Estos modos, sirvieron a los juristas para asentar, desde muy temprano, la
idea basica segtin la cual, habia tres status de las personas: civitatis, libertatis,
familiae. No era esta una trilogia propia de la jurisprudencia romana,
pero fue articulada por los juristas del derecho comun, y gozo de singular
fortuna; tanta que, incluso, dio lugar a que la exposicion del derecho de
las personas se ajustara a ella.* Se consolidaria, asi, una segunda idea
rectora en sede de personas, el status como factor que determinaba sus

divisiones.

Sobre la base de tales ideas, en el curso de los siglos XVI y XVII hubo

una muy amplia y sostenida discusion acerca de las nociones de status,

* En la Glossa ordinaria ya se mostraba asentada esta lectura, y fue asumida por los comentaristas de
los siglos XIV y XV. V. Accursius, Institutiones Iuris Civilis, D. Iustiniani Magni Imperio per Triumviros
Tribonianum, Dorotheum, ac Theophilum conscriptae: & Fran. Accursii glossis illustratae, Apud Antonium
Vincentium, Lugduni, 1555, gl. ‘Summa’, fol. 30; A. GAMBIGLIONI DE ARETIO, In quatuor Institutionum
Lustiniani Libros Commentaria, Venetiis, Ad Candentis Salamandrae Insignae, 1574, fol. 20v; B. UsaLpi,
Commentaria ad quatuor Institutionum libros, Apud haeredes Nicolai Bevilaquae, Augustae Taurinorum,
1586, fol. 8; B. SaxorerraTo, Commentaria in primam ff. Veteris partem, Vincentium de Portonariis,
Lugduni, 1538, fol. 41v.

* En la Glossa ordinaria ya podia hallarse una lectura que asentaba La idea de la existencia de tres
"estados de las personas" ya se asumia también. V. Accursius, Institutiones. . .cit., (n. 3), gl. ‘Status’, fol.
101; Cf. J. Linck, De statu libertatis, civitatis, et familiae, ut et de sponsalibus et nuptiis, Argentorati,
1737.
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caput y capitis deminutio, con especial preocupacion por determinar qué
habia de entenderse por el status de las personas. Con los naturales ma-
tices que podian advertirse entre unos juristas y otros, se asento la idea
de que, en esta sede, aquella voz significaba la "condicion" de las perso-
nas en orden a la libertad, la ciudadania, o la familia.’

Una de las vertientes de mayor peso e influencia, en el intento de preci-
sar la nocion de status, fue la que leyo al status a la luz de nociones que
procedian del campo de la filosofia —en el contexto del humanismo y del
usus modernus Pandectarum—. Siguiendo, en particular, las nociones
de "cualidad", "causa" y "efecto"; por otra parte, amplio el campo opera-
tivo del status a una serie de realidades de su tiempo y a las que, natural-
mente, no se referian los textos romanos.

Uno de los primeros juristas que leyo¢ al status con categorias de la filo-
sofia fue Ulric Zasius (1461-1536). Quien calificaba al status como una
"cualidad habitual" —habitualis qualitas—. Por lo anterior, Zasius no la
definia por la textual trilogia libertas, civitas, familia, sino por una cierta
cualidad "para ser" —ut esse—, en concreto, libre, esclavo, noble, legiti-
mo, etcétera.® Le siguieron sus discipulos y, entre ellos, el muy influyen-
te Joachim Mysinger von Frundeck (1514-1588), para quien el status no
eramas que una cualidad y condicion —qualitas et conditio— de la perso-
na para ser —ut esse— libre, ingenuo, noble, o esclavo.” En una pers-
pectiva similar, Hugo Donellus (1527-1591) se ocup6 en esclarecer la

>V entre otros, E Hotvman, In quatuor libros Institutionum Iuris Civilis, ex officina Hervagiana, Basileae,
1569, fol. 66, ad Inst. 1, 16, 1; J. HarerecHT, In quatuor Institutionum Divi Imp. Justiniani Libros,
Commentarii privati, breves ac perspicui, Sumptibus Johannis Beyeri. Typis Aegidii Vogelii, Francofurti,
1562, ad Inst. 1, 16, 1, fol. 107; A. PictARDO DE VINUESA, In quatuor Institutionum Imperatoris Iustiniani
libros, Ex officina viduae Francisci Fernandez de Cordova, Valladolid, 1630, ad Inst. 1, 16, n. 2, fol.
83; A. PErez, Institutiones Imperiales erotematibus distinctae et explicatae. Rationibus ex principiis Iuris
passim depromptis, Apud Everardum de Witte & Toannem Vryenborch, Lovanii, 1639, ad Inst. 1, 3,
fol. 11.

©U. Zasws, In Primam Digestorum Partem paratitla, apud Mich. Ising, Basileae, 1539, ad Dig. 5, 1, 5,
fol. 10.

7 J. MYNSIGER A FRUNDECK, Apotelesma, corpus perfectum scholiorum ad Institutiones lustinianeas pertinentium,
ex Officina lacobi Lucii, Helmaestadii, 1595, ad Inst. 1, 3, 1, n. 7, fol. 24.
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relacion que habia entre status e ius; quien la explicaba a partir de las
categorias de causa y effectus. De modo que status era la condicion de cada
persona, e ius la facultad de vivir y de hacer lo que placiera, y que era
atribuida por aquella condicion. Asi resultaba que el status era la causa,
y el derecho de la persona el efecto de aquel estado y condicion.® Esta mis-
ma concepcion fue defendida por Arnoldo Vinnius (1588-1657), para
quien el derecho de la persona era aquel que seguia al estado y condi-
cion de esta. Pues el mismo status no era mas que la condicién o cuali-
dad de la persona que hacia que usara este o aquel derecho, como ser
libre, siervo, ingenuo, liberto, alieni iuris, sui iuris, y que el status operara
como causa y el derecho de efecto.’

Entre los juristas que extendieron el espacio en el que operaba la nocion
de status ocupa un lugar destacado Hermann Vulteius (1555-1634), en
su Commentarius a las Instituciones justinianeas. En esta obra justifico
una distincion entre el status publicus y el status privatus de las personas.
Su punto de partida se situaba en la relacion que existia entre homo y
persona. El primero era un vocablo de la naturaleza, y el segundo lo era
del derecho civil, pues persona no era mas que aquel que tenia caput
civile.' Entre los aspectos originales de esta lectura se halla, el hecho de
que se mostraba como especialmente atenta a la realidad de su tiempo,
y ello hacia que se moviera con una mayor libertad de cara a los textos
romanos y a sus categorias. De ahi, que afirmara que en el derecho ger-
mano la consideracion de las personas era triple; una por razon de sexo,
otra por razén de dignidad, y otra por razon de status.'* Superaba, asi, la
asentada trilogia libertas, civitas, familia, y afincaba otra nueva: ex sexu,
ex dignitate, ex statu. De esta nueva trilogia se derivarian, entre otras, dos

8 H. DonnELLus, Commentariorum de jure civili, 1, ad Signum Clius, Florentia, 1840, lib II, ¢. IX, I,
col. 241.

2 A. Vinnws, In quatuor libros Institutionum Imperialium Commentarius Academicus & Forensis, Apud
Danielem Elzevirium, Amstelodami, 1665, ad Inst. 1, 3, fol. 23.

' H. Vurrews, In Institutiones Juris Civilis a Justiniano compositas Commentarius, Apud Paulum
Egenolphum, Marpurgi, 1613, ad Inst. 1, 3, fol. 40.

" Ibid., fol. 41.
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importantes consecuencias; desplazaba la distincion entre cives y peregrinus,
desde el status a la dignitas, y estrechaba el campo operativo de la cate-
goria de status. En cuanto a la primera, ex dignitate, los humanos podian
ser "publicos" o "privados". Publicos eran los que tenian imperium, como
el principe y magistrados, o cargas u oficios, como los ministros de los prin-
cipes y magistrados. De los "privados", unos lo eran por razon de orden
—ratione ordinis—, y otros por su modo de vida —ex vitae instituto—.
Asi, por razéon de orden, unos eran peregrinos y otros ciudadanos, y estos
o nobles o plebeyos; y por razén de su modo de vida cada uno elegia su
condicion de vida. En cuanto a la segunda, la nocion de status quedaba
circunscrita a las distinciones entre libres y esclavos —sui iuris y alieni
iuris—, y sujetos a tutela o curatela, o no sujetos a ninguna de ella.'”

De mayor interés, por lo que toca a este estudio, fue la novedosa intro-
duccion de la distincion entre status naturalis y status civilis. En términos
generales esta distincion del status se consolid6 en dos espacios metodo-
logicos diversos; a saber, en el del usus modernus Pandectarum, como ya
podia leerse clara y ampliamente desarrollada en las obras de Georg Adam
Struve (1619-1692), en particular en sus Syntagma jurisprudentiae (1658);
y en el mas vinculado a la tradicion del humanismo, cuya expresion mas
representativa se hallaba en los trabajos de Jean Domat (1625-1696), en
especial en su Les lois civiles de 1689.

Para Struve, persona era una voz que significaba a aquel que vivia en
sociedad civil, pues todo humano tenia atribuido alguin estado o condi-
cion, o por la misma naturaleza, o por el derecho.!” Al primero de ellos
lo llamaba Status naturalis, y segtin €1, los humanos se distinguian primero
por razon de sexo, —ratione sexus—;'* y luego por razén de nacimiento

—ratione nativitatis—, de modo que uno era el que estaba por nacer

2 1d.

B G. A. StrUVE, Syntagma Jurisprudentiae secundum ordinem Pandectarum concinnatum [....] Editio post
varias hactenus adornatas concinnior, Sumtibus [sic] Matthaei Birckneri, Bibliopolae, Jenae, 1692,
"Exercitatio tertia [...] De Statu Hominum", n. II, fol. 51.

M d.
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—nasciturus— y otro el ya nacido —natus—."> Al segundo lo llamaba
Status civilis, a propésito de que aclaraba que el derecho, en virtud del
cual la persona estaba constituida en una cierta condicion, se decia jus
Personarum, y en especie Satus hominum.'® Status aqui era, pues, la con-
dicion de las personas, politica o civil, que hacia que usaran en la sociedad
civil de un derecho u otro.'” Tal condicion o status era o absoluta, segtn
la cual los humanos se diferenciaban en libres y esclavos, o relativa, y
esta podia serlo en relacion con la familia —segtn la cual se distinguian
en sui iuris y alieni iuris—, o en relacion con una ciudad determinada
—conforme a la cual las personas se diferenciaban en peregrinos y
ciudadanos—."®

La distincion entre status naturalis y status civilis se remontaban a una lec-
tura de Matthaeus Wesenbeck (1531-1586). El cual leia el titulo III de
las Instituciones justinianeas —De iure personarum— desde la siguiente
premisa: la summa divisio personarum con la que se abria este titulo —liberi
aut servi— era una division de derecho —iuris divisio— asumida del
derecho de gentes, y no una division seguin la naturaleza —ex natura—
porque, de acuerdo con esta, la prima y summa divisio era la que diferen-
ciaba entre varones y hembras.'” La misma premisa estaba en la base de
su lectura del titulo De statu hominum del Digesto,” y le permitia establecer
una triple division de las personas, una natural, otra del derecho de gen-
tes, y otra del derecho civil.*! Esta manera de entender los textos fue
asumida y desarrollada por Heinrich Hahn (1605-1668), de quien fue dis-
cipulo el ya citado Struve. Hahn, en sus observaciones a los Comentarios
al Digesto de Wesenbeck, escribia que una de las dos acepciones en la

15 Ibid., n. 111, fol. 52.

1o Ihid., n. V, fol. 53.

7 Ibid., n. VI, fol. 53.

18 Ibid., n. VII, fol. 53-54.

9 M. WESENBECK, Institutionum D. Iustiniani, Sacratiss. Principis P B A. Libri IIII, Per Eusebium
Episcopium & Nicolai fr. Haeredes, Basileae, 1585, ad Inst. 1, 3, 1, n. 1, fol. 12.

20 Cf. Digesto...cit.

21 M. WESENBECK, In Pandectas Iuris Civilis, & Codicis ustinianei, Lib. iix. Commentarii, In offic. Q. Philip.
Tinghi, apud Simphorianum Beraud, Lugduni, 1585, ad Dig. 1, 5, fol. 19.
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que los juristas admitian la palabra status era la de alguna condicion o
cualidad, y que ella podia aplicarse:

. lata y generalmente, como cuando se hablaba del estado de la re-
publica o el estado publico y privado o;

. referida al ser humano.
En este ultimo sentido, admitia un triple uso:

1. generalmente denotaba cualquier condicion natural del ser huma-
no, es decir, aquellas que tenia por naturaleza, como la que habia
por razén de sexo entre varones y hembras, o entre ya nacidos y
aun en el vientre materno;

2. mas estricta y especialmente se referia "al estado civil de los hom-
bres" —ad statum hominum civilem— o politico;

3. estrictisimamente se tomaba pro parte status, como cuando se lo

tomaba por "libertad" o por "ciudadania".**

Una distincion similar se consolido en la tradicion de los juristas fran-
ceses, ligados al racionalismo, y tuvo en Jean Domat (1625-1696) a uno
de sus mas influyentes expositores. Advertia Domat que, aunque las
leyes civiles reconocian la igualdad que el derecho natural habia consti-
tuido entre todas las personas, se distinguian ciertas cualidades; las cuales
se referian peculiarmente a materias del derecho natural y que constituian
lo que se llamaba status personarum.* Las distinciones que constituian cua-
lidades que se dirigian al estado de las personas eran de dos géneros, pues
unas eran naturales, y otras habian sido establecidas por ellas mismas.

2 H. Haun, Observata theoretico practica, Ad Matthaei Wesenbecii in L. libros Digestorum Commentarios,
1, Typis & sumtibus Henningi Mulleri, Helmaestadii, 1668, ad Dig. 1, 5, n. 1, fol. 83.

» J. Dowmat, Leges civiles juxta naturalem earum ordinem; Jus publicum & legum delectus, vol. I, Sumptibus
Francisci ex Nicolao Pezzana, Venetiis, 1785, tit. II, pr., fol. 15.
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De ahi que hubiera un statum secundum naturae y otro secundum legum
ordinem.** Domat dedicaba la primera seccion del titulo De personis a tratar
De statu personarum circa naturam. Eran tres las distinciones que admitia
este status; Distinctio, personarum ex sexu,?’ Distinctio ex nativitate & patria
potestate,*® y Distinctio ex aetate.”” La seccion II la destinaba al examen
De statu personarum juxta leges civiles, cuyas distinciones eran establecidas
al arbitrio de las leyes, de modo que no tenian ningtin fundamento en la
naturaleza, como la distincion entre libres y esclavos, o las que deriva-
ban de alguna cualidad natural, como la que se establecia entre mayores
y menores.*®

Este era, en términos generales, el estado de las lecturas que sobre el
status se podia observar en la cultura del derecho comun durante la se-
gunda mitad del siglo XVII. Interesa aqui destacar, solamente que él
habia asentado una idea clave, el derecho —concebido como faculta-
des— que competia a una persona, dependia de su status, y este no era
unico, sino multiple, es decir, habia tantos derechos diferentes como
status reconocidos.

Durante el siglo XVIII se mantuvo esa tradicion, pero se afirmé una nueva
manera de concebirla. La cual, en principio, se volvio la mas comun hasta
la época de las codificaciones. Fue formulada en los ultimos decenios
del siglo XVII por Samuel Pufendorf (1632-1694), quien en su De iure
naturae et gentium de 1672, desde una manifiesta perspectiva filoséfica,
realizé una novedosa lectura de las tradicionales categorias de persona y
status.

Pufendorf concebia a las personas como entia moralia, entendidos por
analogia con las "substancias". Las substancias fisicas presuponian el

2 Ibid., fol. 16.

25 Ibid., tit. 11, sect. I, n. 1, fol. 17.

20 Ihid., tit. 11, sect. I, n. 2-15, fol. 17-19.
27 Ibid., tit. 11, sect. I, n. 16, fol. 19.

8 Ibid., tit. 11, sect. II, pr., fol. 19.
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spatium en el cual ponian su existencia natural y ejercian sus movimien-
tos fisicos y, por analogia, también las personas, principalmente morales,
se decian y entendian "esse in Statu". Este status, asimismo, se suponia o
extendia "bajo ellas", para que en €l ejercieran sus acciones y efectos. Asi
se instituian ciertos estados, no por si mismos, sino para que en ellos se
entendiera el existir de las personas como entes morales.*® El status se mos-
traba asi, ad analogiam; como el spatium en que obraban las personas, y
que habia de entenderse como una facultad de hacer a la manera de una
"cualidad activa". Tal como cuando se concebia a la libertad como status,
por analogia con el espacio, sin que se cayera en el error de confundirlo
con algunos atributos del estado, pues estos se concebian al modo de cua-
lidades pasivas.*® La caracterizacion del status como una qualitas tenia como
consecuencia el que Puffendorf abandonara por completo el recurso a la
voz "conditio"; que habia sido la usual entre los juristas que habian defi-

nido al status, y que aun se conservaba en el usus modernus Pandectarum.

Las personas podian existir en muchos estados, y en cuanto que, conce-
bidas como singulares, unidas por un vinculo moral en un sistema, se les
consideraba en su status o munus, y admitian una serie de distinciones.
Pufendorf, al tratar tales distinciones, continuaba la preocupacion que
Vulteius habia mostrado por la situacion de su tiempo y por hacer ope-

rativas dichas diferencias para explicar la composicion de su sociedad.

Entonces, era el estado en el que existian las personas, el que fundaba las
distinciones entre ellas. Asi, las personas morales, o eran simples —sim-
plices— o compuestas —compositae—.*' Las personas simples, por razén
de su status o munus, podian ser publicas —publicae— o privadas

—privatae—. En cuanto a las personas privadas no podia decirse, sino

'S, PUFENDORF, De Jure naturae et gentium. Libri octo, Francofurti ad Moenum, Sumptibus Friderici
Knochii, 1684 De Jure naturae et gentium. Libri octo, Sumptibus Friderici Knochii, Francofurti ad
Moenum, 1684, fol. 5, lib. I, cap. 1, 6.

0 Ibid., lib. T, cap. I, 11, fol. 9.

*UIbid., lib. T, cap. I, 12, fol. 10.
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que habia una gran variedad de ellas, y que sus principales diferencias se
derivaban de los siguientes criterios:

1. Ex negotio, quaestu aut artificio, es decir, por el negocio, trafico o
arte en que se ocupaban las personas;

2. Ex conditione seu situ quasi morali, quo quis utitur in civitate, esto es,
por la posicion que se tenia en la ciudad, de donde, unas eran
cives, de pleno o menos pleno derecho, otras inquilinus, y otras
peregrinus;

3. Exconditione in familia, respecto de lo cual algunas eran paterfami-
lias, otras uxor, otras filius, y otras servus, y que, por asi, decirlo,
eran los miembros de la familia ordinaria, y a las que alguna vez
extraordinariamente se anadia el hospes;

4. Exstirpe, de donde unas eran nobiles, y que eran distintas en las
diversas ciudades, al igual que sus grados, y otras plebeji;

5. Ex sexu & aetate, de lo que se seguia que unas eran hombres y
otras mujeres, y que fueran: puer, juvenis, vir o senex.>*

La lectura que Pufendorf habia hecho del status pareciera que no influyo
inmediatamente en los juristas germanos de fines del siglo XVII y prime-
ras décadas del XVIII. En general, en las obras de los juristas de aquel
tiempo se consolido la distincion del status, en naturalis y civilis, que era la
caracteristica del usus modernus Pandectarum.* Con todo, ha de advertir-
se que algtn autor se referia a las opiniones de Pufendorf, pero aclarando

3 1bid., lib. 1, cap. I, 12, fol. 11-12.

»J. Ch. Herowp, Tractatus novus de jure ratificationis sive ratihabitionis, Sumptibus Haeredum Friderici
Lanckisii, Lipsiae, 1737, cap. III, sect. I, n. 1, fol. 56. Con cierta novedad en N. H. GunDLING, Digesta
in quibus rationis principia Jus Romanum et Teutonicum et genuinis fontibus simul ac pragmatica connexa
ratione expenduntur confusaque nova et accurata methodo separantur, vol. I, Prostat in Officina Libraria
Rengeriana, Halae Magdeburgicae, 1723, ad Inst. 1, 5, fol. 58.
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que no seguia su entendimiento de ciertas especies de status.’* Para Johann
Gottlieb Heineccius, (1681-1741) la lectura de Pufendorf sobre el status,
como de toda su obra, ejerceria una singular influencia. Heinnecius se
ocupo particularmente de aquellas cuestiones en sus Elementa juris naturae
et gentium de 1737, aunque sus ideas claves ya se hallaban en su explica-
cion de las Instituciones contenidas en sus Elementa Turis Civilis secundum
ordinem Institutionum de 1725, y se recibian, igualmente, en sus Recitationes

in Elementa Iuris Civilis secundum ordinem Institutionum de 1765.

Heineccius asumia que, en general, el status era una cualidad por la que
cualquier cosa era limitada, y que aquellas cualidades por las que la per-
sona misma resultaba limitada, con propiedad, se llamaban status hominis.
Aquellas cualidades que, por el mismo Dios en cuanto que creador de
los humanos, limitaban su alma o su cuerpo constituian el statum physicum.
Y aquellas otras que, por la ley, limitaban sus acciones libres, constituian
el llamado statum moralem,* que a su vez, podia ser naturalis o adventitius.*
En sus Elementa Heineccius se habia preocupado por advertir en una
nota que los jurisconsultos llamaban status naturalis a lo que €l desig-
naba como status physicum, y que denominaban status civilis al que él
trataba como status moralis.”” Esta era la terminologia que él mismo habia
asumido en sus Elementa Iuris Civilis secundum ordinem Institutionum y
la que se leia en sus Recitationes. Con esta advertencia, Heineccius no hacia
mas que afirmar que lefa aquella distincion de status, caracteristica del usus
modernus Pandectaurm, desde su propia concepcion de status, —physicum
y moralis— que era la lectura que dependia de su interpretacion de
Pufendorf, en cuya base se hallaba la analogia con las substancias mate-

riales y el spatium.

**J. Ch. Von WorzoGeN, Dissertatio academica de Quaestione status, typis Christophori Zeitleri,
Francofurti ad Viadrum, 1688, cap. I, n. 35-36, fol. 8.

» J. G. Heeccius, Elementa Juris Naturae, et Gentium, commoda Auditoribus Methodo adornata, Ex
Typographia Balleoniana, Venetiis, 1746, lib. II, cap. 1, 2, fol. 367.

3 Ibid., lib. 1, cap. I, 3, fol. 368.

37 Ibid., lib. 11, cap. I, 2, nota *, fol. 368.
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Heineccius —desde la usual distincion que en el derecho habia entre
homo y persona—>* destacaba que homo era cualquier mente dotada de
razon y que se correspondia con el cuerpo humano, y que persona era "el
hombre cuando era considerado en cierto status" o "considerado en su
status";*® de lo anterior se seguia en sus Recitationes, la conclusion segtn

la cual quien no tenia status no era persona.*

En la senda de Pufendorf, caracterizaba al status como una "cualidad", y
con ello se afirmaba en esta tradicion el abandono de la descripcion del
status como una cierta "condicion". Cualidad era aquella, por la cual los
seres humanos usaban un derecho diverso; porque, por ejemplo, uno
era el derecho que usaba el hombre libre, otro el esclavo, otro el ciuda-
dano, otro el peregrino, y de ahi se seguia que la libertas y la civitas fueran

llamadas status.™!

El status o era naturalis o civilis.* Status naturalis era el que procedia de
la misma naturaleza que, por ejemplo, hacia que unos fueran machos y
otros hembras, o que unos fueran ya nacidos y que otros estuvieran por
nacer.* Status civilis era, en cambio, el que se derivaba del derecho civil,
que diferenciaba entre libres y esclavos, ciudadanos y peregrinos, padres
de familia e hijos de familia, de manera que este status civilis era triple:

libertatis, civitatis, familiae.**

. G. Heeccs, Elementa Juris Civilis secundum ordinem Institutionum, Apud lo. Philipp. Kriegerum,
Giessae, 1730, n. 75, fol. 43.

* Ibid., n. 75, fol. 43-44; J. G. Heeccius, Recitationes in Elementa luris Civilis secundum ordinem
Institutionum, Impensis lo. Friederici Kornii, Vratislaviae, 1773, n. 75, fol. 51. Insistia en esta carac-
terizacion en sus notas al Commentarius de Vinnius, HENEccius, Johann Gottlieb, Ad Arnoldi Vinnii
Commentarium in quatuor libros Institutionum Imperialium. Additiones & Notae, s/l, 1747, fol. 6, ad
Inst. 1, 3: "Ast persona est homo, statu quodam veluti indutus".

#J. G. HeNeccws, Recitationes. . .cit., (n. 39), n. 75, fol. 51: "Qui itaque statum non habet, is nec est
persona’.

#1]. G. Heeccius, Elementa. .. cit., (n. 38), n. 76, fol. 44; J. G. Heneccius, Recitationes. . . cit., (n. 39).
*]. G. Heeccius, Elementa. .. cit., (n. 38), n. 76, fol. 44; J. G. Heneccius, Recitationes. . . cit., (n. 39),
n. 76, fol. 52; J. G. Hemeccws, Ad Arnoldi Vinnii..., (n. 36), ad Inst. 1, 3, fol.

7. G. Heweccws, Recitationes. .., (n. 39), n. 76, fol. 52.

* Ibid.
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La simpleza de estas distinciones del status, que recibian manifiesta-
mente la tradicion del usus modernus Pandectarum, descansaba en una
concepcion sobre las personas que habia instalado Pufendorf y que im-
plicaba una clara ruptura con la tradicion anterior. La analogia del status
con el spatium, que permitia caracterizarlo como una cualidad, lo volvia
un cierto "espacio de libertad", pues a no otra cosa conducia entender
el status, ad analogiam, como el espacio en el que desenvolvian sus ope-
raciones las personas, que para Pufendorf ante todo eran libres, o para
Heinnecius desde la cara de los términos o limites que senalaban para la

actuacion libre de las personas.

Esa misma simpleza fue uno de los factores decisivos que explica la di-
fusion que la lectura de Heineccius tuvo en diversos espacios europeos
y o europeos y, en especial, en los reinos de Espaiia y de las Indias.
En estos fue recibida, entre otros, en las muy usadas Instituciones del Dere-
cho Real de Castilla —Madrid, 1771— del aragonés Ignacio Jordan de Asso
y del Rio (1742-1814) y de Miguel de Manuel Rodriguez (17 ?-1797); en
la Iustracion del Derecho Real de Espana —Valencia, 1803— del ya
mencionado Juan Sala Baiiuls (1731-1806); y en las Instituciones de Dere-
cho Real de Castilla e Indias —Guatemala, 1818— de José Maria Alvarez
(1777-1820), la cual es la version mas apegada a las Recitationes de

Heineccius.

La caracterizacion que Heineccius habia hecho de la persona, en cuanto
que hombre considerado en su status, se asent6 definitivamente en estas
obras. Asi, Asso y Manuel iniciaban su explicacion con una definicion de
persona que recibia literalmente la lectura de Heineccius: "La Persona
es: el hombre considerado en su estado; por lo que se dice que no puede

haver persona sin que se considere en uno, u otro estado [sic|";* y Alvarez,

1. J. Asso Y DEL Rio y M. MANUEL RopriGUEZ, Instituciones del Derecho Real de Castilla [...] Van anadi-
das al fin de cada Titulo las diferencias que de este Derecho se observan en Aragon por disposicion de sus
Fueros, En la Imprenta de Francisco Xavier Garcia, Madrid, 1771, lib. I, tit. I, p. 1.
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practicamente se limitaba a traducir el correspondiente pasaje de las
Recitationes:

Estas palabras hombre y persona, gramaticalmente son sinénimos;
pero juridicamente se diferencian mucho. La palabra hombre, es
de mayor extension que la palabra persona: por que toda persona
es hombre: pero no todo hombre es persona. Hombre es todo aquel
que tiene alma racional unida al cuerpo humano; y persona es
el hombre considerado en algtin estado. En este supuesto: el que

no tiene estado alguno, no es persona [sic].*
En resumen:

. la adopcion de la lectura de Heineccius, en estas obras de fines del
siglo XVIII y principios del XIX, asenté en la cultura juridica de
los reinos de Espana e Indias, una cierta concepcion del "estado
de las personas", que podia ser "natural" o "civil";

. esta distincion basica era la que permitia incluir en sus diferentes
distinciones a las diversas especies de personas que habitaban en
los reinos;

. el "tiempo" se convertia, junto al sexo, en uno de los criterios basi-

cos para definir el "estado natural" de las personas, a través de dos
de sus distinciones: ya nacidas y por nacer, y mayores de edad y
menores de edad;

. el "espacio" se afincaba como uno de los criterios que fundaba cier-
tas distinciones del "estado civil", en las que el "domicilio" desem-
peniaba un papel central;

 Avarez, José Maria, Instituciones de Derecho Real de Castilla y de Indias, En la imprenta de D. Igna-
cio Beteta, Guatemala, 1818, tit. III, p. 87.



La capacidad juridica. Una revision histérica 19

. desde una perspectiva "sistematica", la sedes materiae del estado de
las personas se habia ampliado a unos campos operativos a los que
no habia estado ligada en los textos justinianeos, con la consi-
guiente atraccion a ella de una serie de cuestiones que habian tenido
su sitio en otras sedes.*’

La pesada descripcion de los parrafos precedentes permite constatar que,
en la cultura del derecho comun, la categoria clave para estructurar el
"derecho de las personas", fue la de status. Su peso y radicalidad era tal,
que durante el siglo XVIII se asento el principio segun el cual "sin status
no hay persona". De este, se derivaban dos consecuencias importantes;
la primera, que la cultura juridica se estructuraba sobre una concepcion
en la que coexistian una pluralidad de personas, fundada, precisamente en
la pluralidad de estados, y la segunda el status es el que determinaba el
derecho del que podia disponer una persona o, en otras palabras, era
el status el que determinaba lo que una persona podia hacer o no hacer
en derecho.

Esa concepcion y sus consecuencias, desde entonces, anticipaban la rup-
tura mas que la continuidad, nota distintiva de la tradicion que se asentaria
a partir de la época de las codificaciones desde finales del siglo XVIIL.

II. Capax: una aptitud particular en la cultura del derecho
comun

En la cultura del derecho comun, el status fue la nocion central que deter-
minaba la existencia de una persona y, en consecuencia, el derecho del
que disponia —concebido como facultad de obrar, facultas agendi en
el giro de Pufendorf—. Pero, los juristas recurrieron a la voz "capax" para

V. J. BarrieNTOs GRANDON, "Sobre el "Espacio" y el "Tiempo" y el "Estado de las personas". Una
mirada desde la Historia del Derecho", en M. MECCARELLL y J. SOLLA SasTRE, (eds.), Spatial and Temporal
Dimensions for Legal History Research Experiences and Itineraries, Max Planck Institute for European
Legal History, Frankfurt am Main, 2016, pp. 63-99.
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referirse a ciertas facultades de actuar en campos operativos muy

concretos.

La palabra capax era una voz que también se lefa en algunos pasajes del
Corpus Iuris Civilis, y que no les resultaba extrana porque se hallaba en
uso en el latin de su tiempo, con una significacion comun que no se apar-
taba de la que habia tenido en la cultura romana. En esta, capax era una
palabra que, por su vinculacion con el verbo capio, implicaba las ideas
de tomar y recibir algo; ambas eran parte del nticleo que se mantenia en
la cultura de la época del derecho comun. Si, por ejemplo, se revisan las
paginas del mas famoso diccionario general de todo el Antiguo Régimen,
obra de Ambrosio Calepino (1440-1510), se advierte que de la palabra
capax decia lo siguiente: "Que toma o contiene, o que puede contener

(quod capit, seu continet, aut continere possit)".*

En este preciso sentido, la voz capax resultaba particularmente apropia-
da al campo operativo en el que los juristas del derecho comun trataban
del status, como una cierta "cualidad activa". Fue en esta linea por la que
acudieron a ella, en relacion con los muy precisos y singulares espacios
en los que la hallaban en los textos del Corpus Iuris Civilis, y también fue
esta orientacion por la cual se extendieron a algunas sedes en las que no

aparecia en los textos romanos.

En el Corpus Iuris Civilis la palabra capax tenia un uso muy escaso y limita-
do, y siempre condicionado por un contexto de connotacion patrimonial.
Las sedes en las que se la encontraba eran las de los delitos privados, las de
ciertas obligaciones, y las de la instituciéon de heredero. En todas ellas,
los juristas la asumieron, y aunque no se preocuparon especialmente de
ella como una categoria técnica, contribuyeron a asentar su uso en el len-
guaje juridico, en unos campos muy especificos y en los que, directa o

indirectamente, resultaba vinculada con la nocién de status.

* A. CaLepINO, Dictionarium linguae latinae, Basilaeae, 1566, sin foliar.
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Uno de los campos en los que el uso de la voz capax se consolido fue en
el relativo a los delitos. Este uso se fundaba en aquellos textos romanos
que, precisamente, la empleaban para referirla al dolo mediante la expre-
sion "doli capax", como se ve en un texto incluido en el titulo De furtis
del Digesto,* en otro titulo De vi bonorum raptorum,”® y en otro titulado
De iniuriis et de famosis libellis.”* Por su campo operativo, esta expresion
se vinculaba al status cuando este tenia como una de sus caracteristicas
el que la persona fuera capaz de dolo y, en consecuencia, de delitos. Asi, su
interés se situaba, sobre todo, en las distinciones del status fundadas
en la edad —infans / maior—, pero también genéricamente en todas aque-
llas personas que experimentaran cierta alteracion por la concurrencia
de una enfermedad, que no hacia mudar de status, pero que si les condi-
cionaba. Por ejemplo, es el caso del furor o locura, pues ella podia operar
respecto de cualquier status; o con la mudez, en relacion con la cual se
mantuvo una continua discusion acerca de los supuestos en los que los

mudos podian ser considerados doli capaces.

La vinculacion entre el status y la expresion "doli capax" se daba, en princi-
pio, en relacion con el status, considerado en cuanto al tiempo —tempus—.
Si, por ejemplo, se lee a Pufendorf se aprecia que proponia como la
segunda division del status —fundada en el tiempo— a la que distinguia
entre mayores y menores: "En mayor edad, cuando a quien, por su edad,
se le juzga idoneo para administrar sus propios bienes; y minoridad, cuan-
do se tiene necesidad de curador o tutor".”* Después de apuntar que
estos estados de mayor edad y menor edad diferian en los distintos pue-
blos, que los establecian en términos diversos, advertia que: "La mino-
ridad difiere de la edad para ser capaz de dolo (aetas doli capax), cuyo

término no podia asignarse de una manera general".” El uso de esta

* Cf. De furtis, en Digesto...cit., 1. 47, 2, fol. 23.

°0 Cf. De vi bonorum raptorum, ibid., 1. 47, 8, 2, fol. 19.

°! Cf. De iniuriis et de famosis libellis, ibid., 1. 47, 10, fol. 3, 1.

>2'S. PUFENDORF, De Jure naturae.. cit., (n. 29), lib. I, cap. 1, § 10, fol. 9.
S Id.



22 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

expresion en relacion con el furiosus era comun entre los juristas vy, pre-
cisamente, el que se predicara de ellos el que no fueran capaces de dolo era
la circunstancia que les aproximaba a aquellos menores que tampoco
eran capaces de dolo™*y, por igual, proximidad resultaba atraida la situa-

cion del mudo.”

El interés de la cuestion tocante a la discusion acerca del status y de quiénes
eran doli capaces, no radicaba solo en la posibilidad de que incurrieran en
la pena asignada al delito, sino especialmente, en decidir si para ellos
nacia la obligacion de restituir el dafo causado por el delito cometido.
Es decir, la voz capax mostraba asi, su operatividad cenida a un campo

tipicamente civil y patrimonial.

Otro de los campos en los que el uso de la voz capax se consolido en
la cultura del derecho comun fue el de ciertas obligaciones. Esto fue una
consecuencia de la presencia de esta voz en algunos de los textos roma-
nos con los que trabajaban los juristas de la época. En el titulo De obli-
gatione servorum del Digesto habia un pasaje que contenia la expresion
"obligationis capax", situado en sede de las cuestiones referidas a si un
esclavo podia estipular; y en el titulo De solutionibus et liberationibus, se
podia leer "solutionis capax",’” para tratar de quién podia realizar el pago
de una obligacion. Lo mismo ocurrié en sede de sucesiones sobre la
base de un pasaje del titulo De heredibus instituendis, a proposito de la subs-

titucion del heredero instituido que era nullius capax.™®

Ese uso de la voz capax en ambitos muy precisos, contribuyo a que los

juristas en tiempo del derecho comun recurrieran también a una voz

>* V. por todos, D. Covarrusias, Clementinae, Si furiosus. De homicidio, relectio, Excudebat Andreas a
Portonariis, Salmanticae, 1554, Pars III, n. 1-5, fol. 64r-67t.

*> VI P ZacHiAE, Quaestionum medico-legalium, vol. 11, Sumtibus Johannis Melchioris Bencard, Francofurti
ad Moenum, 1688, consilium L, fol. 93-97.

°° Cf. De obligatione servorum, Digesto...cit., 45, 3, 12.

°" Cf. De solutionibus et liberationibus, ibid., 46, 3, 98, 7.

*8 Cf. De heredibus instituendis, ibid., 28,5,81.
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mas genérica. Me refiero aqui a la voz "capacitas", que igualmente se encon-
traba en uso en la lengua comun desde la época romana. De la voz capax
—referida a quien era capaz de tomar o recibir algo, esto es a un agente—
se derivaba "capacitas" que, aunque no muy usada en época romana, tam-
bién se empleaba en tiempos de la cultura del derecho comun como una
calidad predicada de una cosa u objeto. En el ya citado Dictionarium de
Calepino, se hablaba de esta voz en tales términos, "Lugar que puede to-

mar o contener" —locus qui capere et continere potest—.”

Entre los juristas el uso de la voz capacitas fue mas restringido. En prin-
cipio, recurrieron a ella preferentemente en sede sucesoria; por la via de
tratar de la capacitas testamenti, es decir, de la aptitud para otorgar testa-
mento. Esta tendencia fue mucho mas marcada entre aquellos que seguian
la tradicion germana representada por Pufendorf y su manera de conce-

bir a las personas.

Entre otros, tempranamente Alberto Bruno recurria a la expresion "capa-
citas testamenti factionis", en el contexto de la habilidad o potestad para

hacer testamento; que estimaba habia de entenderse como regla.®

En suma, las categorias de capax y capacitas, se consolidaron en la cultu-
ra del derecho comun, en espacios patrimoniales muy concretos; esto,
como consecuencia de considerarlas como expresiones de una cierta
cualidad de las personas, o de su aptitud para obrar. Era esta relacion la
que justificaba su conexion con la nocion de status y de persona, y fue
ella también la que explica la tendencia generalizadora que experimenta-
ron en una linea dogmatica ligada a la construccion de la idea de "sujeto
de derecho".

% A. CALEPINO, Dictionarium. . .cit., (n. 48), sin foliar.

0 A. Brunt, De rebus seus dispositionibus dubiis, § Habilitas, n. 26, en Tractatus illustrium in utraque tum
Pontificii, tum caesarei iuris facultate Iurisconsultorum. De variis verbis Iuris, vol. XVIII, Venetiis, 1584,
fol. 360r.

23
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III. La capacitas y su generalizacion ligada a la
construccion de la categoria de sujeto de derecho

La linea dogmatica representada por Pufendorf, parte de uno de los mo-
mentos claves en la historia de la construccion de la categoria de sujeto
de derecho, cuya proyeccion puede seguirse a través de las obras de Leibniz
y de Wolf.®! En esa historia, la nocion de capacidad jugd un papel muy
destacado, que contribuyo6 a su generalizacion en la cultura juridica del de-

recho comun, sobre todo en sus ultimos momentos.

En Leibniz el tratamiento de la cualidad moral le llevo a sostener que el
sujeto —subiectum— era tnicamente "la persona o substancia racional"
—persona seu substantia rationalis—, y a la "persona o cualidad moral" la
concebia como "capaz de derecho y obligacion" —persona seu qualitas
moralis, id est juris obligationis capax—.°* A partir de este momento, la
vinculacion entre la persona y la capacidad, fue una constante en la dis-
cusion juridica acerca de la propia nocion de persona, y también de la

nocién mas genérica de "sujeto".

El desarrollo de la nocién de capacidad ligada a la nueva categoria de
"sujeto", planteaba una serie de problemas en relacion con la tradicional
e imperante concepcion de la persona definida por su status. Esta cues-
tion fue enfrentada por Friedrich Karl von Savigny (1779-1861), de un
modo que resulto definitivo para concebir a la capacidad como un cierto
nucleo sobre el que gira la propia nocion de persona; un nucleo que, sin
apartarse de la tradicion patrimonial precedente, incidié en que la mis-
ma nocion de persona asumiera connotacion de polo patrimonial.

Para Savigny, la nocion de status, en cuanto que concepto dogmatica-
mente admisible, necesariamente habia de vincularse a la de "capacidad".

°V A. Guzman Brito, "Los origenes de la nocion de sujeto de derecho" (2010), Revista de Estudios
Historico-Juridicos XXIV, 151-250.

®2 G. LeNiz, Elementa juris civilis, en Samtliche Schriften und Briefe, Deutschen Akademie der Wis-
senschaften, Berlin, 1971, VI, 2, p. 50.
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En esta linea sostenia que: "La doctrina del status es logicamente insos-
tenible, a menos que, despojandose a la palabra status de su sentido ordi-

nario, se le imponga aquel de capacidad de derecho".?

La "capacidad juridica" constituia para Savigny la categoria basica sobre la
cual se explicaba el derecho de las personas, tal como se apreciaba desde

su parrafo inicial.

Toda relacion de derecho consiste en una relacion de persona a
persona. El primer elemento de esta relacion que vamos a estudiar
es la naturaleza de las personas cuyas relaciones reciprocas son sus-
ceptibles de crear esta relacion. Aqui, pues, se presenta la cues-
tion: ;Quién puede ser sujeto de una relacion de derecho? A esta
cuestion toca la posesion posible de derechos o la capacidad juri-

dica, no su adquisicion posible o capacidad de actuar.®*

En este sistema, para Savigny: "Todo derecho es la sancion de la libertad
moral inherente a cada hombre. Asi, la idea primitiva de persona o sujeto
de derecho se confunde con laidea de hombre, y la primitiva identidad de
esas dos ideas se puede formular en estos términos: cada individuo, y el
individuo solamente, tiene la capacidad de derecho". Pero en verdad,

continuaba,

el derecho positivo, y ello esta implicito en la formula precedente,
puede modificar doblemente la idea primitiva de persona, res-
tringiéndola o extendiéndola. Puede, en efecto, desconocer total
o parcialmente a ciertos individuos la capacidad de derecho; pue-
de, ademas, trasladar la capacidad de derecho fuera del individuo

y crear artificialmente una persona juridica.”

O F K. Saviony, Traité de Droit Romain, vol. 11, Paris, 1855, "Appendice V1. Status et capitis deminutio",
p. 418.

o Ibid., 11, cap. II, § LX.

S 1d.
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La persona se identificaba, asi, con un "sujeto capaz", es decir, pasible de
constituirse en el polo de una relacion juridica, en cuanto que capaz
de "adquirir" derechos; y tal capacidad se alzaba como diversa de la "capa-
cidad de actuar". Pero, ademads, en esta vision de Savigny, la atribucion
de la capacidad juridica era resorte del derecho y, por esta razon, podia
atribuirla a entes que no se identificaban con el humano.

La vision de Savigny fue prestamente asumida en la cultura juridica de
su tiempo, y traspaso rapidamente las fronteras de los autores germanos,
y proyecto su influencia en la lectura que hizo la doctrina del Code Civil.
Este hecho favorecio su difusion, como manifestacion del general aprecio
que se hizo de ella en el curso del siglo XIX, tanto en Europa como en
América. Singular ejemplo de la influencia que ejercio la lectura del Code
Civil, a la luz de la concepcion que asumié Savigny acerca de la per-
sona y de la capacidad juridica, se halla en la obra de Charles Aubry
(1803-1883) y Charles-Frédéric Rau (1803-1877); a través de ella, se di-
fundi6 con especial rapidez en América.

En 1839 Aubry y Rau dieron a la imprenta una version francesa del
Handbuch des Franzosischen Civilrechts de Karl Salomon Zachariae
(1769-1843), bajo el mero titulo de Cours de Droit Civil Francais par C.-Z.
Zachariae. En ella se podia apreciar el interesante momento de transito
entre las viejas nociones de status y las mas recientes de persona y capa-
cidad. Su primera parte, bajo la simple rtubrica De I’état civil, se abria con
una definicion de la persona, centrada en una ya mayoritaria vision pa-
trimonial, ligada a la capacidad en el campo de las obligaciones: "Una
persona es un sujeto capaz de obligar a otros respecto de si, y de obligarse
respecto de otros";®° y como signo de un momento de quiebres y conti-
nuidades, trataba en su § 54 "Del estado de los hombres, estado civil,

estado politico"; y aunque identificaba al viejo status con la capacidad

0 K. S. ZacHariAE, Cours de Droit Civil Francais par C.-S. Zachariae ... revu et augmenté avec agrément
de auteur par Aubry et Rau, vol. 1, Société Belge de Librairie, Bruselles, 1842, § 52, p. 53: "Une
personne est une sujet capable d’obliger les autres envers lui, et de s'obliger envers les autres".
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juridica, no dejaba de recordar que, en acepcion mas restringida, con él
se designaba a las relaciones de familia.®

En su cuarta edicion, reelaborada con manifiesta autonomia respecto de
la obra de Zachariae, la influencia de Savigny en la exposicion de Aubry
y Rau es notoria en sede de personas. Abandonaban la identificacion del
status con la capacidad juridica, y los trataban como dos categorias diver-
sas, segun ya anunciaba la nueva rubrica de la primera parte que, de la
anterior De ’état civil, pasaba a titularse: De I'état et de la capacité juridique.
El status ahora, simplemente se definia como "la posicion de un indivi-
duo, considerado como miembro de la sociedad politica o de la familia
a la que pertenece",*® y la capacidad juridica adquiria toda la carga de su
vinculacion con la nocion de sujeto de derecho, pues se la entendia
como "la aptitud para devenir sujeto de derechos y de obligaciones".*
Esta capacidad, segtin los derechos a los que tocaba, podia ser politica
y civil, de manera que esta ultima era la referida al goce y ejercicio de
derechos civiles. Era ella susceptible de variadas restricciones relativas,
bien en cuanto al goce o al ejercicio de algunos derechos civiles, o bien
en cuanto a la facultad de contratar y de obligarse.”® Descontadas las restric-
ciones derivadas de ciertas condenas penales, "Las otras restricciones se
relacionan con las diferencias fisicas o morales que hay entre los hom-
bres. Estan establecidas en el interés de aquellos que, por su edad, por
una enfermedad intelectual, o por una excesiva prodigalidad, se encuen-
tran en una imposibilidad mas o menos absoluta de gobernar su persona
o de gestionar convenientemente sus bienes".”" Resultaba, asi, una nocion
patrimonial de la capacidad y su identificacion con la propia categoria

" Ibid., § 52, pp. 54-55. "Letat (status) est la capacité juridique, en vertu de laquelle un individu
peut obliger les autres envers lui, et s'obliger envers les autres. Cependant le mot état est encore
pris, en droit civil, dans, un sens plus restreint, pour désigner I'ensemble des rapports qui existent
entre un individu et une famille".

 Ch. Ausry y Ch. E Rau, Cours de Droit Civil Francais d’apres la méthode de Zachariae, vol. I, Impri-
merie et Librairie Générale de Jurisprudence, Paris, 1869, § 52, p. 177.

“1bid., § 52, p. 178.

70 Id

" Ibid., § 52, pp. 178-179.
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de personalidad, "La capacidad juridica se confunde con la personalidad
(caput). Todo ser capaz de poseer derechos y de sujetarse a obligaciones,

es una persona".”

Ellargo y complejo curso historico del "estado", la "persona" y la "capaci-
dad", habia conducido a una situacion en la que, ya con claridad durante
la segunda mitad del siglo XIX, la "persona" se concebia como un polo
de interés patrimonial. Lo anterior, en cuanto que se la definia por su
"capacidad juridica", entendida esta como la posibilidad de adquirir dere-
chosy de contraer obligaciones. Fue esta la vision que imperd a su compe-
tidor, hasta el momento en que comenzo a articularse una nueva nocion,

enraizada en la dignidad, pero esta ya es historia de otro momento.

" 1Ibid., § 52, p. 179.
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I. Resumen

Los esfuerzos de reforma legislativa en curso tienen por objetivo lograr
el reconocimiento inclusivo de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad, tal como lo exige la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —en adelante
CDPD—. Este capitulo se centra en las maneras en las que el concepto
juridico de la voluntad cumple una funcion para la definicion de un
régimen de capacidad juridica. La plena capacidad juridica exige la capa-
cidad de ejercicio para crear, modificar o extinguir relaciones juridicas.
Un analisis de la historia juridica y los codigos civiles modernos demuestra
hasta qué punto la capacidad de ejercicio depende conceptualmente de
una nocion juridicamente fundamental, pero que en gran medida per-
manece sin definirse; se trata de la nocion de voluntad de una persona.
El resultado es que, las practicas de atribucion de voluntad, certificacion
de la voluntad y anulacion de la voluntad sirven para establecer las con-

diciones limite para el reconocimiento de la capacidad juridica. Estas
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practicas estan reguladas por la doctrina juridica de la voluntad y por
los principios de ética juridica. La configuracion actual de estas practicas
sirve para excluir a muchas personas con discapacidades cognitivas o
psicosociales. Los principios de exclusion que rigen dichas practicas estan
profundamente arraigados en la historia juridica y en las bases del dere-
cho civil continental moderno. En el presente texto, se distinguen y eva-
ltan dos estrategias de reforma.

El concepto de la voluntad desempenia un papel central en el articulo 12
de la CDPD de dos maneras diferentes, una explicita y otra implicita.
El concepto hace su aparicion explicita en las disposiciones del articulo 12
que abordan la necesidad de salvaguardias. Especificamente, el articulo
12(4) de la CDPD establece que los Estados partes aseguraran que las
"medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los dere-
chos, la voluntad y las preferencias de la persona" —énfasis anadido—. Ya en
esta formulacion podemos detectar la segunda e implicita dependencia
respecto al concepto de voluntad. En este contexto, el respeto de la vo-
luntad de las personas con discapacidad pertenece especificamente a las
medidas relacionadas con el ejercicio de la capacidad juridica. Como vere-
mos a detalle mas adelante, la misma idea de capacidad juridica implica
el concepto de voluntad; ademas de una doctrina juridica de la voluntad
mas amplia y prdcticas de atribucion y certificacion en las que el concepto
esta inscrito. Al contemplar los siguientes pasos en la incesante lucha por
los derechos de las personas con discapacidad, —y para comprender algu-
nos recientes reveses en esa lucha— tenemos que ponernos de acuerdo
sobre el concepto de voluntad. Entre otras cosas porque la doctrina juri-
dica de la voluntad ha funcionado durante mucho tiempo para excluir a
las personas con discapacidad de la plena participacion en la sociedad
y el pleno goce de sus derechos.

Esto se analizara de la siguiente manera. En la siguiente seccion —II—,
empiezo con algo de historia antigua y examino una de las reformas legis-
lativas mas antiguas de las que se tiene registro en Europa, junto con un
episodio de la historia de su interpretacion a principios de la época
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moderna. En estos episodios de la historia de la reforma legislativa po-
demos rastrear la arquitectura social y juridica de un régimen antiguo de
capacidad juridica, en el que el concepto de la voluntad lleg6 a ocupar
una posicion primordial. Luego, en la seccién IlI, recurro al derecho
contemporaneo en Europa y América Latina, y analizo los codigos civiles
modernos para demostrar el papel que desempetia el concepto de la vo-
luntad como nocién juridica primitiva. En la seccion IV considero las
maneras en que la doctrina juridica de la voluntad estructura y constrifie
las practicas de atribucion, certificacion y anulacion de la voluntad, de
manera que excluyen a las personas con importantes discapacidades
cognitivas y psicosociales del pleno goce de su capacidad juridica. En la
ultima seccion, considero las implicaciones de estas conclusiones para
las iniciativas de reformas que pretenden lograr un reconocimiento mas
inclusivo de la capacidad juridica de las personas con discapacidad, tal
como lo exige el articulo 12 de la CDPD.

II. Una antigua reforma legislativa y su ontologia

A comienzos del siglo VI a. C., Solon organizo una célebre reforma de las
leyes de Atenas. Entre sus reformas se incluy6 una nueva ley relativa a la
herencia. Casi ocho siglos después, Plutarco describio la innovacion juri-
dica de Solon y le concedio el crédito de haber inventado la institucion
del testamento. Este es el pasaje clave de la Vida de Solon de Plutarco en
una traduccion moderna:

Fue famoso también por su ley sobre los testamentos. Antes no se
podia testar, sino que el dinero y la casa tenian que quedarse en
la familia del muerto. Este, al permitir que uno ceda lo suyo a
quien desee, si no tiene hijos, dio mas valor a la amistad que a los
lazos de sangre y al favor que a la obligacion, y convirtio las rique-
zas en propiedad de sus duenos.!

! Plutarco, Vidas Paralelas, Vol. 2, traduccion de Aurelio Pérez Jiménez, Biblioteca Clasica Gredos
215, Editorial Gredos, Madrid, 2008, p.85.
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Vidas de los nobles griegos y romanos de Plutarco tuvo un enorme éxito e
influencia, sobre todo en el mundo de habla hispana.? La primera tra-
duccion de las Vidas a una lengua vernacula occidental llegé en el siglo
XIV, cuando Juan Fernandez de Heredia, el gran maestre de la Orden de
San Juan de Jerusalén, se ocup6 de una traduccion al aragonés. La pri-
mera traduccion directamente del griego original al castellano siguio
en 1551, a manos de Francisco de Enzinas.? La traduccion de Enzinas es
extensa y libre. La ultima clausula del pasaje sobre los testamentos habia
ocupado tnicamente ocho palabras en el griego de Plutarco: kai ta
chrémata ktémata ton echonton époiesen. Enzinas elaboro esta idea de la
siguiente forma:

Demanera que por esta via le parescio ser necesario establecer y
confirmar el dominio y possession de las cosas, juzgando que la
hazienda y possessiones era cosa propia d’el que las posseya, y ¢’
este tal como senior podia hazer desus cosas a su voluntad [sic].*

En este capitulo no me centraré primordialmente en el derecho heredi-
tario y su historia, aunque cabe recordar que los derechos a poseer y
heredar bienes figuran entre los derechos enumerados en el articulo 12
de la CDPD. Para nuestro propésito ahora, lo importante es mas bien la
red de conceptos, categorias y relaciones en cuanto a la innovacion de
Solén que se articula y comprende, asi como la ontologia de la capaci-
dad juridica que esta presupone y proyecta.

Podemos esquematizar esa estructura en tres fases. El concepto mas des-
tacado en esos informes sobre la reforma legislativa de Solon es cierta-
mente el del testamento; la palabra griega es diathéke, que se deriva de

2 Cf. Pérez- Jiménez, "Plutarch’s Fortune in Spain", en Brill’s Companion to the Reception of Plutarch,
Brill, Leiden, 2019, pp. 606-621.

’ Enzinas fue una figura prominente de la Reforma Protestante y vivio casi toda su vida en el exilio.
Estudio griego con Melanchthon en Wittenberg, donde preparé una traduccion al espariol del Nuevo
Testamento, y ensefi6 brevemente griego en la Universidad de Cambridge.

* Enfasis anadido. Plutarco, Las Vidas de Tllustres y excellentes varones Griegos y Romanos, traduccion
de Francisco d’ Enzinas, Augustin Frisio, Argentina [i.e.,Estrasburgo],1551, pp. 264-265.
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diatithemi —colocar por separado, distribuir—. El testamento es desde
luego el ahora conocido instrumento legal a través del cual una persona
regula la transmision de sus bienes después de su muerte. Segtin el relato
de Plutarco, este concepto, asi como las practicas asociadas a este, surgio
con las innovaciones constitucionales de Solén en Atenas.” La propia
sucesion juridicamente reconocida es ciertamente anterior a Solon. Sub-
sisten muchos discursos en los que los juristas atenienses discuten sobre
quién deberia heredar una propiedad. Pero la adjudicacion de esas dispu-
tas se centro en las leyes y costumbres de la primogenitura —que variaba
de una ciudad a otra y con el tiempo— y las pruebas disponibles —que
amenudo se disputaban y a veces se falsificaban— sobre el linaje, el orden
de los nacimientos y los matrimonios. La innovacion atribuida a Solon
se refiere a la novedad de elegir su propio heredero.

Téngase en cuenta la manera en que estas explicaciones del novedoso
concepto de Solon —testamento— implican el concepto adicional de
eleccion segun las preferencias. En la edicion espaniola moderna, se nos
habla de la nueva autoridad para dar las propias posesiones "a quien
desee". Enzinas usa la expresion: "aquien quisiesse [sic]". Aqui encon-
tramos lo que podemos describir acertadamente como la esencia prima-
ria del testamento, que es un mecanismo para darle fuerza juridica a las
preferencias de uno en la transmision de la riqueza y las posesiones de

uno tras la muerte.®

Pero la ontologia de los testamentos no solo se reduce a esta conexion
entre el estado psicologico del testador y el destino legal de sus bienes.
Aqui llegamos a la segunda fase de nuestro esquema ontologico. Tanto

> Dejo de lado aqui la controvertida cuestion sobre la veracidad de los informes de Plutarco. Para
ampliar la discusion, V. Lane Fox, R., "Aspects of Inheritance in the Greek World, en History of
Political Thought 1985, 6, pp. 208-32; Ledo, D., "Consistency and Criticism in Plutarch’s Writings
Concerning the Laws of Solon", en, A Versatile Gentleman: Consistency in Plutarch’s Writings, Leuven
University Press, Leuven, Bélgica, 2016, pp. 243-54.

© Para la codificacion de esta figura en términos juridicos V. Codigo Justiniano 28.1.1: Testamentum
est voluntatis nostrae iusta sententia de eo, quod quis post mortem suam fieri velit.
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Plutarco como Enzinas afirman que la innovacion juridica de Solon
inaugura un nuevo orden, en la forma de un nuevo conjunto de relacio-
nes entre personas y objetos, y una nueva comprension del estado y el
estatus —el modo de ser— de esas personas y objetos. Como hemos
visto, Plutarco informa que la nueva ley sobre testamentos "convirtio las
riquezas en propiedad de sus duenios". Enzinas va mas alla y subraya la
importancia de este cambio para el duenio de esta propiedad, que ahora,
"como sefior podia hazer desus cosas a su voluntad [sic]" —énfasis anadi-
do—. La idea de Plutarco parece ilustrar que, antes de la institucion del
testamento, no podia decirse adecuadamente que una persona poseia sus
bienes, ya que no podia transmitirlos como juzgase conveniente. Por lo
tanto, lo que simplemente se habia tratado de "cosas ttiles" o "riqueza",
—Ila palabra griega es ktémata; originalmente quiere decir, las cosas que
fueron utiles en el hogar, mas adelante dinero o un término genérico
para riqueza— ahora por primera vez se convertia en chrémata, propie-
dad. Segun Enzinas, esta transformacion en el estado mismo de los objetos
transforma también el estado de las personas, con el consiguiente estado
nuevo de senoria. El sefior, segtin la descripcion de Enzinas en el siglo
XVI, se define como alguien al que se le reconoce por tener la autoridad

para actuar a su voluntad.

Este nuevo estado, sin embargo, no estaba disponible para todas las per-
sonas. Aqui llegamos a la tercera y ultima fase de nuestro esquema.
Ya inscritos en estos primeros regimenes europeos de capacidad juridica,
encontramos los principios de exclusion. Algunos de estos principios de
exclusion atafien al estado socioeconémico. Obviamente, la nueva ley
relativa a los testamentos solo podian usarla aquellas personas que tenian
algo que legar. Esto servia para excluir no solo a la gente pobre sin propie-
dad, sino también a los esclavos y a la mayoria de las mujeres, que care-
cian de derechos de propiedad. Ademas, segun la ley de Solon, solo a
alguien que "no tiene hijos" —o, como senala Enzinas, "que careciesen

de legitimo heredero [sic]" — se le reconocia con la autoridad legal para
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elegir quién heredaria su patrimonio.” Para otros propietarios de bienes,
se seguian aplicando los principios de la primogenitura masculina.

Pero también hay un segundo conjunto de exclusiones entrelazadas en el
nuevo régimen, que atafien mas a la condicion psicosocial que la socio-
economica del testador. Por haber enunciado esta nueva autoridad para
elegir, Solon inmediatamente prosigue a restringirla. Como informa Plu-
tarco, Solon "no permitié en cambio las donaciones sin trabas ni condi-
ciones". En concreto, ningtn legado era valido segun la ley de Solon si
el testamento se habia hecho bajo la influencia de una enfermedad o
bajo la influencia de drogas, o mientras se estaba en prision o bajo coac-
cion, o para "ceder a las persuasiones de su esposa”. ;Y cual es el principio
que informa esta lista de exclusiones? Plutarco explica que Solon las veia
como estas fuerzas con el poder de "pervertir la cordura de un hombre".
La amplia traduccion de Enzinas explica que un legado valido solo se
podia hacer en un momento en el que el testador poseia un "sano jui-
cio". El significado es claro: la nueva autoridad testamentaria para actuar
sobre las preferencias de uno debia reconocerse solo en aquellos cuya
capacidad de razonamiento —logismon— se consideraba intacta.

II1. El concepto de la voluntad como nocion juridica
primitiva

Dirijamos ahora nuestra atencion del mundo antiguo y sus regimenes de
capacidad juridica al mundo y regimenes modernos. Aunque han pasado
mas de 26 siglos desde las reformas legislativas de Solon, es posible en-
contrar una arquitectura subyacente de reconocimiento juridico que exhi-
be claras continuidades con los antiguos. En esta seccion, me centro en

el lugar que ocupa el concepto de la voluntad en las bases del derecho

" "No tiene hijos", en el contexto ateniense, significa efectivamente no tiene hijos varones. La aplica-
cion del principio de la primogenitura masculina a los bienes donde el difunto solo tenia hijas era
una fuente crénica de debate e inestabilidad social en el mundo antiguo. La ley sobre testamentos
de Solon parece haber sido concebida en gran medida como una estrategia legal para resolver este
problema social. Para ampliar la discusion, v. Lane Fox, op. cit.
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civil moderno. En la seccion siguiente considero los ecos modernos de
los principios de exclusion de Solon y su influencia en los derechos de las
personas con discapacidad.

Para regresar a la discusion moderna, volvamos al articulo 12 de la CDPD.
Como vimos, el eje central del articulo 12 es el concepto de capacidad
juridica. Su principio normativo fundamental es que las personas con
discapacidad "tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones
con las demas en todos los aspectos de la vida".® Pese a su importancia
fundamental para el articulo 12 y la convencion en su conjunto, el con-
cepto de capacidad juridica no se define en la CDPD. Sin embargo, el
Comité de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad —en adelante, el Comité CDPD— subrayo6 acertadamente
que "la capacidad juridica incluye la capacidad de ser titular de derechos
y la de actuar en derecho".’ El comité continta desarrollando este segundo
aspecto activo de la capacidad juridica de la siguiente forma: "La capaci-
dad juridica de actuar en derecho reconoce a esa persona como actor
facultado para realizar transacciones y para crear relaciones juridicas, modi-
ficarlas o ponerles fin".!'® En lo sucesivo, me referiré a este poder como
capacidad de ejercicio (legal agency); me refiero a los ejercicios particulares
de actuar como titular de derechos como actos juridicos.

Dado que la capacidad de ejercicio es tan fundamental para la capacidad
juridica, y dado que la capacidad juridica es tan central para el articulo
12, vale la pena considerar detenidamente la forma en que la nocion de
capacidad de ejercicio se construye en el derecho moderno. Aunque
el concepto es sumamente abstracto, desempenia un papel fundamental
en la estructuracion del derecho moderno y la practica juridica. Infor-
malmente, podemos considerar el concepto como aquel cuyas especies

8 CDPD, art. 12(2).

¢ Comité CDPD, Observacion General Num. 1, parr. 12. Enfasis anadido.

10 1d. Enfasis anadido.

' Para ver la historia del término "acto juridico”, ¢f. Davrados, "A Lousiana Theory of Juridical
Acts", en Louisiana Law Review nim 80, tomo 4, 2020, pp. 1119-1284.
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incluyen tales acciones como casarse, divorciarse, firmar un contrato, ins-
truir a un abogado y, de hecho, preparar de un testamento. En cada uno
de estos casos, encontramos un ejemplo de "creacion, modificacion o fina-
lizacién" de las relaciones juridicas; y en cada caso, encontramos la es-
tructura esencial que encontramos articulada en la ley de testamentos de
Solon: la eleccion de una persona de acuerdo con sus propias preferen-
cias adquiere fuerza y valor juridico.

:De qué manera este concepto general se aborda formalmente en el de-
recho moderno? Una buena manera de averiguarlo es examinando los
codigos civiles modernos. Si bien tales codigos no son en absoluto ho-
mogeéneos, una estructura conceptual comun se repite. Como primer
ejemplo, consideremos el Codigo Civil Neerlandés. El término neerlandés
para el acto juridico es rechtshandeling. Se define en el articulo 3.3: "Un acto
juridico (rechtshandeling) requiere la voluntad (will) de la persona que
actua para establecer un efecto juridico especifico, que debera expresarse
a través de una declaracion (verklaring) de la persona que actua".

Lo primero que destaca aqui es el uso de la palabra "voluntad" en la defi-
nicion. En el Codigo Civil Neerlandés, todo acto juridico requiere de la
voluntad del actor legal para establecer un efecto juridico especifico. Ade-
mas, requiere que esta voluntad se exprese a través de una declaracion
(verklaring) de la persona que esta actuando. El punto clave aqui es que
el concepto general y juridicamente fundamental de un acto juridico se
define propiamente en términos de los conceptos de "voluntad" y "manifesta-
cion de voluntad". Pronto veremos que esto en si puede tener importantes
consecuencias de exclusion. Pero lo importante para nuestros propositos
es una segunda caracteristica del enfoque neerlandés. Si bien el concepto
de voluntad se usa en la definicion de este término juridico fundamental,
nunca se define propiamente en el codigo. Sobre esta base, podemos descri-
bir acertadamente el concepto de la voluntad como una nocion juridica
primaria —o "primitiva"— en el derecho neerlandés: se usa para definir un
concepto juridicamente fundamental, pero nunca se le da una definicion

juridica. La voluntad es un fundamento legal.
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Consideremos una segunda diferencia. El primer libro del Codigo Civil
aleman Burgerliches Gesetzbuch —en adelante, BGB— constituye su "Parte
general". A diferencia del codigo neerlandés, el BGB no ofrece definicio-
nes positivas generales de los términos que aqui nos interesan. Y en oca-
siones si usa el término, "Rechtshandlung" —este seria el correlato aleman
directo del término neerlandés rechtshandeling— este término no desem-
pena un papel significativo en el BGB. Pese a estas diferencias, encontra-
mos una variacion de los mismos compromisos que encontramos en el

codigo neerlandés.

Las Divisiones iniciales (Abschnitte) del BGB establecen efectivamente
una ontologia del derecho civil aleman. ;Cuales son las clases de entida-
des de las que el derecho mismo se ocupa? Tiene que ver con personas
—naturales y artificiales—; este es el enfoque de la primera division.
También tiene que ver con cosas (Sachen) y animales; el enfoque de la
segunda Division. Pero es sumamente fundamental, para la ontologia
del Derecho, una tercera categoria de entidades juridicamente reconocidas;
Rechtsgeschdfte o "negocio juridico". Este es el enfoque de la tercera divi-
sion del primer libro del BGB. El ejemplo paradigmatico de un negocio
juridico es la firma de un contrato, pero el término abarca una amplia
serie de otras acciones financieras o comerciales como la contratacion de
una hipoteca, la transmision de propiedad, la condonacion de una deuda
o incluso la renuncia a una herencia.'* Una vez mas tenemos aqui un tér-
mino genérico. Ademas, el tratamiento de los negocios juridicos en el BGB
tiene mayores implicaciones para otras areas del Derecho Civil, ya que
las condiciones asociadas a los negocios juridico también se usan para
restringir otros ejercicios de capacidad juridica.” De este modo, el con-
cepto tiene gran trascendencia para articular un régimen de capacidad

juridica.

12'V. BGB §§1822 y 1825 para consultar una lista de acciones que se incluyen en este apartado.
V. por ejemplo, BGB §1304.
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A diferencia del Codigo Civil Neerlandés, el BGB no ofrece ninguna
definicion positiva explicita de este término genérico. En su lugar, su
significado esta efectivamente construido de manera contextual —y nega-
tiva—. Veamos detalladamente como funciona esto. El primer titulo de
la tercera division del primer libro del BGB es "Geschaftsfahigkeit". Este
término se traduce a veces como "capacidad para contratar", pero es enga-
noso. El término de "contrato" en el BGB es "Vertrag," que se convierte
en el centro de atencion solamente en el Titulo 3 y subsecuentes.
Geschaftsfdhigkeit es un concepto juridico mas amplio, tal vez mejor des-
crito como "capacidad para realizar transacciones", es decir, la capacidad
para participar en negocios juridicos. Sin embargo, una vez mas, el BGB no
ofrece ninguna definicion positiva.'* Lo que encontramos en su lugar es
una serie de axiomas que rigen su uso. El primer axioma aparece en §104
y se formula en términos negativos. Es decir, lo que se define no es el con-
cepto positivo de capacidad para realizar transacciones, sino su correlato
negativo: incapacidad para realizar negocios juridicos; "§104 Incapacidad
para obrar. Una persona es incapaz para obrar si: (1) atin no tiene siete
anos, (2) esta en un estado de perturbacion mental patolégica que impida
el libre ejercicio de la voluntad (die freie Willensbestimmung), a menos

que el estado por su naturaleza sea temporal".

A continuacion, la siguiente seccion introduce el concepto de Willenser-
kldrung —literalmente "declaracion de voluntad" o de forma mas colo-
quial: una "manifestacion de intencion"—. Ténganse en cuenta aqui las
tres capas de la estructura conceptual: los negocios juridicos son fun-
damentales para la ontologia del derecho aleman; los propios negocios
juridicos requieren agentes que sean capaces de dichas transacciones;
para poder participar en un negocio juridico, una persona agente debe
ejercer su voluntad. Aunque los detalles legales varian entre los codigos

neerlandés y aleman, la dependencia del concepto de voluntad se repite.

'* A falta de una definicion de "Rechsgeschdft" en el BGB, v. Davrados, op. cit., p. 1137.
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;Y qué es un "ejercicio de la voluntad"? El término no se define en el
BGB; una vez mas, hemos llegado a los fundamentos juridicos.

Este no es el sitio para emprender un estudio exhaustivo de los codigos
civiles, pero tal vez conviene mencionar algunos otros ejemplos, en concre-
to del contexto latinoamericano. El articulo 49 del Codigo Civil cubano'
define un acto juridico'® como "una manifestacion licita, de voluntad,
expresa o tacita, que produce los efectos dispuestos por la ley, consistentes
en la Constitucion, modificacion o extincion de una relacion juridica".
El Codigo Civil peruano!” en su articulo 140 define un acto juridico como
una "manifestacion de voluntad destinada a crear, regular, modificar o
extinguir relaciones juridicas". En ambos casos encontramos variantes
de la dependencia conceptual directa del concepto de la voluntad, tal

como lo encontramos en el codigo neerlandés.

Antes de pasar a nuestro siguiente tema, vale la pena detenerse en una
variacion instructiva del patron que hemos considerado hasta ahora. Los
codigos que hemos examinado hasta ahora tienen una cosa en comun:
todos se basan en el concepto de la voluntad, pero no lo definen. El Codigo
Civil argentino'® varia con respecto a este patron en dos aspectos. El pri-
mero es incidental, en vez de definir un acto juridico con referencia a la
voluntad del agente, el codigo argentino se basa en su definicion del con-
cepto del acto voluntario en su articulo 259; "Acto juridico. El acto juridico
es el acto voluntario licito que tiene por fin inmediato la adquisicion, mo-

dificacion o extincion de relaciones o situaciones juridicas". La segunda

> Codigo Civil de Cuba. Ley 59 de 17 de julio de 1987, Gaceta Oficial de la Republica de Cuba, Repu-
blica de Cuba, 15 de octubre de 1987.

' Negocio juridico es la traduccion mas exacta del concepto aleman. No obstante, la mayor parte
de Codigos Civiles latinoamericanos utilizan la voz "acto juridico" para referirse a lo mismo. V. Leon,
L., El sentido de la codificacion civil: estudios sobre la circulacion de los modelos juridicos y su influencia en el
Codigo civil peruano , 1* edicion, Palestra Editores, Lima, 2004.

'" Codigo Civil peruano. Decreto Legislativo Num. 295, el 24 de julio de 1984, Reptblica de Pert,
14 de noviembre de 1984 (la ultima modificacion el 24 de julio 2021, que incorporé el articulo
2017-A).

'8 Codigo Civil y Comercial de la Nacion. Ley 26.994 de 7 de octubre de 2014, Boletin Oficial de la
Repuiblica de Argentina, num. 32985, Argentina, 8 de octubre de 2014, p. 1
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diferencia es mas sustancial, el codigo argentino pasa a ofrecer una defi-
nicioén para este término en el articulo 260; "Acto voluntario. El acto
voluntario es el ejecutado con discernimiento, intencién y libertad, que

se manifiesta por un hecho exterior".

Tendremos ocasion de volver a esta disposicion argentina en la siguiente
seccion. Por ahora, el punto clave es sefialar que para que actuar en un
asunto sea juridicamente reconocido como voluntario, el acto de una per-
sona debe caracterizarse por haberse realizado con "discernimiento, inten-
cion y libertad". A continuacion, el codigo argentino en el articulo
261, especifica que un acto es "involuntario por falta de discernimiento"
cuando, en el momento de actuar, la persona es (i) un menor o (ii) un
adulto que estd "privado de la razon".

IV. Furiosi Voluntas Nulla Est

Vamos a detenernos para hacer un balance. Empezamos rastreando el
origen de un régimen de capacidad juridica en el mundo antiguo, lo cual
posibilita las preferencias de un individuo ordinario —es decir, no un rey
o un legislador designado— para adquirir fuerza y valor juridico. Luego
vimos que el régimen antiguo de capacidad juridica se articulé a princi-
pios de la época moderna en términos del concepto de la voluntad de
una persona, y que el propio concepto de voluntad ahora ocupa un lugar
destacado en la base de todo el derecho civil. En esta seccién, nuestra
tarea es obtener y documentar una consecuencia que ya esta implicita en
estas conclusiones iniciales. Para aventurar una primera formulacion: los
limites exteriores de un régimen moderno de capacidad juridica se establecen
en parte por sus prdcticas de atribucion de voluntad.

Antes de considerar este punto detalladamente, debemos tener en cuen-
ta primero que la ausencia de una definicion juridica del concepto de
voluntad en la mayoria de los codigos civiles modernos ciertamente no
significa que el término carezca de significado en dichas jurisdicciones.
Las definiciones formales son, después de todo, solo un método, y uno
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fundamentalmente derivado, para fijar significado. Pero la ausencia de
una definicion formal muestra que el significado de esta nocion juridica
basica debe de alguna manera determinarse fuera de los propios codigos
civiles. ;Donde sucede esto? Puede que algunos tiendan a buscar la res-
puesta en la filosofia o la psicologia, o incluso en la teologia. Cada uno
de estos discursos tiene sus propias maneras de abordar el concepto de la
voluntad, asi como sus propias controversias en torno a este. Pero si que-
remos conocer el significado del término "voluntad" en el derecho, tenemos
que recurrir a las practicas juridicas de atribucion de voluntad (will-ascription),
certificacion de voluntad (will-attestation) y, como veremos en breve, anu-
lacion de voluntad (will-nullification), que prevalecen en una determinada
jurisdiccion.'® Puesto que, en tltima instancia, debido a que se inserta
en estas practicas distintivas, es que el concepto juridico de voluntad
mantiene su significado distintivo. Estas practicas se rigen por principios
juridicos explicitos y por lo que llamaré aqui ética juridica; es decir,
los habitos, las costumbres y tradiciones que sirven para definir la prac-
tica juridica responsable.

La unidad de base para el analisis en este contexto es lo que llamaré atri-
bucion de voluntad: el acto de atribuir una voluntad particular en un asunto
particular a una persona particular en un momento particular. Por ejem-
plo, si respondo "acepto" en el contexto adecuado de una ceremonia matri-
monial, la o el funcionario que la preside me atribuye la voluntad de
casarme con la persona con la que estoy intercambiando votos. Al ha-
cerlo, la o el funcionario reine uno de los elementos del acto juridico
de casarse. La atribucion de voluntad suele estar acompanada en la prac-
tica juridica de una u otra forma de certificacion de la voluntad. En nues-
tro ejemplo, la firma de la persona funcionaria en el acta de matrimonio
demuestra que las personas involucradas manifestaron su voluntad de

casarse.

! Estas practicas estan indudablemente moldeadas, a menudo profundamente, por debates y desa-
rrollos en filosofia, psicologia y teologia, y viceversa. La historia de estas interconexiones todavia no
ha recibido la atencion que merece. Pero las practicas juridicas, no obstante, también operan segtin
su propio modelo, como quedara claro ahora.
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En este contexto hay dos puntos que, aunque quizas obvios, es necesario
resaltar. En primer lugar, es importante reconocer que una voluntad, en
el sentido relevante para el Derecho, es distinta de un mero deseo, y que la
atribucion de voluntad a una persona debe ir mas alla de una determi-
nacion de que esta desea un objeto o resultado particular. Podemos apreciar
este punto si pensamos en el acto mundano de compra de un consumi-
dor. Desde una perspectiva juridica, el acto de comprar un producto
de consumo es un acto juridico. La venta misma adopta la forma legal de un
contrato en el que el comprador acepta pagar determinado precio a cam-
bio de determinado objeto. Para que dicha venta pueda proceder, ambas
partes deben manifestar la voluntad para efectuar el intercambio. Pero
desde luego tener la voluntad de comprar un determinado objeto no es lo
mismo que simplemente desear el objeto, o querer poseerlo, jcomo cual-
quier persona con fondos limitados podria confirmar! En cualquier ida
de compras particular, puede que desee comprar un monton de cosas, pero
puede que manifieste mi voluntad de comprar solo una de ellas, o ninguna.
En el contexto especifico de las compras, uno no manifiesta su propia
voluntad expresando un deseo, sino haciendo o aceptando una oferta.

A su vez, esto se relaciona con un segundo punto que a su manera es obvio,
pero quiza también facil de pasar por alto, todo acto de atribucion de
voluntad o certificacion de la voluntad implica un acto de interpretacion.
En el contexto de las compras, se puede hacer una oferta verbalmente,
por escrito, con el gesto de entregar dinero, haciendo clic en un sitio web
o tocandose la oreja en una subasta. Estas acciones se interpretan como
una manifestacion de voluntad a la luz de las normas y costumbres locales
prevalecientes en cuanto al intercambio, el significado de las palabras
en el lenguaje natural relevante, las convenciones respecto del signifi-
cado de los simbolos en una pagina o pantalla, etcétera. Y desde luego,
el mismo punto se sostiene de manera mas general; una determinada
voluntad o intencion se atribuye y reconoce a través de un acto de inter-
pretacion del comportamiento —incluido, aunque no de manera exclu-
siva, el comportamiento lingtiistico— de la persona a la que se le atribuye
la voluntad.
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El decir que la atribucion de voluntad implica interpretacion cierta-
mente no significa que todo se vale. Por el contrario, la practica de atri-
buir voluntad a una persona se rige por varios principios que podemos
considerar en su conjunto como la doctrina juridica de la voluntad. Los pun-
tos principales de esta doctrina exhiben una coherencia considerable en
diferentes jurisdicciones, pese al namero de variaciones significativas
en los detalles.?® Resulta interesante que sus principios centrales se formu-
len de manera negativa, cuyo ejemplo mas llamativo son las doctrinas
juridicas relativas a los vicios de la voluntad. Estos llamados "vicios" son
factores que, cuando estan presentes, ponen en peligro o degradan
—"vician"— la calidad y la condicion juridica de un acto de voluntad.
En el caso limitante, impiden la atribucion de voluntad por completo.

La lista principal de estos vicios se ha mantenido practicamente sin cam-
bios en diferentes momentos historicos y fronteras jurisdiccionales, y se
compone de error, fraude, amenaza y coercion. Si la persona funcionaria
que preside la boda descubre que me vi obligado a aceptar el matrimo-
nio, o que la novia o el novio fue reemplazado en secreto por otra perso-
na, ya no podra certificar mi voluntad de casarme con aquella que esta de
pie ante el altar. Segun la jurisdiccion, un presunto acto juridico de ma-
trimonio en tales condiciones se considera nulo o anulable. EI Codigo
civil cubano expresa el punto de forma concisa y describe los actos juri-
dicos como anulables cuando "la manifestacion de voluntad esta viciada
por error, fraude o amenaza". En este catalogo de vicios especificos, el
codigo argentino estipula que el error de hecho esencial "vicia la voluntad
y causa la nulidad del acto". Es decir, cuando un acto de voluntad esta sufi-
cientemente afectado por el vicio, el acto juridico del que forma parte
esencial se anula. Obsérvese la logica que interviene aqui. Puede que los
codigos civiles no suelan ofrecer una definicion del concepto de volun-
tad, pero al elaborar sistematicamente los vicios distintivos asociados a

20 Para ampliar la discusion, V. los ensayos y estudios de caso recopilados en Sefton-Green, Mistake,
Fraud and Duties to Inform in European Contract Law, Cambridge University Press, Cambridge, 2005.
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la voluntad, determinan el concepto y limitan las practicas de certifica-
cion de la voluntad.

Estos principios juridicos negativos relativos a los vicios de la voluntad
también tienen correlatos positivos en la ética juridica. Consideremos la
circunstancia de un notario contratado por su cliente para certificar un
acta de donacion de alguna propiedad. Una persona profesional del dere-
cho responsable que acttia en esas circunstancias estara alerta ante cual-
quier senal de que su cliente esta actuando bajo coerciéon o coaccion, a
causa de un error o como victima de amenaza o fraude.?' Tomara medidas
positivas disefiadas para obtener esas sefiales si sospecha que cualquiera
de estos factores podria estar presente. Frente a indicadores de que uno
u otro vicio de la voluntad estd en juego, la o el notario ético ajustara su
practica adecuadamente. Puede que tenga una obligacion legal de denun-
ciar o investigar estas cuestiones. Pero mas alla de dichas obligaciones, la
persona que se encargue de las funciones notariales responsablemente
tendra especial cuidado antes de certificar la voluntad de su cliente en el
asunto. Por ejemplo, si sospecha que su cliente esta siendo controlado
de manera coercitiva por un miembro de su familia, puede tomar medidas
para reunirse con el cliente por separado de dicho familiar, o ante una
persona de confianza, con el fin de garantizar que la manifestacion de vo-
luntad en efecto se conceda libremente y exprese genuinamente la inten-
cion del cliente en el asunto. Dichas medidas son en parte constitutivas
de la conducta ética en las practicas del notario responsable. El mismo
punto se aplica, mutatis mutandis, en las numerosas profesiones —para
personas abogadas, planificadoras de bienes raices, agentes inmobi-
liarios, corredoras de bolsa, funcionarias de admisiones en una residencia
para enfermos terminales, etcétera— en las que interviene la certifica-
cion de la voluntad de un cliente en cierto asunto.*”

2! Cf. Constantino Caycho, "The Flag of Imagination: Perus New Reform on Legal Capacity for
Persons with Intellectual and Psychosocial Disabilities and the Need for New Understandings in
Private Law, en The Age of Human Rights Journal, num. 14, pp 155-80.

2 Para profundizar en este tema V. el capitulo diecisiete, Constantino, R. y Bregaglio, R., Las salvaguar-
dias para el ejercicio de capacidad juridica de personas con discapacidad como una forma de paternalismo
justificado, en este mismo volumen.
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Pero el catalogo de vicios de ninguna manera agota la doctrina juridica
de la voluntad, ni proporciona una explicacion concreta de las practicas
y condiciones limite de la certificacion de la voluntad. Otro conjunto de
principios se construye sobre los fundamentos mismos del Derecho Civil
que examinamos anteriormente. Aqui debemos recordar los principios
antiguos de exclusion que ya encontramos en juego en las leyes de Solon,
exclusiones que restringian el reconocimiento de la capacidad juridica a
aquellos cuya cordura no estaba "pervertida" y que actuaban en un mo-
mento en el que estaban poseidos por un "sano juicio". En el mundo anti-
guo, los principios de exclusion se incorporaron de forma explicita en la
doctrina juridica de la voluntad en el Cédigo de Justiniano (529-534 a. C.)
en el Digesto: Furiosi voluntas nulla est.”> Este axioma de Justiniano es
dificil de traducir con respeto a las susceptibilidades modernas. El cla-
sico diccionario legal de Black es sin duda anticuado, pero captura parte
de su fuerza bruta: el loco no tiene voluntad.**

El axioma de Justiniano repercutio en los siglos posteriores de codifica-
cion y reforma legislativa. Advertimos un eco moderno en el Codigo Civil
argentino, que como ya vimos, reconoce un acto voluntario solo donde
el discernimiento esta presente, y reconoce el discernimiento solo en
aquellos que no estan "privados de la razon". Es importante apreciar la
cadena de consecuencias legales que siguen inmediatamente. Donde no
hay discernimiento, no hay acto voluntario; donde no hay acto volunta-
rio, no hay acto juridico; donde no hay acto juridico, no puede haber
ejercicio de la capacidad juridica. De este modo, la doctrina de la voluntad,
junto con las practicas de certificacion de la voluntad que regula, sirve
para restringir el reconocimiento de la plena capacidad juridica y deja a
algunos —en particular a aquellos con discapacidades cognitivas o psico-
sociales significativas— fuera de su ambito por completo.

# CIC, Digesto, 1. 29, 2, 47.

# Cf. Black, A Law Dictionary: Containing Definitions of the Terms and Phrases of American and English
Jurisprudence, Ancient and Modern, 2* edicion, West Publishing, St Paul, Minnesota, 1910, p. 530.
Una representacion mas literal del latin podria ser: "La voluntad de la persona furiosamente loca es
nula (es decir, nada, vacio)".
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Los detalles de la doctrina juridica de la voluntad varian de una jurisdic-
cion a otra, y las practicas de certificacion de la voluntad varian entre las
diferentes jurisdicciones y dentro de cada una de ellas. Por consiguiente,
las condiciones limite del reconocimiento de la plena capacidad juridica
pueden ser mas o menos extensas, y estar mas o menos bien definidas.
El limite argentino esta marcado con el amplio y mas bien mal definido
concepto de estar privado de la razon. Pero en otras jurisdicciones el limite
esta marcado de forma distinta. Consideremos otra vez el Codigo neerlan-
dés, que reconoce un acto juridico solo donde la persona que actia tiene
la voluntad de establecer un efecto juridico especifico. Este principio moldea
y restringe las practicas de atribucion de voluntad y certificacion de vo-
luntad en los Paises Bajos. Si una funcionaria o un funcionario neerlan-
dés ha de certificar la voluntad de una persona en un asunto, parte de su
funcion debe ser determinar si la persona tiene la voluntad de establecer
el efecto juridico especifico en cuestion, es decir, si es la intencion de dicha
persona crear, modificar o terminar determinada relacion juridica vincu-
lante. Al certificar la presencia de dicha voluntad, la o el funcionario
certifica el hecho de que la persona en cuestion comprende el efecto juri-
dico en cuestion, y de hecho tiene algin entendimiento de lo que signi-
fica formar parte de una relacion juridica vinculante. En ausencia de tal
entendimiento, no puede decirse que la persona tenga la voluntad reque-
rida, por lo que no puede reconocerse ningtin acto juridico. El resultado
arroja que hay una carga cognitiva asociada a la voluntad que se puede
certificar juridicamente en los Paises Bajos. Solo aquellas personas con la
capacidad para asumir esa carga son reconocidas como agentes juridicos.
Para las personas con discapacidades cognitivas o psicosociales suficiente-
mente severas, esos principios juridicos, profundamente arraigados en
las bases del Derecho Civil y su historia, pueden poner un liston insupe-
rable para el ambito de la plena capacidad juridica.

V. Voluntad y reforma legislativa

La adopcion de la CDPD por parte de la Asamblea General de la ONU
en 2006 ayudo a crear un entorno juridico y politico que engendrd
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movimientos de reforma legislativa por todo el mundo. Los objetivos de
estos movimientos son diversos, pero un tema y reto comun ha sido dise-
nar regimenes mas inclusivos de capacidad juridica para poder fomentar
un mayor respeto de los derechos humanos de las personas con discapa-
cidad. En su forma mas ambiciosa, el objetivo ha sido eliminar todos los
obstaculos que se oponen al reconocimiento de la plena capacidad juri-
dica para todas las personas, independientemente de la discapacidad.”
Una estrategia importante en estos movimientos ha sido usar la legislacion
y el litigio estratégico para derrocar o desmantelar sistemas de tutela
plena. Pero este momento negativo va de la mano con una variedad de
iniciativas positivas, particularmente aquellas que han intentado estable-
cer sistemas de apoyo para las personas con discapacidad en su ejercicio
de la capacidad juridica, tal como lo exige el articulo 12(3) de la CDPD.
:Qué lecciones podemos extraer del analisis anterior para este programa
de reforma? ;Y qué estrategias sugiere para aquellos que pretenden

promoverla?

Al abordar estas cuestiones, podemos orientarnos a partir de nuestras
dos conclusiones principales; la primera, que el concepto de voluntad
ha desempenado desde hace mucho tiempo un papel fundamental en la
definicion de regimenes de capacidad juridica y la segunda, que las condi-
ciones limite para los regimenes modernos de capacidad juridica estan
determinados en parte por las practicas de atribucion de voluntad, cer-
tificacion de voluntad y anulacion de voluntad que excluyen a las perso-
nas con discapacidades cognitivas significativas de la participacion plena
en dichos regimenes. Es importante apreciar en qué medida estas dos
conclusiones limitan las opciones estratégicas para una reforma. Bajo regi-
menes vigentes de capacidad juridica, la capacidad de ejercicio se reco-

noce solo cuando una determinada voluntad en un determinado asunto

»V. Comité CDPD, Observacion General Num. 1, art. 12, parr. 14: "La capacidad juridica es un
derecho inherente reconocido a todas las personas, incluidas las personas con discapacidad. [...] La
capacidad juridica significa que todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, tienen
la capacidad legal y la legitimacion para actuar simplemente en virtud de su condicion de ser humano".
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se puede atribuir a un agente juridico. Si el objetivo de la reforma legis-
lativa es eliminar todos los obstaculos que se oponen al reconocimiento
de la capacidad juridica universal, entonces, o este vinculo entre la capa-
cidad juridica y la voluntad debe romperse, o bien debemos revisar
nuestras practicas de atribucion de voluntad y certificacion de voluntad,
junto con la doctrina juridica de la voluntad y los principios de ética que
los rigen. Las dos estrategias no son necesariamente excluyentes, pero si
apuntan hacia direcciones mas bien distintas y presentan diferentes re-
tos y oportunidades. A modo de conclusion, seria tutil considerar la elec-
cion entre estas dos opciones estratégicas desde el punto de vista de un

importante episodio en el reciente movimiento reformista.

En Bulgaria, el "Proyecto de Ley de Personas Naturales y Medidas de
126

Apoyo"* se present6 ante la Asamblea Nacional en el verano de 2016,
tras una serie de consultas nacionales sobre cémo armonizar la ley bul-
gara con la CDPD. El objetivo de la legislacion propuesta —que hasta la
fecha no se ha adoptado— era abolir el sistema actual de tutela en Bul-
garia y reemplazarlo con un sistema innovador de toma de decisiones
con apoyos.”” El proyecto de ley original era destacable, en parte, por su
inclusion explicita de expresiones directamente procedentes de la CDPD,
la cual Bulgaria habia ratificado en 2012. En particular, la ley enumeraba
un conjunto de principios que habian de regular todas las medidas de
toma de decisiones con apoyos en Bulgaria. En el borrador inicial de esta
lista de principios, el segundo principio se formulo de la siguiente
forma: sayumare Ha eonsima u npednoyumanusima Ha nodkpenerus: (el res-
peto de la voluntad y las preferencias de la persona que recibe el apoyo). Aqui
el término "voluntad" es eonsma (pronuncidado "volyata"), que es una

variante etimologica directa del latin, voluntas.

2 Proyecto de Ley de Personas Naturales y Medidas de Apoyo. Presentado el 4 de agosto de 2016.
Disponible en btilgaro en <https:/parliament.bg/bills/43/602-01-48.pdf>

27V. el capitulo diez, Shabani, N. y Dimitrova, M., El "punto de inflexion": cambiar el paradigma de la
toma de decisiones por sustitutos en Bulgaria, en este mismo volumen.
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La incorporacion de este principio a la arquitectura juridica de la ley bul-
gara pareceria ser natural y adecuada. Los sistemas de apoyo a la toma
de decisiones son un excelente ejemplo de "medidas que se relacionan
con el ejercicio de la capacidad juridica". Como hemos visto, el articulo
12(4) de la CDPD requiere salvaguardias para garantizar que dichas
medidas respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la per-
sona. Ademas, en ese momento la Asamblea bulgara habia ratificado la
CDPD, lo cual significaba, conforme a la legislacion bulgara, que esta
tenia prioridad preventiva sobre cualquier legislacion nacional con la que
fuera incompatible. Asi, las expresiones propuestas sirvieron en efecto
para reafirmar un principio con el que Bulgaria ya estaba legalmente
comprometido. Pese a todo esto, la inclusion del segundo principio del
borrador genero resistencia en Sofia, y al final se busco un compromiso.
En el proyecto de ley que finalmente se presento en la Asamblea de Bulga-
ria en agosto de 2016, la palabra "eonsma" se reemplazé por "xenanusma"
(zhelaniyata), que significa "deseos". Como resultado, el principio revi-
sado que pretendia regir la estipulacion de la toma de decisiones con
apoyos en Bulgaria se formulé en ultima instancia de la siguiente forma:
"sayumaHe Ha xenaHusima u npednodumarusima Ha nodkpenenus’" (el respeto
de los deseos y las preferencias de la persona que recibe el apoyo). Aunque el
"Proyecto de Ley de Personas Naturales y Medidas de Apoyo" no se ha
convertido en ley, este principio revisado fue aprobado finalmente por la
Asamblea de Bulgaria como el articulo 66.5 de la Ley de Personas con
Discapacidad®® de 2018.

Al pensar en este episodio de la historia de la reforma legislativa inspira-
da en la CDPD, vale la pena reflexionar primero en la resistencia que
genero la redaccion original de este principio en el proyecto de ley.
La resistencia es notable en parte porque queda fuera de las controver-

sias conocidas que tan a menudo caracterizan este ambito del derecho y

2% Ley de Personas con Discapacidad [3akoH 3a xopata ¢ yBpexgaHus). 11 de diciembre de 2018.
State Gazette num. 105, Bulgaria, 12 de diciembre de 2018, p. 3-26.
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la politica publica. Los debates sobre la reforma en este ambito normal-
mente se insertan en los huecos que portan el conocido motivo de "respetar
frente a proteger". Una parte pelea por un mayor respeto por la autonomia
de las personas con discapacidad, mientras que la otra parte pelea por
medidas protectoras que pueden poner en peligro la autonomia. Las y los
defensores de una mayor autonomia argumentan que las medidas protec-
toras son inaceptablemente paternalistas; esto suscita un debate. *° En este
caso, sin embargo, queda claro que estamos al margen de esos huecos.
Después de todo, si la preocupacion fuera que el principio original de
"respeto de la voluntad y las preferencias" puediera impedir medidas pro-
tectoras adecuadas cuando son necesarias, dificilmente se aceptaria el
principio de respeto de los deseos y las preferencias como un arreglo acep-

table. Asi pues, ;qué motivo la resistencia al marco original?

Por lo menos, el analisis realizado anteriormente ayuda a entender esto.
Desde la perspectiva del establecimiento legal, la redaccion original del
proyecto de ley de Bulgaria desafié un supuesto antiguo, profundamente
arraigado, pero a menudo implicito. En el contexto del régimen impe-
rante de capacidad juridica, simplemente se asume que las personas que
estaban sujetas a ordenes de tutela no eran capaces de tener su propia
voluntad. Como lo explican Shabani y Dimitrova en su contribucion a
este volumen, "seguin la doctrina juridica conservadora, la voluntad es
sobre todo inherente a una persona racional".’® En una ilustracién poten-
te de la repercusion continua del axioma de Justiniano, un profesional del
derecho bulgaro expreso el punto claramente en una conversacion pri-
vada, simplemente senalando: "Esas personas no tienen voluntad". Al tra-
tar de establecer un principio de respeto de la voluntad de las personas

con discapacidades cognitivas y psicosociales, el movimiento reformista

* Cf. Appelbaum. "Saving the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities—From Itself",
en World Psychiatry, nam. 18, tomo I, 2019, pp. 1-2, junto con la respuesta de Newton-Howes y
Gordon, "Who Controls your Future?", en Australian and New Zealand Journal of Psychiatry, nam.
54, tomo 11, 2020, pp. 134-7.

%0 Shabani y Dimitrova, op. cit., V. infra, p. 313.
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trabajaba a contracorriente de los principios y las practicas de exclusion
que estan profundamente arraigadas en el derecho civil y su historia.
Ademas, estas mismas practicas excluyentes tienen un fundamento juri-
dico establecido, que es el siguiente, si la voluntad tiene requisitos pre-
vios cognitivos, inevitablemente habra formas de discapacidad que
impidan la atribucién de voluntad.

Si nuestro analisis ayuda de esta manera a comprender la resistencia a la
redaccion original del principio bulgaro, ;qué puede ensefiarnos sobre
el potencial de emancipacion de la redaccion del acuerdo? Mas impor-
tante aun ;qué puede decirnos sobre las medidas que deben adoptarse
para lograr ese potencial? Al considerar estas cuestiones, mucho depen-
de de cual de las dos estrategias de reforma se adopta al tratar de alcanzar
un régimen inclusivo de la capacidad juridica. ;Deberia ser la estrategia
desmantelar el antiguo nexo de la capacidad juridica, capacidad de ejer-
cicio y la voluntad? ;O consiste en dejar esa arraigada interdependencia
en su lugar a la vez que se desarrollan practicas mas inclusivas de atribu-
cion de voluntad y certificacion de voluntad?

En principio, el compromiso de Bulgaria se puede usar en servicio de
cualquiera de estas estrategias. En el primer enfoque, la estrategia debe
ser desvincular la capacidad juridica del requisito de una manifestacion
de voluntad, lo que permite reconocer la capacidad de ejercicio de acuerdo
con los deseos y preferencias manifiestos de una persona. Sin embargo,
para que dicha estrategia de desvinculacion maximice su potencial, re-
quiere revisiones de gran alcance en otros ambitos del Derecho Civil.
Mientras que el concepto de voluntad se puede haber eliminado de los
principios que rigen la toma de decisiones con apoyos en Bulgaria, conser-
va un lugar destacado en otros ambitos de la legislacion bulgara. Consi-
deremos dos ejemplos notables: El articulo 20 de la Ley de Obligaciones
y Contratos® de Bulgaria estipula que "se buscara la verdadera voluntad

*! Ley de Obligaciones y Contratos |3akoH 3a 3a0b/mkeHusima u dozogopume], 22 de noviembre
de 1950, State Gazette | Abpxasen BecmHuk| num. 2, Bulgaria, 5 de diciembre de 1950 (altima
modificacion el 27 de abril de 2021, State Gazette n. 35).
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comun de todas las partes al interpretar un contrato". El articulo 31 de
la misma ley establece que un contrato estara sujeto a la anulacion si "en el
momento de la celebracion del contrato la persona no era capaz de com-
prenderlo o no era capaz de guiar sus actos". Cabe senalar que incluso
en las revisiones del derecho contractual propuestas en el Proyecto de
Ley de Personas Naturales y Medidas de Apoyo, se conservaron estas
disposiciones de la Ley de Obligaciones y Contratos. Podemos recono-
cer en estas disposiciones el arraigado statu quo ante; la ley tal como la
tenemos reconoce un contrato —o cualquier otro acto juridico— solo
donde atribuye una voluntad, y la ley establece la anulacion de los actos
juridicos en circunstancias en que el entendimiento se halla ausente.
Mientras esas disposiciones no cambien, la primera estrategia de refor-
ma permanecera incompleta. Para que todas esas disposiciones cam-
bien, el Derecho Civil tal como lo conocemos necesitaria una profunda

transformacion.

La estrategia alternativa es dejar como esta la dependencia tradicional de la
capacidad juridica del concepto de voluntad y, en su lugar, enfocar los
esfuerzos de reforma a cambiar las practicas que mantienen la atribucion
y certificacion de la voluntad en los casos en que, en el pasado, se habia
rechazado de forma preventiva. Existe mas de una manera en que se
puede perseguir esta estrategia alternativa. Una posibilidad es aprove-
char el estado distintivo del concepto de la voluntad como una nocion
juridica primitiva en gran medida sin definir. Precisamente porque este
concepto carece de una definicion juridica convenida, su significado
estd abierto a una evolucion juridica que continua. Segun las concepcio-
nes prevalecientes de la voluntad en la practica juridica y la ética legal, se
entiende que la voluntad tiene requisitos previos cognitivos; se entiende
que solo alguien con el logismon adecuado es capaz de tener voluntad.
La buena noticia es que la historia de la filosofia, la psicologia y la teologia
esta llena de ejemplos de concepciones no cognitivas de la voluntad, entre
ellas la de Martin Lutero, Thomas Hobbes y Arthur Schopenhauer ofre-

cen pistas que vale la pena explorar.
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Alternativamente, la comprension cognitiva predominante de la volun-
tad puede conservarse junto con su lugar arraigado en los cimientos del
derecho civil, y la estrategia para lograr una mayor inclusion puede des-
plazarse a estrategias de carga cognitiva compartida. En este enfoque, el
principio bulgaro de respeto de los deseos y las preferencias tendria que
hacerse el punto de partida y la piedra angular de un proceso hermenéu-
tico que culmina en el reconocimiento de una voluntad accionable de
la persona que recibe asistencia. Para aprovechar esta pista se requiere el
desarrollo de practicas a través de las cuales la carga cognitiva intrinseca
a la voluntad se realice conjuntamente entre la persona que brinda la
asistencia y la que la recibe. La buena noticia es que no es necesario inventar
desde cero la carga cognitiva compartida. Es un proceso que ocurre todos
los dias en las diversas profesiones — personas abogadas, planificadoras
de bienes raices, agentes inmobiliarios, corredoras de bolsa, funcionarias de
admisiones en una residencia para enfermos terminales, etcétera— en las
que los deseos y las preferencias mas o menos incipientes de un cliente
adquieren una forma que sienta las bases para la accion juridica que se
lleva a cabo para y en nombre del cliente. Es también un proceso que
en anos recientes la filosofia, la sociologia y las ciencias cognitivas han
investigado intensamente, por lo que una vez mas hay fundamentos de
investigacion que pueden servir como base. Pero queda mucho por ha-
cer al intentar aprovechar estos hallazgos de investigacion en el disefio
de novedosos instrumentos juridicos que, como los testamentos de Solon,
cumplen la funcion de dar fuerza juridica a las preferencias de una
persona.*

%2 Una version anterior de este capitulo se present6 como conferencia invitada en la Universidad de
Cork, Irlanda. Quisiera expresar mi agradecimiento a los organizadores y participantes de ese evento,
asi como a todos mis amigos y colegas que me han ayudado a lo largo del camino explorando los
materiales que aqui se examinan. Entre ellos, quisiera agradecer a Joel Anderson, Matthew Burch,
Sandor Gurbai, Beatrice Han-Pile, Sabine Michalowski, Alex Ruck Keene, Nadya Shabani, Daniel
Shipsides, Dahlia Torres, Adrian Ward y Daniel Watts. Emily Fitton y Margot Kuylen colaboraron
en la elaboracion del manuscrito. Un agradecimiento muy especial a Michael Bach y Renato
Constantino Caycho, que fueron extraordinariamente generosos al compartir su tiempo, cono-
cimientos y experiencia, y sin quienes este ensayo nunca se hubiera escrito.
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I. Resumen

El presente capitulo tiene por objetivo analizar la construccion de la
vulnerabilidad en materia sexual y reproductiva, en el marco de las inter-
secciones entre el género y la discapacidad. Para ello se revisaran investi-
gaciones con perspectiva feminista y de instrumentos del sistema
internacional de derechos humanos. En un primer momento se explica-
ran los conceptos de violencia, discriminacion e interseccionalidad, en
paralelo a la visibilizacion de la situacion especifica que experimentan
mujeres y ninas con relacion a su discapacidad y capacidad juridica.
Posteriormente, se describiran las dinamicas de construcciéon de vulne-
rabilidad en tres areas: las elecciones sexuales, las elecciones reproductivas
y los entornos institucionalizados. Finalmente se planteara la perspec-
tiva interseccional como una companera de ruta para la materializacion
del articulo 12 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad —en adelante CDPD—; pues esta permite entender de

mejor manera el reconocimiento de la capacidad juridica y el ejercicio
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de la autonomia relacional, de acuerdo al cruce singular de categorias
socio-historicamente producidas.

I1. Introduccion

Las ninas y mujeres con discapacidad constituyen un grupo heterogéneo
que incluye a aquellas de origen indigena, étnico, religioso o racial; a
refugiadas, solicitantes de asilo o desplazadas; a las que se encuentran
privadas de libertad en hospitales, instituciones residenciales, centros de
menores o correccionales y carceles; a aquellas en situacion de pobreza
o con impedimentos multiples requirentes de altos niveles de apoyo; a
las autoidentificadas como lesbianas, bisexuales y transexuales; y tam-
bién a personas intersexuales.! Estos grupos, a nivel global, no han al-
canzado la igualdad social, economica, cultural y politica, sino que se
han enfrentado a multiples discriminaciones y barreras para su inclusion
plena en la sociedad y en el desarrollo, y en general, se encuentran en
una peor situacion que mujeres y hombres sin discapacidad. En compa-
racion a estos ultimos, las ninas, adolescentes y mujeres con discapaci-
dad tienen dos veces mas probabilidades de estar en condiciones de
pobreza o de no tener alimentos nutritivos y suficientes; tres veces mas
probabilidades de tener necesidades insatisfechas de atencion médica o
no saber leer o escribir; y dos veces menos probabilidades de tener em-
pleo, de utilizar Internet o —en caso de estar empleadas— de detentar
cargos de poder.” Se ha documentado ademas que para alcanzar un nivel

" Comité CDPD, Observacion General Num. 3; sobre las mujeres y las nifias con discapacidad,
2016. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.as-
px?symbolno=CRPD/C/GC/6&Tang=en>. Nos parece importante recalcar la amplitud del concepto
de "mujeres" propuesto por el Comité y precisar la necesidad de una futura profundizacion especi-
fica sobre las barreras y violencias contra personas con discapacidad pertenecientes a las disidencias
del sistema sexo/género hegemonico. Para mas informacion sobre las disidencias y el sistema sexo/
género cf. Martinez, L., "Disidencias sexuales y corporales: Articulaciones, rupturas y mutaciones",
en Psicoperspectivas. Individuo y sociedad 17, 2018, p. 2. Disponible en <https://www.psicoperspec-
tivas.cl/index.php/psicoperspectivas/article/viewFile/1141/750> y Oliva, A., "Debates sobre el
género", en Teoria Feminista. De los debates sobre el género al multiculturalismo, Biblioteca Nueva,
Madrid, 2005/2019, pp. 15-60.

2 UN, Department of Economic and Social Affairs, "Disability and Development Report. Realizing
the Sustainable Development Goals by, for and with persons with disabilities 2018", 2019. Dispo-
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https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/6&Lang=en
https://www.psicoperspectivas.cl/index.php/psicoperspectivas/article/viewFile/1141/750
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de vida adecuado y comparable al de las demas personas, los sujetos con
discapacidad deben incurrir en gastos adicionales, lo que representa
una desventaja particular para nifas, ninos y mujeres mayores con dis-
capacidad, que viven en la pobreza extrema o indigencia.” Asimismo, a
las barreras ambientales y de actitud contra la discapacidad, para ambi-
tos como el acceso al empleo y a la justicia por violencia sexual, se suma
la influencia especifica del género como factor de desventaja. Por ejem-
plo, la violencia sexual contra mujeres con discapacidad resulta mayor
que contra otras mujeres, y se agudiza dependiendo su articulacion a
condiciones socioeconémicas; de orientacion, identidad y expresion
sexual y de género; de raza o de etnia.* También, puede darse el caso de
que el reconocimiento de dicha violencia se reduzca a agresiones fisicas
puntuales en relaciones heterosexuales; lo que propicia la invisibiliza-
cion de otras situaciones, tales como la violencia domeéstica sostenida en
el tiempo, dada la dependencia economica, fisica o emocional de perso-
nas agresoras que frecuentemente ejercen la funcion de cuidadoras, y el
abuso sexual por parte de profesionales de sexo masculino encargados

de prestar apoyos.’

Fruto de todo lo anterior, es posible sostener que mujeres y nifias con
discapacidad enfrentan multiples procesos de discapacitacion; es decir,
procesos mediante los cuales son categorizadas como "discapacitadas",
en base a la interaccion entre la construccion y la produccion social de
la discapacidad.® Entre las formas de discapacitacion mas perjudiciales
al dia de hoy se encuentra la ausencia del reconocimiento de capacidad

ublications/UN-Flagship-Report-Disability-Final.pdf>.
* Comité CDPD, Observacion General Num. 6; sobre la igualdad y la no discriminacion®, 2018.
Disponible en <https:/thinternet.ohchr.org/ _layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?sym-

bolno=CRPD/C/GC/6&1ang=en>.
* Cf. Cruz, M. P, "Mujeres con discapacidad y su derecho a la sexualidad", en Politica y Cultura 22,

2004, pp. 147-60.
> Comité CDPD, Observacion General Num. 5; sobre el derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido en la comunidad, 2017. Disponible en <https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/trea-

tybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/5&Lang=en>.
© Cf. Jampel, C., "Intersections of disability justice, racial justice and environmental justice", en

Environmental sociology 4, 2018, pp. 122-35.
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juridica para la garantia de derechos y libertades fundamentales, a través
de leyes y practicas oficiales o de facto que sustituyen la adopcion de de-
cisiones relativas a sistemas de vida personales. En particular, los
procedimientos de discapacitacion afectan de modo mas severo a ninas
y mujeres con impedimentos intelectuales y psicosociales; y se agravan
si se acompanan de barreras comunicacionales, actitudinales y legales;
junto a la ausencia o falta de capacitacion de personal, de recursos y de
apoyos —sobre todo en el ambito del acceso a la justicia—. La incapaci-
tacion socio-juridica, que se configura a partir de hibridos médico-lega-
les de control social médico,” constituye una violacion a los derechos
humanos y una violencia institucional que a su vez es la llave para otras
formas de vulneracion en el ambito patrimonial y de los derechos sexua-
les y reproductivos. Es por tanto una forma especifica de violencia epis-
témica que se acompana luego de violencia material; en base a lo que
Steele y Dowse denominan una ordenacion legal de la violencia como
licita o ilicita en referencia a un enfoque médico de capacidad mental.®

Desde la década de los sesenta del siglo XX, algunos activismos anglosajo-
nes articularon el desafio politico que implicaba cuestionar las definiciones
que hasta ese momento habian controlado y ubicado la discapacidad
bajo el escrutinio cientifico y moralmente "objetivo y terapéutico" de la
medicina. Frente a ello, las personas con discapacidad reivindicaban la vida
independiente e inclusiva en la comunidad,’ junto a la libertad de elec-
cion y la capacidad de ejercer, a su manera, el control sobre las decisio-
nes que afectaban sus vidas, con el maximo grado de libre determinacion
e interdependencia con la sociedad. Impulsaron en esta linea la creacion de
formas de apoyo que potenciaran el pleno ejercicio de sus derechos y la
construccion de instalaciones que se ajustaran a principios de disefio
universal. Asi, acunaron y dieron forma a lo que se conoce en la actualidad

7 Cf. Conrad, P, "Medicalization and social control", en Annual Review of Sociology 18, 1992, pp.
209-32.

8 Cf. Steele. L. y Dowse L., "Gender, disability, rights and violence against medical bodies", en
Australian Feminist Studies 31, 2016, pp. 187-202.

9 Comité CDPD, Observacion General Num. 5.
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como modelo comprensivo social de la discapacidad; desde el cual, los pro-
blemas comunmente asociados a esta ultima se reinterpretaron, mas
bien, como fruto de las barreras sociales.!” De este modo, la discapaci-
dad emergi6 como la categoria social de una vida digna de ser vivida,
articulando asi un campo cientifico y sociopolitico, que definio las expe-
riencias vitales en torno a ella en base a la asuncion, problematizacion e
interseccion de ejes de opresion. En consecuencia, se avanzé durante la
década de los ochenta en estudios académicos que concibieron la disca-
pacidad como producto de un tipo particular de organizacion social,
digase el capitalismo industrial,'" con matices en las explicaciones segtin
interpretaciones materialistas sociocriticas, historicas y desde la econo-

mia politica.

Con posterioridad, los estudios criticos de discapacidad han considerado
la complejidad politica, ontologica y teorica de la categoria de discapaci-
dad; mediante su vinculacion a otras identificaciones, y su interrogacion
como fenomeno representado a nivel psiquico, cultural y social.'* En esta
linea, se ha reconsiderado la distincion del modelo social entre "impedi-
mento" —en tanto caracteristica de encarnacion de valor neutral— y la
"discapacidad" —como normas discriminatorias socialmente construi-
das—. Esto se debe a que el modelo social podria llegar a desconocer la
complejidad material-semiética de las interacciones multiples que se
dan entre el cuerpo y la cultura, la naturaleza y la sociedad, el sexo y el
género, el impedimento y la discapacidad."” Asimismo, perspectivas cri-
ticas feministas dentro del movimiento social de discapacidad visibiliza-
ron, durante la década de los noventa, el discurso androcéntrico que
habia silenciado las experiencias de desigualdad, violencia y medicalizacion

' Montenegro, M., "La esterilizacion de menores de edad en situacion de discapacidad intelectual",
en Revista De Derecho Privado 37, 2019, pp. 85-117.

" Cf. Lopez, M., "Modelos tedricos e investigacion en el ambito de la discapacidad. Hacia la incor-
poracion de la experiencia personal" en Docencia e investigacion 16, 2006, pp. 215-40.

12 Cf. Goodley, D., Dis/ability Studies. Theorizing disablism and ableism, Routledge, New York 2014.
B Cf. Kong, C., "Constructing female sexual and reproductive agency in mental capacity law", en
International Journal of Law and Psychiatry 66, 2019. Disponible en <https://doi.org/10.1016/j.

ijlp.2019.101488>.
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especifica en asociacion al género. A raiz de esto, emergieron en el con-
texto anglosajon los estudios feministas de discapacidad, que a su vez
dieron luego lugar al feminismo de la diversidad funcional.'* Este se
sostiene en el modelo espanol de la diversidad, que elimina la carga
negativa al concepto de discapacidad y critica la abstraccion del mode-
lo social y la vision encubierta del estandar funcional humano que ha
caracterizado algunas de sus derivaciones. Enfatiza, en cambio, la doble
dimension de dignidad intrinseca y extrinseca de la vida de todo ser
humano, en tanto ser imperfecto y tnico al que se le reconoce una
singularidad humana sin importar las diferencias funcionales, fisicas o

psicosociales.”
III. Violencia y discriminacién interseccional

La agenda feminista moderna desarrollé enfoques tedrico-politicos toma-
dos por la academia e instrumentos de derechos humanos para aproxi-
marse a la discapacidad. Entre estos avances, destaca el concepto de
patriarcado, entendido como un sistema politico que se constituye me-
diante mecanismos de auto-designacion y hetero-designacion que mar-
can la pertenencia a un conjunto de dominadores y de dominadas.
Asimismo, se puede distinguir la confluencia entre teorias feministas y
perspectivas postcoloniales que dieron forma a los estudios de experien-
cias interseccionales. En esta linea, se gesto a fines del siglo XX una teoria
feminista de la discapacidad, donde hoy convergen saberes anti-capaci-
tistas y de las ciencias sociales y humanidades.'® De esta manera, Steele y

Dowse han denunciado el capacitismo de ciertas corrientes feministas,

'* Cf. Arnau, M. S., "Politicas eugenésicas y derechos reproductivos. Una mirada desde la bioética
(feminista) de/desde la diversidad funcional", en Filanderas: Revista Interdisciplinar de Estudios Femi-
nistas 2, pp. 29-51.

> Cf. Montenegro, M., op. cit.

' Sobre los estudios feministas de discapacidad, ¢f. Lopez Radrigan, C., "Estudios feministas de
discapacidad en Iberoamérica: una aproximacion al estado de la discusion", en Revista Nomadas 52,
2020, pp. 97-113; y Hall, K. Q., Feminist Disability Studies, Indiana University Press, Indiana, 2011.
Sobre el concepto de patriarcado. V. también, Oliva, A, op. cit. Sobre los cruces con perspectivas
postcoloniales: Meloni, C., Las fronteras del feminismo. Teorias nomadas, mestizas y postmodernas, Fun-
damentos, Madrid, 2012; y Crenshaw, K., "Demarginalizing the Intersection of Race and Sex: A



Discapacidad e interseccionalidad: la construccion de vulnerabilidad... 65

que omiten el abordaje de la violencia interseccional que enfrentan ninas
y mujeres con discapacidad como objetos de intervenciones médicas, re-
constituidas como terapéuticas y benevolentes, pero ejercidas sin un con-
sentimiento debidamente informado; procesos que por lo tanto resultan
violatorios de su integridad fisica y mental.'” Estas violencias se encuen-
tran hoy en dia fuera del foco de las campanas contra la violencia de
género y fuera de las formas de violencia contra la mujer, penalmente
prohibidas; pues devienen legal y socialmente permisibles al ocurrir en
circunstancias estructuradas en torno a la "carencia de capacidad mental".
En este sentido, las autoras se refieren a la paradéjica acusacion desde el
pensamiento feminista de la medicalizacion y patologizacion del cuerpo
y mente de las mujeres; a partir de lo cual se configuraron influyentes
lineas de desarrollo que conectaron estos procesos con una erronea atri-
bucién de irracionalidad. A juicio de las autoras, esto se logré gracias al
distanciamiento de la categoria politica generizada de "mujer" de estas
caracteristicas, en lugar de politizar la categoria de discapacidad y de
desplazarla como nocién individualizada y medicalizada de identidad.
Por lo mismo, las autoras sostienen que la argumentacion feminista tra-
dicional ha dependido de la exclusion y abyeccion de la discapacidad
para fundar los reclamos de igualdad, afirmando la racionalidad y la
capacidad de mujeres con privilegio educacional, financiero y con capa-
cidad legal, sin explorar a profundidad aquellas violencias que no les
atraviesan y que se producen particularmente contra aquellas categori-
zadas como "discapacitadas". Dentro del movimiento social, como de la
academia feminista, las experiencias de mujeres con impedimentos psi-
cosociales o intelectuales contintan pensandose como "subalternas" y se
ubican por debajo de personas identificadas con impedimentos fisicos o

sensoriales.'®

Black Feminist Critique of Antidiscrimination Doctrine, Feminist Theory and Antiracist Politics",
en University of Chicago Legal Forum 1, 1989, pp. 139-67.

" Cf. Steele L. y Dowse L., op. cit. Para una definicion de capacitismo revisar, Jampel C., op. cit.

'8 Cf. Moras. R., "Feminism, Rape Culture, and intellectual disability. Incorporating sexual
self-advocacy and sexual consent capacity", en Emerging Perspectives on Disability Studies, Palgrave
Macmillan, New York 2013, pp. 189-206.
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Frente a ello, los estudios feministas de discapacidad se han orientado a
resistir y reescribir las nociones de debilidad, carencia e impedimento,
comunmente asociadas al género y la discapacidad; a partir de las cuales
se intensifica la produccion de su interseccion como una otredad.” De este
modo, toman en particular de los feminismos interseccionales: la posi-
bilidad de situar socio-histéricamente la construccion discursiva de ca-
tegorias de identificacion como la discapacidad y el género; el conflicto
que emerge de ello a nivel ontolégico al considerarlas condicionantes
definitorios; y el analisis en matrices de dominacion y resistencia de los
mecanismos de desigualdad que actian de forma interrelacionada en
dicha construccion y configuracion de experiencias simultaneas e inter-
dependientes de opresion. Por lo tanto, han propuesto la representa-
cion, el cuerpo, la identidad y el activismo como dominios donde la
discapacidad permite generar investigacion critica; y abordar topicos
como la unidad de la categoria mujer, el privilegio de la normalidad, la
medicalizacion del cuerpo, la sexualidad y la construccion social de
la identidad.

Los cambios sociales y politicos que trajo consigo la CDPD tuvieron
como resultado la posibilidad de reconocer y nombrar las violencias
previamente mencionadas.”’ Conceptos ya desarrollados, como el de
violencia contra la mujer* y el de violencia de género,”” —junto al im-
pacto de estas experiencias en el acceso a la justicia—** fueron tomados
por el Comité CDPD para describir la situacion a nivel mundial de ninas y

mujeres con discapacidad. De este modo, se ha recalcado como a través

1 Steele, L. y Dowse, L., op. cit.

2 Cf. Garland Thomson, R., "Integrating Disability, Transforming Feminist Theory", en NWSA
Journal 14, 2002. Disponible en <http://www.jstor.org/stable/4316922>.

21V CDPD Serie de Tratados de Naciones Unidas, vol. 2515, Nueva York, 13/12/2006, p. 3. Dispo-

nible en <https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf>.
22 V. CEDAW), Serie de Tratados de Naciones Unidas, vol. 1249, Nueva York, 18/12/1979, p. 13.

Disponible en <https://www.ohchr.org/SP/ProfessionalInterest/Pages/CEDAW.aspx>.

23 Comité CDPD, Observacion General Num. 5.
# Comité CEDAW, Recomendacion General Num. 33; sobre el acceso de las mujeres a la justicia,

2015. Disponible en <https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2016/10710.pdf>.



http://www.jstor.org/stable/4316922
https://www.ohchr.org/SP/ProfessionalInterest/Pages/CEDAW.aspx
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de leyes de tutela o de salud mental, justificadas en virtud de su propo-
sito de proteger y velar por el interés superior de la persona, se han
producido las formas mas brutales de discriminacion de las que conti-
nuan siendo objeto.”” De hecho, existe una relacion directa entre estas
formas de discriminacion, el factor de igual reconocimiento en tanto
persona en virtud de la ley, y la persistencia de estereotipos daninos de
género y discapacidad. Dichos elementos se combinan y fomentan acti-
tudes, politicas y practicas que impiden el ejercicio del derecho a la
proteccion contra la explotacion, abuso y violencia, y contribuyen con
ello a la construccion de vulnerabilidad de nifias y mujeres con discapa-
cidad.?® Lo anterior, dentro de modelos sociales patriarcales, incide en la
segregacion, aislamiento e infantilizacién de este grupo, poniendo en
tela de juicio sus decisiones y aumentando con ello el riesgo de violencia
sexual. De este modo, ya sea en su forma institucional o estructural, las
situaciones de violencia de las que son objeto las mantienen en una
posicion fisica e ideoldgica subordinada, en comparacion a otras perso-

nas de su hogar o comunidad.

En esta linea, ademas de distinguir entre una discriminacion multiple y
una discriminacion interseccional —donde los motivos interactiian si-
multaneamente y resultan inseparables, en lugar de pensarse solo como
la suma de estos—*' se ha distinguido entre distintas formas de discri-

minacion y ejemplos de ello:*®

» Para el detalle de las situaciones V. Comité CDPD, Observaciones Generales Nums. 3y 6.

2 Ibid., Observaciones Generales Nums. 3, 5y 6.

" Entre estos motivos se encuentra la edad, el origen étnico, indigena, nacional o social; la identi-
dad de género; la raza; el sexo o la orientacion sexual. V. Comité CDPD, Observacion General Num
3. Por otra parte, para el combate de la discriminacion multiple se releva la funcion de los Estados
partes a través de medidas legislativas como la tipificacion de la violencia sexual como un delito y
la prohibicion de la esterilizacion, el aborto forzado, todo tipo de control de natalidad no consen-
suado, y todas las formas de intervencién médica sin consentimiento asociadas al género o la disca-
pacidad. V. Comité CDPD, Observacion General Num 1, art. 12; igual reconocimiento como
persona ante la ley, 2014. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexter-

nal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1 &Lang=en>.
% Comité CDPD, Observaciones Generales Nums. 5 y 6.


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1&Lang=en
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. Discriminacion directa, producida cuando son desestimados tes-
timonios de mujeres con impedimentos intelectuales o psicoso-
ciales en procedimientos judiciales a causa de la capacidad
juridica, denegandoles asi el acceso a la justicia y a recursos efica-
ces como victimas de violencia;

. Discriminacién indirecta, producida por ejemplo en centros de
atencion que pueden parecer neutrales pero que no incluyen apa-
ratos accesibles;

. Discriminaciéon por asociacién, experimentada frecuentemente
por mujeres que desempenan la funcion de cuidadoras de perso-
nas con discapacidad,;

. Discriminacion por denegacion de ajustes razonables, por ejem-
plo, a mujeres que no pueden someterse a intervenciones en cen-

tros fisicamente inaccesibles;

. Discriminacion por acoso, especialmente comun en lugares segre-
gados donde resulta mas probable e invisible, pues existen menos
posibilidades de que sea castigado;

. Discriminacion estructural o sistémica, manifestada en patrones
ocultos o encubiertos de comportamiento institucional, tradicio-

nes culturales y normas y/o reglas sociales.

En particular respecto a la discriminacion por asociacion, cabe senalar la
obligacion positiva para los Estados partes de garantizar proteccion legal
igual y efectiva, tanto para las personas con discapacidad como para su
entorno;” y de prestar a cuidadores familiares los servicios de apoyo a
fin de que puedan facilitar la vida independiente y comunitaria de per-
sonas con discapacidad —sobre todo de aquellas viviendo en extrema

22 Ibid., Observacion General Num. 6.
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pobreza y sin posibilidad de acceder al mercado laboral—. En este sen-
tido, se ha recalcado también la importancia del servicio de apoyo de
asistencia personal como una herramienta para eliminar esta forma
de discriminacion y de garantizar proteccion.’® Por otra parte, respecto
a la discriminacion sistémica, resulta relevante el reconocimiento en las
conferencias de Poblacién y Desarrollo de El Cairo y de la Mujer en
Beijing® de las multiples barreras que enfrentan ninas y mujeres con
discapacidad para la plena igualdad, el avance y el disfrute de sus dere-
chos sexuales y reproductivos.*” Estos tienen como pilares fundamenta-
les la autonomia personal y la libre determinacion; elementos centrales
para la realizacion de la vida independiente® y el alcance de una igual-
dad sustantiva.’* Sin embargo, se ha develado su inaplicabilidad para
grupos como ninas y mujeres con discapacidad, expuestas a mayor vul-
nerabilidad y situaciones de riesgo y discriminacion interseccional en
areas como el aborto, las practicas daninas, la violencia basada en géne-
10, la contracepcion y la planificacion familiar, la etapa de adolescencia
y la transmision del VIH.

A este respecto, cabe destacar lo sefialado por Agustina Palacios en su
capitulo en esta misma obra colectiva, sobre el derecho al ejercicio de los

30 Ibid., Observacion General Num. 3. Sobre los elementos que permiten establecer este derecho cf.
Observacion General Num. 5.

' V. ONU, Fondo de Poblacion y Desarrollo de Naciones Unidas, "Programa de Accion de la Con-
ferencia Internacional sobre la Poblacion y el Desarrollo El Cairo". 1994/2014. Disponible en
<https://www.un.org/en/development/desa/population/publications/ICPD_programme of action
es.pdf>; y ONU Mujeres, "Declaracion y Plataforma de Accion de Beijing Declaracion politica y
documentos resultados de Beijing+5", 1995/2014. Disponible en <https:/wwwunwomen.org/-/
media/headquarters/attachments/sections/csw/bpa_s_final web.pdf?la=es&vs=755>.

32 Sobre los derechos sexuales y reproductivos y su codificacion en el orden internacional, cf. J.
Garcia Moreno, J., "Los derechos sexuales y reproductivos como categoria juridico internacional
revisable", en Revista de Derecho Publico 38, 2017. Disponible en <https://derechopublico.uniandes.
edu.co/components/com_revista/archivos/derechopub/pub596.pdf>; Hoyos y Garcia, J., "La esteri-
lizacion de las personas con discapacidad cognitiva y psicosocial: una perspectiva critica a la juris-
prudencia constitucional", en Revista de Derecho Publico 38, 2017. Disponible en <https://derecho
publico.uniandes.edu.co/components/com_revista/archivos/derechopub/pub594.pdf>;y OHCHR,
"Information Series. Sexual and Reproductive Health and Rights", 2020. Disponible en <https:/
www.ohchr.org/EN/Issues/Women/WRGS/Pages/Information-Series-Sexual-Reproductive-Health-
Rights.aspx>.

¥ Comité CDPD, Observacion General Num. 5.

** Ibid., Observacion General Num. 3.



https://www.un.org/en/development/desa/population/publications/ICPD_programme_of_action_es.pdf
https://www.un.org/en/development/desa/population/publications/ICPD_programme_of_action_es.pdf
https://www.unwomen.org/-/media/headquarters/attachments/sections/csw/bpa_s_final_web.pdf?la=es&vs=755
https://www.unwomen.org/-/media/headquarters/attachments/sections/csw/bpa_s_final_web.pdf?la=es&vs=755
https://derechopublico.uniandes.edu.co/components/com_revista/archivos/derechopub/pub596.pdf
https://derechopublico.uniandes.edu.co/components/com_revista/archivos/derechopub/pub596.pdf
https://derechopublico.uniandes.edu.co/components/com_revista/archivos/derechopub/pub594.pdf
https://derechopublico.uniandes.edu.co/components/com_revista/archivos/derechopub/pub594.pdf
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Women/WRGS/Pages/Information-Series-Sexual-Reproductive-Health-Rights.aspx
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Women/WRGS/Pages/Information-Series-Sexual-Reproductive-Health-Rights.aspx
https://www.ohchr.org/EN/Issues/Women/WRGS/Pages/Information-Series-Sexual-Reproductive-Health-Rights.aspx
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derechos sexuales y reproductivos como uno de los ejes tematicos que
forman parte del contenido y alcance de los estandares del derecho in-
ternacional en materia de capacidad juridica. En este sentido, la autora
da cuenta de las persistentes barreras para el consentimiento y la viven-
cia de la sexualidad de las personas con discapacidad en la region; y
observa, junto a algunos avances en relacion a la prohibicion de esterili-
zaciones forzadas, precedentes judiciales preocupantes desde una mira-
da interseccional que establecen la imposibilidad de consentir relaciones
sexuales de mujeres adultas con discapacidad. Asimismo, respecto al
derecho a la vida familiar y el ejercicio de la responsabilidad parental,
valora precedentes judiciales que entienden la grave vulneracion que
resulta en la pérdida de tutela de hijas e hijos, y la division de vinculos
familiares por motivo de discapacidad; junto a la comprension del
requerimiento de sistemas que acomparien el ejercicio de dicho derecho.
No obstante, alerta sobre sentencias donde se advierte la interferencia de
diagnosticos médicos para la deduccion del ejercicio del derecho a la
capacidad juridica en situaciones de peligro inminente; donde la autora
identifica ademas la ausencia de una perspectiva interseccional en el
abordaje de apoyos para el maternaje y la invisibilizacion de situaciones
de pobreza.

IV. Capacidad juridica y construccion de vulnerabilidad

En virtud de todo lo anterior, es posible sostener que a nivel global la
vulnerabilidad de mujeres y nifias con discapacidad es creada con la im-
posicion de una tutela y de barreras materiales y actitudinales, que les
niegan apoyos para el ejercicio de su autonomia y capacidad juridica;
particularmente en materia sexual y reproductiva.” Asimismo, si de
por si existen ciertas jurisdicciones con tasas mas altas de imposicion

de sustitutos en la adopcion de decisiones para las mujeres en general

» V. Arstein-Kerslake, "Gendered denials: Vulnerability created by barriers to legal capacity for
women and disabled women", en International Journal of Law and Psychiatry 66, 2019. Disponible
en <https://doi.org/10.1016/1.ijlp.2019.101501>.



https://doi.org/10.1016/j.ijlp.2019.101501
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—respecto a los hombres— *® para aquellas con impedimentos psicoso-
ciales, intelectuales o de desarrollo se dan capas adicionales de opresion
dada la presuncion de que carecen de agencia; con lo cual se justifican
regimenes clinicos y de cuidado social, control y vigilancia mas restricti-
vos.”” Ademas, en el caso de aquellas nifias o mujeres institucionalizadas
o usuarias del sistema psiquiatrico, se producen experiencias tnicas de
tratamiento forzado.”® En consecuencia, reevaluar el lugar de creacion
de vulnerabilidad podria contribuir a reducir sus efectos y garantizar la
igualdad de acceso a servicios como los de salud sexual y reproductiva.”
En virtud de ello, se abordaran en lo que sigue tres dreas de despliegue
de dinamicas constructoras de vulnerabilidad a partir de la negacion de
capacidad juridica y las formas de apoyo necesarias para su ejercicio en
autonomia; a saber, las elecciones sexuales, las elecciones reproductivas

y los entornos institucionalizados.
1. Elecciones sexuales

Respecto a la primera area, las adolescentes y las mujeres con discapaci-
dad son consideradas incapaces de realizar elecciones sexuales o actos
de consentimiento, o priman sobre ello estructuras patriarcales que lo
impiden.* En el caso de aquellas con impedimentos psicosociales, inte-
lectuales o del desarrollo, tienden a impedirlo con mas fuerza los arreglos

o politicas informales que dificultan sus relaciones sexuales y romanticas

% Comité CDPD, Observacion General Num. 1, art. 12.

7V. Kong, C., op. cit. La autora hace alusion al término "discapacidad de aprendizaje", para denotar
una condicion de por vida caracterizada por impedimentos intelectuales, sociales y adaptativos. En este
capitulo se reemplazara por "impedimento intelectual y del desarrollo".

3 Comité CDPD, Observacion General Num. 3.

* ONU, Asamblea General, "Resolucion aprobada por la Asamblea General el 19 de diciembre de
2017". Disponible en<https./daccess-ods.un.org/access nsf/GeR OpenAgent&DS=A/RES/72/162 &1 ang=S>.
* Comité CDPD, Observacion General Num. 3 y Num. 1, art. 12. En general a las personas con
impedimentos intelectuales y del desarrollo se les cuestiona la capacidad de dar consentimiento,
pero diversas justificaciones para las practicas contemporaneas e histéricas de limitacion en el am-
bito sexual resultan falsas. Para mas informacion, cf. Onstot, A., "Capacity to Consent: Policies and
Practices that Limit Sexual Consent for People with Intellectual/Developmental Disabilities", en
Sexuality and Disability 37, 2019, pp. 633-44; y Moras, R., op. cit.



https://daccess-ods.un.org/access.nsf/Get?OpenAgent&DS=A/RES/72/162&Lang=S
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y el acceso a educacion sexual y a la informacion.*' De este modo, se crea
una vulnerabilidad contingente que las deja sin las herramientas para
aprender, entrenar y experimentar el desarrollo de habilidades nece-
sarias para este tipo de elecciones. Asimismo, se generan niveles mas
altos de creencia de que terceras personas tomaran mejores decisiones
respecto a su propia sexualidad.*

En este sentido, un patron de paternalismo frente a la libertad sexual y
la falta de recursos para participar del propio resguardo y seguridad®
impiden practicas que las harian menos vulnerables a la violencia
sexual* producida en ambitos institucionales, familiares y comunita-
rios.* Tal es el caso de la poblacion con discapacidad en general,* de
adolescentes y mujeres con impedimentos intelectuales y del desarrollo
—Tespecto a sus pares masculinos—*" quienes al no saber identificar el
abuso enfrentan un significativo riesgo ante dichas situaciones;” y de
mujeres con impedimentos visuales y auditivos, institucionalizadas y/o
con impedimentos psicosociales o intelectuales, entre quienes la falta
o inaccesibilidad a la informacion aumenta mas el riesgo de que sean
objeto de violencia sexual.* Por otra parte, las decisiones restrictivas de
tribunales —en torno a la maternidad, la reproduccion y parejas sexua-
les de personas con impedimentos intelectuales y del desarrollo, en base
a la consideracion de su capacidad mental e "interés superior"— refuer-
zan normas discapacitantes y patriarcales que cuestionan su capacidad

para expresar agencia sin la interferencia de terceros.” Esta invalidacion

* Cf. Onstot, A., op. cit.

*1d; y cf. Moras, R., op. cit.

4 Comité CDPD, Observacion General Num. 3.

* Para conocer los principios del self advocacy sexual y las principales barreras de participacion en
él, basadas en sistemas entrelazados de opresion interseccional ¢f. Moras, R., op. cit.

# Comité CDPD, Observacion General Num. 5.

# Cf. Onstot, A., op cit.

* Comité DESC, Observacion General Ntm. 22; relativa al derecho a la salud sexual y reproductiva
(art. 12 del PIDESC), 2016. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/
Download.aspx?symbolno=E%2{C.12%2fGC%2{22 &l ang=es>.

* Cf. Arstein-Kerslake, op. cit; y Onstot., A., op. cit.

4 Comité CDPD, Observacion General Num. 3.

°° Cf. Kong, op. cit .


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=E%252fC.12%252fGC%252f22&Lang=es
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=E%252fC.12%252fGC%252f22&Lang=es
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conduce, en el caso de personas de las disidencias del sistema sexo/gé-
nero hegemonico, a una mayor sujecion a la regulacion y vigilancia de
su comportamiento sexual.”’ Ademas, en el caso de impedimentos inte-
lectuales y del desarrollo, apunta a la supresion u ocultacion de las iden-
tidades sexuales. Si bien también las mujeres son objeto de estereotipos
daninos de asexualidad o hiperactividad sexual constituyentes de per-
cepciones internalizadas y conducentes al deseo de una identidad nor-
malizada, en el caso de las personas de las disidencias, los sesgos de los

que son objeto resultan mas perjudiciales.”
2. Elecciones reproductivas

Respecto a las elecciones reproductivas, nos referiremos a tres proble-
mas donde se despliegan dinamicas especificas de construccion de vul-
nerabilidad: la esterilizacion forzada, el aborto y la maternidad. A nivel
mundial, la esterilizacion forzosa ha sido tipificada como un delito grave
de violencia sexual tendiente a ocurrir sobre todo en casos de incapa-
citacion socio-juridica total; a través de leyes y politicas que la pres-
criben o indirectamente la perpettian.” Ha sido catalogada como trato o
pena cruel, inhumana y degradante, en el caso de procesos judiciales

donde la decision es tomada contra la voluntad personal por un "tutor

°1 Cf. Onstot, A., op. cit.

>2Id; y Comité CDPD, Observacion General Num. 3.

>3 Sobre la esterilizacion forzosa cf. Yupanqui y Ferrer, V. A., "Analisis de la produccion cientifica
mundial sobre esterilizacion forzada de mujeres con discapacidad entre 1997 y 2016", en Gaceta
Sanitaria 33, 2019, pp. 381-88; Cavalcante Carvalho, A. M., "Discriminacion interseccional: con-
cepto y consecuencias en la incidencia de violencia sexual contra mujeres con discapacidad", en
Journal of Feminist, Gender and Women Studies 7, 2018, pp. 15-25; y Murtula, V., "Los derechos re-
productivos de las mujeres con discapacidad", en Revista de Derecho Privado 5, 2019, pp. 3—46.
Sobre la tipificacion como violencia sexual V. Comité CEDAW, Recomendacion General Num. 19;

La violencia contra la mujer, 1992. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.org/Treaties/ CEDAW/
Shared%20Documents/1_Global/INT CEDAW_GEC 3731 S.pdf>; Recomendacion General Num.

24, art. 12; Lamujer y la salud, 1999. Disponible en <https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/
BDL/2017/11405.pdf>; y Recomendacion General Num. 35, sobre la violencia por razén de género
contra la mujer, por la que se actualiza la recomendacion general num. 19, 2017. Disponible en

<https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2017/11405 .pdf>.

También considérese, Comité DESC, Observacion General Num. 22.
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legal";>* y en determinadas circunstancias, se ha constituido como un
crimen de guerra y de lesa humanidad.” En la actualidad, se ha corrobo-
rado que la poblacion adolescente se ve afectada, en porcentajes hasta
tres veces mayores que el resto de la poblacion, por este tipo de
procedimientos. Asimismo, se trata de una practica marcada por un mo-
delo médico que facilita, por un lado, una evaluacion discriminatoria de
la capacidad mental y la denegacion de capacidad juridica si la evalua-
cion lo justifica; y por otro lado, la aplicacion del procedimiento bajo el
—falso— argumento del "bien superior de la mujer".”® Esto, pues se
trata de una medida llevada a cabo, por ejemplo, frente al riesgo de emba-
razos no deseados. Sin embargo, en caso de abusos sexuales, que ocu-
rren frecuentemente dentro de casa y son perpetrados por miembros del
nucleo familiar a quienes se ha dado un poder formal o informal sobre
la decision de esterilizacion, lo que una esterilizacion forzosa permite es la
perpetuacion del abuso sexual sin que haya consecuencias reproducti-
vas ni punitivas frente a esta violencia. Es necesario ademas recalcar que
la poblacion donde este procedimiento es aun frecuente es en mujeres
con impedimentos psicosociales e intelectuales; sobre todo aquellas mu-
jeres institucionalizadas,”” quienes han constituido histéricamente un
foco especial de iniciativas eugenésicas orientadas a erradicar problemas
sociales, previniendo la reproduccion de personas categorizadas con ras-
gos indeseables. De este modo, ya sea por razones de higiene menstrual
o prevencion del embarazo, se acusa que uno de sus objetivos subyacen-
tes en estas practicas sigue siendo el impedir la reproduccion de rasgos

defectuosos que, en otras épocas, se constituyeron en base a la raza, la

>* Comité CDPD, Observacion General Num 3: y Consejo de Derechos Humanos, "Informe del
Relator Especial sobre la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes, Manfred
Nowak", 2008. Disponible en <https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2008/6076.

pdf?file=fileadmin/Documentos/BDL/2008/6076>.
°> ONU Mujeres, "Declaracion y Plataforma. . .cit".

°° Comité CDPD, Observacion General, Num. 5 y Num, 1, art. 12.

°” ONU, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad,
"La salud y los derechos en materia sexual y reproductiva de las ninas y las jovenes con discapaci-
dad", 2017. Disponible en <https:/documents-dds-nyun.org/doc/UNDOC/GEN/N17/214/66/
PDF/N1721466.pdf?OpenFlement>.


https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2008/6076.pdf?file=fileadmin/Documentos/BDL/2008/6076
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2008/6076.pdf?file=fileadmin/Documentos/BDL/2008/6076
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/N17/214/66/PDF/N1721466.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/N17/214/66/PDF/N1721466.pdf?OpenElement
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etnia o la clase social.”® Este objetivo se manifiesta también en los abor-
tos coercitivos ejercidos actualmente como medio de control poblacio-
nal en instituciones residenciales en base a estereotipos negativos acerca
de la capacidad de crianza de mujeres con discapacidad y la preocupa-

cion de que den a luz bebés con discapacidad.”

Respecto al derecho al aborto, este ha sido reconocido como una medida
estratégica para garantizar el goce de la sexualidad y reproduccion de
mujeres con discapacidad, ® y es indispensable para los derechos huma-
nos que se acomparne de la obligacion de eliminar discriminaciones para
asegurarlo como derecho a la salud, libre de tratos crueles, inhumanos y
degradantes.®" Se ha enfatizado asi la necesidad de despenalizarlo y lega-
lizarlo en tanto constituye un problema de salud publica,* debido al
impacto desproporcionado que tiene la falta de acceso a él en los casos
de adolescentes y mujeres con discapacidad en situacion de pobreza y
ubicadas en zonas no urbanas.®® Por lo anterior, los comités de la CDPD
y la CEDAW se pronunciaron para garantizar la salud y los derechos
sexuales y reproductivos de todas las mujeres, en particular de aquellas con
discapacidad; bajo la recomendacion de asegurar el acceso a los servicios
de aborto seguro y legal, a través de la implementacion de todas las
medidas de proteccion contra una discriminacion basada en la discapa-
cidad.®* Esto, mediante el acceso a informacion no sesgada y basada en

la evidencia; que fortalezca el respeto por los derechos y la dignidad

> Jaffee, L., y John, K., "Disabling Bodies of/and Land: Reframing Disability Justice in Conversation
with Indigenous Theory and Activism", en Disability and the Global South 5, 2018, pp. 1407-29.

*> ONU, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad, "La sa-
lud y los derechos.. .cit".

0 Cf. Arnau, M. S., op. cit.

" OHCHR, op. cit.

2 ONU Mujeres, "Declaracion y Plataforma...cit".

 Comité CEDAW, Recomendacion General Num. 34; sobre los derechos de las mujeres rurales,
2016. Disponible en <https:/www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BD1/2016/10709.pdf>.

® OHCHR, Joint statement by the Committee on the Rights of Persons with Disabilities and the
Committee on the Elimination of All Forms of Discrimination against Women, "Guaranteeing
sexual and reproductive health and rights for all women, in particular women with disabilities",

2018. Disponible en<https://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/CRPDStatements.aspx>.
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de las personas con discapacidad; e informacion que desafie estereotipos,
actitudes y conductas que socavan la autonomia y eleccion reproductiva
de mujeres. En términos normativos, la CDPD elimina la distincion sobre
la interrupcion del embarazo, basada en la condicion de discapacidad;
obligando a que un Estado que permite o prohibe el aborto, lo haga "de
igual modo" cuando el feto, nasciturus o persona por nacer tenga o no
discapacidad.® La extension del plazo de proteccion de la CDPD depen-
dera de la definicion de cada Estado sobre cuando comienza la tutela del de-

recho a la vida,*® y lo contrario constituiria por tanto una discriminacion.

Finalmente, respecto a la maternidad, existen variadas formas violatorias
que restringen el ejercicio de este derecho.®” Si bien, en general, las mu-
jeres con discapacidad son percibidas erroneamente como dependientes
e incapaces de ser madres,® particularmente aquellas categorizadas con
impedimentos intelectuales y del desarrollo, se les suele negar esta elec-
cion, hasta probar —mediante una valoracion estandarizada de la ca-
pacidad de prestar cuidados— que son capaces biologica y socialmente
de satisfacer la funcion normativa de la maternidad.® Sin embargo, los
Estados partes tienen el deber de garantizar el reconocimiento de la ca-
pacidad juridica y con ello la capacidad de ejercer una toma de decisio-
nes auténoma en cuanto a la fertilidad, con los servicios de apoyo
individualizados que se requieran y deseen.”® Por lo tanto, cuando la
necesidad de apoyo para la crianza solo puede ser costeada por quienes

poseen los recursos economicos suficientes, sin que se asuma el trabajo

® (f. A. Palacios, ";Por qué el aborto eugenésico basado en discapacidad es contrario a la Conven-
cion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad?", en Revista Sindrome de
Down 105, 2010, pp. 50-58.

% Cf. Murtula, op cit.

°7 Sobre maternidad, cuidados y discapacidad ¢f. Frohmader, C. y Meekosha, H., "Recognition,
Respect and Rights: Women with Disabilities in a Globalized World", en Disability and Social Theory.
New Developments and Directions, Palgrave Macmillan, London 2012, pp. 287-307; y Valega, C.,
"Barreras que enfrentan las personas en situacion de discapacidad en el ejercicio de su sexualidad y
autodeterminacion reproductiva", en La manzana de la discordia 11, 2016, pp. 7-20.

% Comité CDPD, Observacion General Num. 6.

% Cf. Kong, C., op. cit.

0 Comité CDPD, Observacion General Num. 3.
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domeéstico y de atencion a la infancia como una cuestion publica; la ma-
terializacion del derecho a la maternidad de mujeres con discapacidad
resulta una quimera.” De este modo, los estereotipos y barreras estruc-
turales de apoyo financiero desalientan o impiden la decision de tener
hijas o hijos de forma natural o por adopcion; el ejercicio de la capa-
cidad de prestar cuidados y atencion,” y los derechos a fundar una fami-
lia, a la salud y a la vida independiente.” Por todo lo anterior, es relevante
mencionar también la discriminacion juridica que se ejerce, sobre todo
a mujeres con impedimentos intelectuales o psicosociales, al estar so-
bre-representadas en procedimientos de proteccion al menor, donde
pierden el contacto y custodia de sus hijas o hijos puestos en institucio-
nes o procesos de adopcion.™

3. Entornos institucionalizados

En general, las nifias y mujeres con discapacidad enfrentan un mayor
riesgo de ser institucionalizadas y sujetas a procedimientos de tutela
para la remocion formal de su capacidad juridica; lo que autoriza formas
de violencia que afectan especialmente a aquellas con impedimentos
psicosociales e intelectuales, consideradas incapaces de vivir fuera de
estos entornos.” Si bien varian entre si en cuanto a tamario u organiza-
cion, los entornos institucionalizados poseen elementos comunes donde
la imposicion autoritaria de actividades, el paternalismo y la transgre-
sion cotidiana a la voluntad y las preferencias personales constituyen
practicas habituales.”® En ellos, es usual la negacion de la capacidad ju-
ridica sin consentimiento o con el consentimiento de un sustituto. Asi-
mismo, se suele conferir a la direccion de las instituciones la capacidad

juridica de sus residentes, dejando todo el poder y control sobre la persona

" Cf. Valega, C., op. cit.

2 Comité CDPD, Observacion General Num. 3.
7 Ibid., Observacion General Num. 5.

™ Ibid., Observaciones Generales Ntums. 3 y 5.
> Id; y Observacion General Nam. 1, art, 12.

76 Ibid., Observacion General Num. 5.
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en sus manos.’” En estos escenarios, las nifas, adolescentes y mujeres con
discapacidad experimentan una opresion internalizada y sistémica, pues
existe una asociacion historica en el sistema sexo-genérico hegemonico
entre lo femenino y la histeria, manifestada en las significativas diferen-
cias en los diagnosticos, tratamientos e intervenciones forzadas.” De este
modo, son objeto de elevados niveles de violencia y tratos o penas crue-
les, inhumanas y degradantes, que aumentan la vulnerabilidad frente a
agresiones fisicas y sexuales —tales como, la esterilizacion forzada, el
abuso sexual, el maltrato fisico y emocional, y un mayor aislamiento—.
No obstante, son acciones que quedan impunes pues el acceso a recur-
sos judiciales es restringido y el aislamiento incrementa los obstaculos

para encontrar apoyos y realizar denuncias.
V. Conclusiones

A'lo largo de este capitulo hemos podido analizar las intersecciones en-
tre el género y la discapacidad, particularmente en materia sexual y re-
productiva, a partir de la revision de bibliografia y de instrumentos del
sistema universal de derechos humanos. Estos ultimos, junto a investi-
gaciones sobre los cruces entre los feminismos y la discapacidad, dan
cuenta de las trayectorias tedricas y politicas que sedimentan las defini-
ciones sobre la violencia, los estereotipos daninos, las practicas eugené-
sicas y la discriminacion experimentada por mujeres y ninas con
discapacidad en diversas partes del mundo. Estas ideas erroneas sobre lo
que pueden y deben o no hacer y ser las ninas, las adolescentes y las
mujeres con discapacidad dan como resultado la anulacion de sus de-
seos y contribuyen a la operacion deshumanizante de la serie de parado-
jas que atraviesan sus vidas; y que las exponen a instancias de vulneracion
bajo la justificacion de proteccion. En este marco, normas sociales basa-
das en el género sobre capacidad mental y sexualidad construyen su

" Ibid., Observacion General Num. 1, art. 12; sobre la obligacion de los Estados partes de prohibir
esto, ¢f. Comité CDPD, Observacion General Num. 5.
8 Cf. Arstein- Kerslake, op. cit; y Steele, L., y Dowse, L., op. cit..
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vulnerabilidad, patologizan sus comportamientos y circunstancias de
vida, facilitan su medicalizacion y dan forma, con ello, a los procesos
de desgenerizacion y deshumanizacion que habilitan las tasas mas al-
tas de violencias, incapacitacion y negacion de autonomia de las que
son objeto. De este modo, desde la heterogeneidad y fragmentacion de
sus experiencias y posiciones, comparten cotidianamente la negacion
de derechos frente a las elecciones que involucran sus cuerpos, sexua-
lidades y capacidad de cuidados. Al mismo tiempo, su producciéon
como seres sin género y asexuales genera las respuestas de indiferencia
a la naturaleza generizada y discapacitante de las intervenciones a las
que son sometidas.”

En este sentido, el estudio de la capacidad juridica implica un estudio
sobre la vulnerabilidad, la violencia y la proteccion de los derechos
sexuales y reproductivos, dentro de dinamicas articuladas por concep-
tualizaciones normativas de capacidad mental y la serie de barreras
patriarcales que de ello se desprenden dentro del propio sistema juridi-
co, para justificar practicas discriminatorias. En efecto, la negacion de
autonomia evidencia la confluencia del derecho con una personalidad
y normatividad masculinizada, que ha creado al sujeto legal paradigma-
tico como un hombre corporalmente capaz, blanco y heterosexual, do-
tado de anonimato material.*° Esa misma negacion de la autonomia fija
el estandar de evaluacion, regulacion y materializacion permitida para
los sujetos, proveyendo a su exterioridad de una personalidad y autono-
mia suspendida, no operacional o disminuida, contingente a experien-
cias encarnadas particulares. Esta exterioridad se constituye en parte de
personas con discapacidad, mujeres y disidencias del sistema sexo/géne-
ro hegemonico que, al no poder acceder a la obtencién de una persona-
lidad legal completa, son el punto de partida para ubicar el problema del

desajuste a una norma no cuestionada. De ese modo, son marcadas

" (f. Steele L. y Dowse L., op. cit.
8 Cf. Travis, M., "Non-normative bodies, rationality, and legal personhood", en Medical Law Review
22,2014, pp. 526-47.
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como legal y culturalmente visibles,® en tanto se les niega su autonomia
en base a suposiciones sobre las expectativas que, en el caso de la disca-
pacidad, se constituyen sobre una norma de integridad que hace irracio-
nal una vida en un estado de limitacion fisico o mental. En esta linea, se
ha relevado la construccion y produccion sociohistorica de las categorias
"discapacidad" y "mujer"; generadas a partir de una serie de actos repe-
tidos, ritualizados, y constreiiidos por convenciones sociohistoricas
especificas.® Dichas categorias constituyen marcas y distribuciones
diferenciales de privilegios, desventajas y violencias, modeladas en la inte-
rrelacion con estructuras y contextos mas amplios —donde se ubican las
organizaciones sociales y politicas que contienen, hacen y deshacen a todo
sujeto, siempre dependiente de una infraestructura y vulnerable a su
desmantelamiento o desaparicion.®” En virtud de todo lo anterior, cabe
preguntarse de qué modo la supremacia de una normatividad mascu-
linizada y la socializacion dentro del sistema sexo/género hegemonico de
occidente construyen la valoracion de la capacidad mental y, en conse-
cuencia, la vulnerabilidad de sujetos clasificados como nifias, mujeres y
disidencias con discapacidad; y como este proceso ha justificado los pro-
cesos de incapacitacion y la negacion de autonomia de las que son objeto.
Si bien la vulnerabilidad es inherente a la existencia y a los cuerpos, siempre
precarios y necesitados de apoyos materiales que habilitan su agencia,**
estos apoyos forman parte de la esfera politica y publica en donde son
distribuidos de manera diferencial segtin un horizonte normativo y ge-
nerizado de capacidades.®

En particular, la lectura del articulo 12 de la CDPD, en relacién con dis-

posiciones de otros instrumentos internacionales y regionales de dere-

ShId.

82 Cf. Canseco, A., "Un didlogo entre las criticas butlerianas al sujeto liberal y los estudios de disca-
pacidad", en Politica y Cultura 51, 2019, pp. 145-67.

% Cf. Butler, J., "Rethinking vulnerability and resistance", en Vulnerability in resistance, Duke Univer-
sity Press, Durham and London, 2016, pp. 12-27.

8 Cf. Clough, B., "Disability and Vulnerability: Challenging the Capacity/Incapacity Binary", en
Social Policy & Society 16, 2017, pp. 469-81.

% Cf. Canseco, A., op. cit.
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chos humanos, da cuenta del deber de reconocimiento a la capacidad
juridica de mujeres y disidencias con discapacidad, en igualdad de con-
diciones con las demas personas y en todos los aspectos de la vida. Esto, en
conjunto al deber de los Estados de adoptar medidas para proporcionar
su acceso al apoyo que puedan requerir para ejercerla. Se obliga por
tanto a los Estados partes a identificar los ambitos o subgrupos, tales
como el de mujeres, ninas y adolescentes con discapacidad, personas
mayores y personas indigenas con discapacidad, donde se experimenta
discriminacion interseccional, y adoptar medidas especificas para acele-
rar o alcanzar la igualdad inclusiva.®® De este modo, al mismo tiempo
que se promueven medidas de proteccion, los Estados partes deben ga-
rantizar el acceso a todos los apoyos que se requieran y deseen, a través
de normas igualitarias afirmativas y la promocion de practicas socia-
les que habiliten entornos donde se respeten las preferencias y voluntades
personales; en tanto expresiones no solo individuales sino de un con-
texto que condiciona su emergencia en redes indisolubles de interde-
pendencia. Por lo anterior, se ha recalcado la necesidad de avanzar en la
garantia del derecho a una vida sexo-afectiva independiente y en la co-
munidad; mediante servicios de apoyo individualizados a la toma de
decisiones, aceptables, accesibles y adaptables, asi como también de asig-
naciones presupuestarias y marcos juridicos adecuados para su presta-
cion y la de asistencia personal. También, se ha enfatizado la importancia
de proveer servicios de apoyo a individuos con impedimentos intelec-
tuales y del desarrollo; tomando en cuenta que esto aplique mayormente
a casos de ninas, nifios, adolescentes, mujeres, disidencias y minorias
racializadas.®” En este sentido, una perspectiva interseccional respalda,
por ejemplo, el imperativo de acabar con dinamicas de division sexual
del trabajo a partir de las cuales se estructura la feminizacién de cuida-
dos y de apoyos, y el ejercicio cotidiano de autonomia de personas con
discapacidad y sus redes comunitarias. Asi, enfatiza la importancia de

8 Comité CDPD, Observacion General Num. 6.
87 Ibid., Observacion General Num. 5. V. también, Onstot, A., op. cit.
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los cuidados y apoyos como una cuestion publica y politica, configurada
en su relegacion al ambito de lo privado. Consideramos por tanto que
esta perspectiva constituye una comparnera de ruta en la lucha por la
materializacion del articulo 12 de la CDPD, en tanto conduce no solo a
corroborar la necesidad de terminar con los hibridos médico-legales como
la incapacitacion; sino también a entender de mejor manera el recono-
cimiento de la capacidad juridica y el ejercicio de la autonomia en la
toma de decisiones con apoyos. Lo anterior, tomando en cuenta la inter-
seccion de categorias producidas dentro de convenciones sociohistori-
cas especificas. De esta manera, una perspectiva interseccional en torno
a la capacidad juridica de personas con discapacidad permite potenciar
el desarrollo de conceptualizaciones relacionales de la autonomia, en li-
nea con perspectivas feministas; pues hace hincapié en el vinculo corpo-
reizado entre la persona que cuida o apoya y la persona cuidada o
apoyada, e ilumina de esta forma posibilidades estratégicas de interven-
cion que desplacen nociones medicalizadas e individualizadas de capaci-
dad mental que reproducen a su vez relaciones de subordinacion y
dinamicas opresivas. Sostenemos, por tanto, que la interseccionalidad
sirve a una comprension potenciada de lo que el articulo 12 busca, in-
formando lo que genera en la practica, abriendo interrogantes en torno
a las dinamicas de apoyos en contextos y comunidades especificas, y
contribuyendo con ello a la concrecion e implementacion de reformas
legales y de politicas sociales, con prestaciones ajustadas a las matrices de
interrelacion compleja de desigualdades y resistencias de cada territorio.
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I. Introduccion

La capacidad juridica es el poder para ejercer la eleccion y el control en las
decisiones sobre la vida de una persona, incluidas las decisiones sobre
su vida personal, relaciones, atencion médica y finanzas o bienes. Las per-
sonas con discapacidades psicosociales, cognitivas y del desarrollo pier-
den de manera sistematica y rutinaria su capacidad juridica cuando la
autoridad legal recae en otras personas para tomar decisiones en su
nombre a través de la tutela o la toma de decisiones por sustitutos. Tam-
bién pierden poder sobre sus vidas de manera mas informal a través del
paternalismo cotidiano o, peor aun, a través de la violencia, el control y
el abuso que experimentan en tasas desproporcionadamente altas. El su-
puesto de que debido a la discapacidad algunas personas simplemente
no tienen las habilidades cognitivas para ejercer eleccion y control sobre
sus vidas, o que son menos que humanos, es la raiz del capacito-centrismo
que moldea de forma generalizada sus vidas. Las personas con discapaci-

dad se han visto sometidas, violentadas y perjudicadas por estos supuestos

85



86 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

capacito-centristas durante siglos, que son la base de la justificacion legal
y social para eliminar la capacidad juridica de las personas.

Esta realidad de exclusion estructural que tantas personas con discapa-
cidad experimentan esta en conflicto directo con la igualdad de dere-
chos para ejercer la capacidad juridica, que se reconoce en el articulo 12
de la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad —en adelante CDPD— sobre "el igual reconocimiento
ante la ley".! El articulo 12 reconoce el derecho a tener y ejercer capaci-
dad juridica en igualdad de condiciones con los demas, sin discriminacion
por motivo de discapacidad. También reconoce que los Estados partes
tienen la obligacion de asegurar que las personas tengan acceso a los apo-
yos que puedan necesitar para ejercer su capacidad juridica, en funcion
de sus derechos, voluntad y preferencias, asi como la ausencia de coac-

cion e influencia indebida.

Con el fin de desarrollar leyes, politicas y respuestas practicas efectivas
para reconocer y promover el derecho de igualdad en el ejercicio de la
capacidad juridica, es necesario desarrollar una alternativa a los enfo-
ques dominantes de la capacidad juridica que justifican regimenes res-
trictivos y excluyentes de la capacidad juridica. En este capitulo se
desarrolla un enfoque de "capacidad de tomar decisiones" en el que
se puede basar un régimen alternativo de capacidad juridica, coherente
con el articulo 12 de la CDPD.

El capitulo esta organizado en tres secciones principales. En la seccion 11
se revisan brevemente los enfoques dominantes de la capacidad juridica,
que segun el Comité CDPD, violarian lo dispuesto en la CDPD. Después,

en la parte I1I, se explora una reconstruccion de la "version estandar" del

" ONU, Asamblea General, Convencion sobre las Personas con Discapacidad, A/RES/61/106, 13 de
diciembre de 2006. Disponible en <https:/www.un.org/development/desa/disabilities/convention-
on-the-rights-of-persons-with-disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-
2.html>.
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principio de respeto de autonomia en el que se basan los enfoques domi-
nantes de capacidad juridica. Finalmente, en la parte IV se recurre a una
reconstruccion para articular un enfoque alternativo de las condiciones
para la capacidad juridica —el enfoque de la "capacidad de tomar deci-

siones"— y se examinan sus conceptos clave.
II. Capacidad juridica: enfoques dominantes y critica

El Comité CDPD define el derecho a ejercer la capacidad juridica en su
Observacion General sobre el articulo 12 de la siguiente manera: "La ca-
pacidad juridica de actuar en derecho reconoce a esa persona como actor
facultado para realizar transacciones y para crear relaciones juridicas,
modificarlas o ponerles fin".? Posteriormente, el Comité identificé dos
componentes de la capacidad juridica:

La capacidad juridica [...] tiene dos facetas. La primera es la capa-
cidad legal de ser titular de derechos y de ser reconocido como
persona juridica ante la ley [...] La segunda es la legitimacion para
actuar con respecto a esos derechos y el reconocimiento de esas
acciones por la ley. Este es el componente que frecuentemente se
deniega o reduce en el caso de las personas con discapacidad.’

El presente capitulo se centra en el segundo componente del derecho a
ejercer la capacidad juridica, identificado como legitimacion para actuar,
que significa ser reconocido como un actor legal en el marco del sistema
juridico.

1. Enfoques dominantes de la capacidad juridica

La arquitectura juridica y politica subyacente al reconocimiento de la
capacidad juridica en la mayoria de las jurisdicciones de todo el mundo

> Comité CDPD, Observacion General Num. 1, art. 12, parr. 12; igual reconocimiento ante la ley",

2014. Disponible en <http:/daccess-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G14/031/20/PDF/G1403120.

pdf?OpenFElement>.
? Ibid., parr. 14.
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refleja lo que se puede denominar como "enfoques dominantes" para
definir dicha capacidad. Estos enfoques definen las condiciones de su ejer-
cicio y la base para restringir o denegar a una persona el derecho a ejercerla.
El "enfoque basado en la condicion" restringe el ejercicio de la capacidad
juridica en funcion de una identidad, una condicién o un diagnostico
relacionado con discapacidad. El "enfoque basado en los resultados" res-
tringe la capacidad juridica en funcion de una valoracion que supone
que una persona con una condicién de discapacidad esté actuando, o va
a actuar, de un modo en el que se perjudique a si misma o a terceros.
El "enfoque cognitivo/funcional" restringe a una persona del ejercicio de
su capacidad juridica segin una valoracion que supone que esta carece
de las habilidades cognitivas y funcionales necesarias para tomar deci-

siones de manera independiente.

Aunque por lo general hay una presuncion juridica de que una perso-
na tiene capacidad cognitiva para ejercer la legitimacion para actuar en
cualquier situacion, ya sea que una persona efectivamente alcance el
umbral requerido, otros terceros pueden cuestionarlo; y estas controver-
sias suelen ser objeto de mucha jurisprudencia. Con el fin de responder
a estas controversias, y de ofrecer orientacion a las y los profesionales
para determinar si una persona tiene las capacidades cognitivas conside-
radas juridicamente necesarias para tomar una decision, se han desarro-
llado diversas directrices y herramientas de evaluacion de capacidad.

Por ejemplo, las Directrices para realizar evaluaciones de capacidad
—Guidelines for Conducting Assessments of Capacity— de Ontario dejan en
claro que el umbral para alcanzar la capacidad juridica es, "en esencia,
una funcion cognitiva".* Las directrices demarcan este enfoque cognitivo
a través de una "definicion de dos partes". Digase, el tener la capacidad
para "comprender" y para "apreciar", incluidas las "habilidades cognitivas

* Fiscalia General de Ontario, n. 3, seccion I.1. "Guidelines for Conducting Assessments of Capacity",

Toronto, 2005. Disponible en <https://www.attorneygeneral jus.gov.on.ca/english/family/pgt/
capacity/2005-06/guide-0505.pdf>.
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para captar objetivamente y retener informacion"; la "capacidad de expre-
sarse"; "tener conocimientos basicos de su situacion financiera, médica
o personal, y estar al tanto de las cuestiones urgentes que se requieren
para la toma de decisiones"; y "suficiente capacidad intelectual y cogni-
tiva para procesar y asimilar informacion sobre las opciones disponibles
para responder a las exigencias particulares que enfrenta".” El criterio de
"apreciacion" se define como "la naturaleza evaluativa de la toma de deci-
siones competente, y refleja la atribucion de significado personal a los
hechos de una situacion determinada".® El requisito es que los "indivi-
duos no solo poseen la capacidad intelectual y cognitiva para compren-
der objetivamente informacion, sino que también deben ser capaces de
manipular racionalmente esta informacion y valorarla con base en la reali-
dad".” La valoracion de apreciacion se centra en "el proceso de razonamien-
to detras de las decisiones del individuo" y los "pesos personales particulares

que la persona atribuye a un resultado u otro".®

En una revision exhaustiva de las herramientas de evaluacion de capaci-
dad en el contexto canadiense,’ Deborah O’Connor observa que el enfoque
cognitivo, con su énfasis en "ser capaz de expresar deseos, comprender
los riesgos y beneficios pertinentes, apreciar las ramificaciones de una
decision, y pensar racionalmente [...] es fundamental para el desarrollo de
muchas, sino no todas, las herramientas de evaluacion".'® La revision
confirma la tendencia hacia este enfoque para evaluar la capacidad para
tomar decisiones en varios ambitos —atencion médica, finanzas, partici-
pacion en estudios, etcétera. La dimension "funcional" del enfoque cog-

nitivo-funcional se centra en el "comportamiento observable, y se presta

> Ibid., seccion 11.3.

S Ibid., seccion, 11.4.

"Id.

5 1d.

V. O’Connor, D., Incapability Assessments: A Review of Assessment and Screening Tools: Final Report,
elaborado por Public Guardian and Trustee of British Columbia, p. 6, 20 de abril de 2009. Dispo-
nible en <https:/chrome-extension:/efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/viewer html?pdfurl=http%3A%
2FE%2Fwww.1lbc.leg.be.ca%2Fpublic%2Fpubdocs%2Fbedocs2013%2F529358%2Fincapability

assessments review assessment screening_tools.pdf&clen=366630&chunk=true>.
1 bid., p. 6.
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atencion a los comportamientos medibles y adaptables que el adulto
demuestra en su vida cotidiana". Juntas, estas dimensiones evaltian si una
"persona es capaz de tomar la decision [...y] si la persona es capaz de

implementar y adaptar dichas decisiones"."

2. Critica de los enfoques dominantes por parte del Comité
de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

De una u otra manera, todos estos enfoques usan caracteristicas especi-
ficas de la discapacidad para denegar sistematicamente a determinadas
personas con discapacidad la oportunidad de ejercer su capacidad juri-
dica. En su Observacion General, al interpretar el significado del articulo
12 y las obligaciones que requiere por parte de los Estados partes, el comité
considera que le denegacion de la capacidad juridica que estos enfoques

dominantes justifican es discriminatoria:

En todos estos criterios, la discapacidad de la persona o su apti-
tud para adoptar decisiones se consideran motivos legitimos para
negarle la capacidad juridica y rebajar su condicion como persona
ante la ley. El articulo 12 no permite negar la capacidad juridica de
ese modo discriminatorio, sino que exige que se proporcione

o
apoyo en su ejercicio.

El Comité CDPD deja claro que el uso de habilidades cognitivo-funcio-
nales, la condicion fundamental para disfrutar la capacidad juridica viola
los derechos y las obligaciones reconocidas en el articulo 12. Exigir que las
personas tomen decisiones de manera independiente y cumplan un cri-
terio normativo de comportamiento y funcionen por su cuenta no puede
dar cuenta de las diversas habilidades cognitivas y capacidades funcio-

nales de muchas personas con discapacidades mas significativas.

" bid., p. 6.
2 Comité CDPD, Observacion General Num. 1, art. 12, parr. 15.
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Sin embargo, la observacion general no articula un enfoque alternativo
para definir las condiciones bajo las que este grupo ejerceria su capaci-
dad juridica, aparte de que los Estados partes deben reconocer los apoyos
para la toma de decisiones y garantizar el acceso a dichos apoyos cuando
sea necesario, conforme al articulo 12.3. ;Pero qué significa decir que se
"requieren" apoyos en algunas circunstancias y como pueden los "apo-
yos" para la toma de decisiones abordar situaciones en las que una persona,
incluso con cualquier comunicacion disponible y otro tipo de apoyo, no
pueda cumplir con los requisitos cognitivos que la ley establece en mu-
chas jurisdicciones para tomar decisiones con consecuencias juridicas?
La observacion general sefiala que todos estos requisitos violan la CDPD,

pero no ofrece ninguna alternativa coherente.

A falta de dicha alternativa, el Comité CDPD es incapaz, por ejemplo, de
proporcionar una orientacion clara sobre como permitir que las per-
sonas con discapacidades intelectuales o cognitivas importantes den con-
sentimiento informado en el contexto de la toma de decisiones sobre
salud. Senala que los "Estados partes tienen la obligacion de exigir a to-
dos los profesionales de la salud y la medicina (incluidos los profesiona-
les de la psiquiatria) que obtengan el consentimiento libre e informado
de las personas con discapacidad antes de cualquier tratamiento"."* Pero
la teoria de autonomia que subyace al principio de consentimiento in-
formado requiere que una persona supere las pruebas cognitivas de
capacidad como una condicion para que se respete su autonomia. Al pare-
cer, la observacion general no ofrece una salida de lo que parecen ser
requisitos contradictorios. Resolver las contradicciones requiere exami-
nar criticamente lo que aqui llamo la "version estandar" de autonomia, en
la que se basan el derecho a ejercer la capacidad juridica y el principio
de consentimiento informado. Empecemos por lo que implica la version

estandar.

1 Ibid., parr. 41.
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3. El principio del respecto de la autonomia subyacente a los
enfoques dominantes

En su observacion general, el comité senala categéricamente que los regi-
menes de tutela y toma de decisiones por sustitutos deben reemplazarse
por la toma de decisiones con apoyos que respeta la autonomia de la

persona:

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
ha declarado en repetidas ocasiones que los Estados partes deben
"examinar las leyes que regulan la guarda y la tutela y tomar me-
didas para elaborar leyes y politicas por las que se reemplacen los
regimenes basados en la sustitucion en la adopcion de decisiones
por un apoyo para la adopcion de decisiones que respete la auto-

nomia, la voluntad y las preferencias de la persona.'*

El reto con este imperativo es que pareceria desconectar el reconocimien-
to de la capacidad juridica de sus bases fundadas en el principio de
respeto de la autonomia como suele formularse. En su version estandar,
la capacidad cognitiva es fundamental para el entendimiento de lo que
es precisamente la autonomia. Asociadas con esta estan las habilidades
consideradas necesarias para tomar decisiones, como tener conocimien-
tos sobre las circunstancias de uno, deliberar sobre qué valores y prefe-
rencias son mas importantes en la decision, comprender qué pasos
practicos tienen que adoptarse para lograr el propésito de uno dadas las
circunstancias y ser capaz de considerar las opciones y las consecuencias de
tomar una decision sobre otra. Como se explico antes, estas habilidades
cognitivas se consideran esenciales para la formulacion habitual del prin-
cipio de respeto de la autonomia y, por lo tanto, se adaptan a los requi-

sitos habituales para el ejercicio de la capacidad juridica.

" Ibid., parr. 26.
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;Como se formula de manera tan fundamental la version estandar del
principio de autonomia para las habilidades cognitivas centrales? A me-
nudo se cita la version de Tom Beauchamp y James Childress, que define
la autonomia como "autogobierno que esta libre de la interferencia con-
troladora de otros y de limitaciones, como la falta de comprension ade-
cuada, que impiden una eleccion significativa"." La eleccion significativa
se equipara a tener ciertas habilidades cognitivas en su formulacion.
La accion autonoma, segin argumentan, tiene lugar cuando una persona
actua: "(1) intencionalmente, (2) con entendimiento y (3) sin controlar

las influencias que determinan su accion".'®

Esta version estandar se encuentra de una u otra forma en diversas decla-
raciones y directrices sobre el respeto de la autonomia y la capacidad
juridica, y se ve reflejada, por ejemplo, en las Directrices de Ontario. Cla-
ramente requiere que una persona sea capaz de superar la prueba de com-
prension y apreciacion, tal como se define, por si misma, incluso con
algunos apoyos y ajustes que le permitan superar la prueba. Eliminar la
prueba cognitiva de capacidad juridica pareceria renunciar a esta formu-
lacion de autonomia. ;Dénde nos deja esto para promover la autonomia
de las personas con discapacidades intelectuales o cognitivas mas signi-
ficativas si no son capaces de satisfacer las premisas mas basicas de esta

formulacion?

III. Reformular el principio de "respeto de autonomia"
para un enfoque inclusivo de la capacidad juridica

Si la observacion general establece que reconocer la capacidad juridica
ya no se trata de respetar la autonomia en el sentido convencional, jso-
bre qué bases descansaria este principio de ética biomédica? Un enfoque de

capacidad juridica compatible con el articulo 12 pareceria desvincularse

> Beauchamp T. L. y Childress, J. E, Principles of Biomedical Ethics, 6* ed., Oxford University Press,
Nueva York, 2009, p. 99.
16 Tbid., p. 101.
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de sus fundamentos éticos a menos que pueda formularse una compren-
sion mas exagerada de la autonomia, una que se despoje de sus asocia-
ciones exclusivamente cognitivas. El objetivo de esta seccion es presentar

un esbozo de dicha reformulacion.
1. Critica de la version estandar de autonomia

Pese a su aplicacion casi universal en la ética biomédica y sus implicacio-
nes para la regulacion de la capacidad juridica, hay cada vez mas criticas
a la version estandar de la autonomia, precisamente porque esta formu-
lacion esta tan arraigada en supuestos individualistas, atomisticos y cogni-
tivos sobre lo que constituye la agencia humana. La perspectiva de la
"autonomia relacional" apunta a las relaciones y estructuras juridicas,
sociales y econdmicas que afectan directamente a las capacidades autono-
mas.'” Esta perspectiva se pregunta: ;quién toma decisiones totalmente
por su propia cuenta? Tomamos nuestras decisiones intersubjetivamen-

te, en relacion con los demas.

Otras versiones muestran la manera en que las relaciones sociales pato-
logicas pueden afectar a la autonomia y la "capacidad mental" de una
persona,’ y la manera en que las condiciones sociales y economicas
dominantes de desventaja, falta de respeto, exclusion y falta de apoyos
necesarios pueden operar para influir en la toma de decisiones de las perso-
nas con discapacidad. Por ejemplo, hay cada vez mas preocupacion
sobre la forma en que estas condiciones de desventaja pueden presionar
a las personas con discapacidad para solicitar asistencia médica para
morir en jurisdicciones como Canada, que ahora presta este servicio si
se tiene una discapacidad y se hace una valoracion subjetiva del sufrimien-

to, para las personas que no tienen una enfermedad terminal ni estan al

'" Cf. Nedelsky, J., Law’ Relations: A Relational Theory of Self, Autonomy and Law, Oxford University
Press, Nueva York, 2011.
'8 Cf. Hall, M. L., "Mental Capacity in the (Civil) Law: Capacity, Autonomy and Vulnerability", 58:1
McGill Lj 2012, 61 en 63.
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final de sus vidas." De hecho, cada vez esta mas demostrado que este es

el caso.?®

La version estandar también se ha criticado debido a que en realidad nadie
cumple con los requisitos del "yo racional" sobre los que parece basarse
esta version. En su lugar, somos sujetos personificados, determinados
por la identidad de género y otros factores culturales y de otro tipo, y mo-
tivados por impulsos y deseos a menudo inconscientes.*!

2. Resucitar el principio: la "teoria de la planificacion" de lo
que significa respetar la autonomia

;Puede el principio del respeto de la autonomia resucitar de sus bases
individualistas? A través de una serie de estudios en las tltimas tres déca-
das, Michael Bratman desarroll6 lo que llama una "teoria modesta" de la
voluntad auténoma de una persona para abordar las limitaciones de la ver-
sion estandar del principio de respeto de autonomia, en la que sugiere
que en su lugar aspiremos a lo que él llama una "teoria de la planifica-
cion" de la autonomia y agencia.”* Su teoria de la planificacion concede
legitimacion para actuar a la persona cuya voluntad y preferencias tienen
prioridad para guiar la toma de una decision y que tiene planes para su
consecucion. Se basa en el entendimiento de que, en un mundo cada vez
mas complejo, ninguna persona puede procesar los volimenes de informa-
cion que son potencialmente pertinentes para comprender y apreciar

V. Beaudry, J. S., "The Way Forward for Medical Aid in Dying: Protecting Deliberative Autonomy
is Not Enough", 85 SCLR (2¢) 331, 2018.

20V, Vulnerable Persons Standard, "Several Medical Assistance in Dying & the Inducements of Social
Deprivation". Disponible en  <https://chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/
viewer. htmPpdfurl=https%3°%2F%2Fstaticl.squarespace.com %2Fstatic%2F56bb84cb01dbae77
f988b71a%2Ft%2F615716183¢30976483303da6%2F1633097241515%2Fupdated%2Bcases%
2Bof%2Bconcern%2B.pdf&clen=1543377&chunk=true>.

2! ¢f. Meyers, D. T., "Decentralizing Autonomy: Five Faces of Selthood" en Autonomy and the Challenges
to Liberalism: New Essays, Cambridge University Press, Cambridge Mass, pp. 27-55, 2009.

2 V. por ejemplo, Bratman, M., Intention, Plans and Practical Reason, Harvard University Press, Harvard,
Mass, 1987; Faces of Intention Selected Essays on Intention and Agency, Cambridge University Press,
Cambridge, Mass, 1999; Structures of Agency, Oxford University Press, Oxford, 2007; Shared Agency:
A Planning Theory of Acting Together, Oxford University Press, Oxford, 2014.
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sus opciones y, en ultima instancia, tomar decisiones. Las implicaciones
de la teoria de la planificacion de la agencia de Bratman para el derecho
y la regulacion juridica han sido exploradas por especialistas en filosofia

del derecho, y yo me baso en esas ideas para la siguiente reflexion.*’

El enfoque de Bratman de la autonomia y la accion, por un lado, rechaza-
rfa que una intencion o un deseo comunicado justifique la legitimacion
para actuar simplemente porque se expresa. Por otro lado, también recha-
za la idea de que tener cierta cantidad de capacidad cognitiva puede ser
el unico criterio para reconocer y respetar la agencia, porque la prueba
de agencia es realmente si alguien puede hacer, o lograr que le hagan, los
"planes" para alcanzar sus "estados intencionales". La teoria de la plani-
ficacion otorga agencia a la persona en el contexto de su propia jerarqui-
zacion de su voluntad y preferencias; en otras palabras, en la capacidad
de definir lo que mas le importa a la persona dadas las circunstancias y,

luego, hacer y ejecutar planes para lograrlo.

Los planes son los medios a través de los cuales una persona transforma
sus intenciones en decisiones con consecuencias juridicas. Hay pasos
intermedios desde tener la intencion de que algo suceda hasta que real-

mente suceda. Para que los planes lo logren, deben cumplir tres criterios:

. La intencion general y los planes para alcanzarla son coherentes
internamente con los deseos y preferencias expresados por la per-

sona, asi como su priorizacion o jerarquizacion.

. Hay coherencia medio-fin entre la intencién general y los planes
para alcanzarla. Esto significa que los planes practicamente alcan-

zaran el resultado esperado.

# Las implicaciones de la teoria de la planificacion de la agencia de Bratman para la filosofia del
derecho se han elaborado sustancialmente. V. Shapiro, S., Legality, The Belknap Press of Harvard
University Press, Cambridge, 2011.
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. Hay cierta estabilidad relativa de la intencion y los planes con el
tiempo. Esto significa que tanto la intencion de una persona como
los planes que tiene para alcanzarla deben ser suficientemente im-
portantes para renunciar a otras posibilidades, algunas de las cuales
también pueden ser importantes para ella. Por ello, la priorizacion
de las preferencias es tan importante en la teoria de la planifica-

cion de la agencia.

Bratman sugiere que planear la accion supone béasicamente establecer
planes de segundo orden o de "orden mas elevado", dentro de los cuales
se pueden "anidar" diversos planes para su consecucion. El plan de orden
mas elevado establece la direccion a lo largo del tiempo y refleja la jerar-
quizacion de las intenciones y preferencias de la persona. Los diversos
planes anidados para implementar el plan o la visién general, pueden
estar abiertos a todo tipo de preferencias y orientaciones, siempre que jun-
tos ayuden a lograr el éxito del plan general. Cuando se tiene que hacer
una eleccion debido a conflictos sobre qué plan anidado es mejor para
alcanzar la intencion general, este plan mas amplio proporciona una
posicion privilegiada desde la que se puede decidir qué planes anidados, y

estados intencionales relacionados, son mejores para actuar que otros.

En funcion de la "teoria de la planificacion" de la agencia humana, puede
formularse una version alternativa de la autonomia que ayude a llenar el
hueco de aquellos que no cumplen los requisitos cognitivos de la version
estandar. Se trata de un grupo que, no obstante, expresa sus intenciones
y tiene planes para alcanzarlas, aun cuando sea con ayuda de terceros.
De hecho, este es uno de los puntos principales de Bratman en su exten-
so trabajo en esta area.** Hacemos planes juntos; nadie es una isla. Todos
dependemos de los demas para ayudarnos a hacer y ejecutar planes que

hagan efectivas nuestras intenciones.

V. Bratman, op. cit.
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Teniendo en cuenta la teoria de la planificacion de la agencia, esta ver-
sion mas inclusiva de la autonomia atn responde a los requisitos basicos
de la version estandar: (i) actuar intencionalmente, (ii) con decisiones
correspondientes que reflejen la comprension y la apreciacion y (iii) la
voluntariedad. Reconoce que todas las personas tienen una intenciona-
lidad que se puede interpretar a lo largo del tiempo, incluidas aquellas
con discapacidades intelectuales, cognitivas, psicosociales o de comuni-
cacion significativas, y que pueden guiar la elaboracion de planes para

hacer efectivas estas intenciones.

Sin embargo, esta alternativa no exigiria que los individuos cumplan
los requisitos dos y tres por si mismas, como en la version estandar, y en los
enfoques dominantes de la capacidad juridica. En su lugar, reconoce
que los planes y las decisiones se pueden tomar con el aporte y el apoyo
de los demas, que pueden interpretar el comportamiento intencional
evidente de la persona como la base para hacer planes y ejecutar las de-

cisiones necesarias.

Lo que motiva la legitimacion para actuar de una persona en el enfoque
de la planificacion son sus intenciones evidentes a lo largo del tiempo.
Con el apoyo de los demas, las personas se dedican a hacer planes para
hacer efectivas esas intenciones, incluida la ejecucion de varios aspectos
de la planificacion financiera o de otro tipo en su nombre. También pueden
hacer que otros ejecuten los planes para hacer efectivas sus intenciones.
En la compra de una casa, el sometimiento a una cirugia o la planifica-
cion de un viaje aéreo o unas vacaciones, las personas involucran a muchos
otros agentes para alcanzar sus intenciones. La teoria de la planificacion
reconoce que si todos esos planes anidados o instrumentales hacen efec-
tivas las intenciones de la persona, los planes, su implementacion y sus
consecuencias pertenecen a la persona. Reflejan y constituyen la legiti-
macion para actuar y la capacidad juridica de la persona. En este contexto,
la funcion de la legitimacion para actuar y de la ley en la proteccion de la

autonomia de las personas es establecer las reglas y los procedimientos
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mediante los cuales (i) se dotara de autoridad a sus planes como reflejos
de sus intenciones, (ii) sus representantes que estan facultados para actuar
en su nombre se designaran y regularan a tal fin, y (iii) su voluntad de

autonomia se salvaguardara en el proceso.

El enfoque de la planificacion de la legitimacion para actuar y la agencia
humana ya opera en la toma de decisiones personales, de atencion médica
y financieras, asi como en varios servicios comunitarios. Las personas
pueden otorgar a terceros poderes notariales para que actien por ellos
bajo determinadas condiciones. Las "voluntades anticipadas" para la aten-
cion médica, incluida la atencion de la salud mental, obtienen cada vez
mayor reconocimiento. La jurisprudencia también esta evolucionando
en esta area, a medida que las practicas de planificacion individualizada
y centrada en la persona, asi como las medidas de apoyo, obtienen mayor
reconocimiento como alternativas validas a la imposicion de la toma de
decisiones por sustitutos. Estas medidas reconocen juridicamente que
las personas pueden mantener su capacidad juridica y ejercer poder sobre
sus decisiones aun cuando necesiten un grado considerable de apoyo

para hacerlo.

Por ejemplo, una decision del Tribunal Superior de Ontario reconocié
que la toma de decisiones con apoyos en un caso se referia en parte a
como obtener consentimiento y tomar decisiones sobre la integracion
a la comunidad de las personas con discapacidades del desarrollo que
pasan de grandes instituciones residenciales a la comunidad. En la deci-
sion, Hackland, J. determiné que bajo las disposiciones de la linea de
accion alternativa de la Ley de Decisiones por Sustitutos —Substitute
Decisions Act— de Ontario, los mecanismos de toma de decisiones con
apoyos para adoptar dichas decisiones podrian reconocerse en la medida
en que el Ministerio de Servicios Comunitarios y Sociales de Ontario ha
establecido principios y procesos de planificacion centrados en la perso-

na para la toma de decisiones, que no exigen que las personas involucradas
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se declaren incapaces o designen sustitutos en la toma de decisiones en su

nombre.?

Sin embargo, estos mecanismos para planear la accion atn no son total-
mente accesibles para las personas con discapacidades mas significativas
debido a una falta de reconocimiento legal. Incluso para las personas con
discapacidades psicosociales que han hecho planes anticipados para hacer
frente a crisis de salud, la autoridad de estos planes o voluntades suele

quedar invalidada en materia de atencion médica y otros contextos.

IV. La alternativa de la "capacidad de tomar decisiones'"
conceptos clave

La version mas inclusiva de la autonomia descrita arriba proporciona la
base para formular una alternativa a los enfoques dominantes para definir
las condiciones para ejercer la capacidad juridica, una que es mas inclusiva
de las personas que no tienen las habilidades cognitivas que la version es-
tandar de autonomia exige. Lana Kerzner y yo nos referimos a este enfoque
en otra parte como el enfoque de capacidad de tomar decisiones de la capa-
cidad juridica,’® y Lana Kerzner aplica un analisis juridico a este enfoque

en su capitulo en este mismo volumen.

Aqui me ocupo de una formulacion sobre como la teoria de la planifica-
cion de la agencia puede servir para eso; es decir, como puede proporcio-
nar una version justificable de autonomia que pueda motivar un enfoque
de capacidad juridica que verdaderamente tenga alcance universal. Dicho
enfoque incluirfa completamente a las personas con importantes disca-

pacidades intelectuales, del desarrollo, cognitivas y psicosociales.

»'V. Court of appeal, Gray vs. Ontario [2006] O] No 266 (Div Ct), parr. 47.
26 Cf. Bach, M. y Kerzner, L., A New Paradigm for Protecting Autonomy and the Right to Self-Determination,
Law Commission of Ontario, Toronto, 2010, pp. 14-15. Disponible en <https://www.lco-cdo.org/

wp-content/uploads/2010/11/disabilities-commissioned-paper-bach-kerzner.pdf>.
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Para ello, exploro tres componentes conceptuales principales:

. capacidades
. actuacion con verdaderas intenciones
. mejor interpretacion posible de la voluntad y las preferencias de

una persona.
1. Capacidades

Amartya Sen desarroll6 el "enfoque de las capacidades" para los princi-
pios de libertad e igualdad. Esto, con el fin de abordar las limitaciones
de las estrategias de desarrollo social y economico que no miden su im-
pacto en las capacidades que las personas necesitan para funcionar en
sus vidas y comunidades en las maneras a las que aspiran, y que resultan
en su bienestar. Su evaluacion es que las estrategias habituales no tie-
nen en cuenta las diversas capacidades humanas. Por consiguiente, dejan
fuera los factores sociales, economicos y ambientales que constituyen la
libertad de una persona para actuar en el mundo y resultan en igualdad
de condiciones con los demas.?” Para abordar esta limitacion, Sen propone
el "enfoque de las capacidades" para conceptualizar y medir la oportuni-
dad y la capacidad humana. Este enfoque tiene cuatro componentes

basicos:

. Lo que las personas desean hacer o ser, a lo que Sen se refiere
como las maneras en que quieren "funcionar" en la sociedad.

. Los medios, o las "capacidades", para lograr estos funcionamientos.

. Las "mercancias" o bienes y servicios, que permiten a una persona

desarrollar y ejercer sus capacidades.

" El concepto de capacidades y su relacion con la igualdad sustantiva se desarrolla en varios traba-
jos publicados de Amartya Sen, entre los que se incluye "Equality of what?", en The Tanner Lectures
on Human Values, University of Utah Press, Salt Lake City,1980; "Rights and Capabilities", en Re-
sources, Values and Development, Harvard University Press, Cambridge, Mass, 1984; y Commodities
and Capabilities, North Holland, Amsterdam, 1985.
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. Los "factores de conversion", es decir, las caracteristicas perso-
nales, sociales y ambientales/ infraestructurales que permiten a una
persona transformar los bienes y servicios disponibles en las capa-

cidades que necesitan para lograr determinadas funciones.

El enfoque de las capacidades de Sen conforma el marco del Indice de
Desarrollo Humano de la ONU, que tiene como punto neuralgico el desa-
rrollo de capacidades. El Informe Anual sobre Desarrollo Humano de la ONU
sigue usando el enfoque de las capacidades como su marco de organi-

zacion y medicion.?®

Si se aplica a la cuestion de las personas a las que se les niega el ejerci-
cio de su capacidad juridica, el enfoque se puede formular para satisfacer
los cuatro elementos bésicos de la version estandar de la autonomia:
(1) actuar intencionalmente, (ii) con decisiones correspondientes que re-
flejen la comprension y la apreciacion y (iii) la voluntariedad. Un enfoque
inclusivo para conceptualizar la capacidad de tomar decisiones funda-
mentaria el reconocimiento de la autonomia de una persona en la primera
dimension de la version; la de actuar intencionalmente. Sin embargo, el
enfoque de las capacidades no exigiria que las personas lleven a cabo los
pasos ii y iil por si mismas, como en la version estandar. En su lugar,
reconoce que los planes y las decisiones se pueden tomar con el aporte
y el apoyo de los demas, que pueden interpretar el comportamiento
intencional evidente de una persona como la base de la "agencia de la
planificacion" y la ejecucion de decisiones de una persona, tal como se
explicaron estos conceptos anteriormente. La implementacion requeri-
ria salvaguardias que garanticen que estos planes y decisiones reflejen
las "verdaderas intenciones" de la persona, como se describe a continua-
cion. De esta forma, las decisiones ejecutadas en virtud de tales acuerdos

podrian superar la prueba de voluntariedad.

V. Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, Report 2016: Human Development for
Everyone, Nueva York, 2016, pp. 1-9.
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En un enfoque de capacidades, los apoyos en la toma de decisiones que
una persona necesita para interpretar y traducir sus intenciones en una
agencia de planificacion y decisiones constituyen los bienes y servicios
necesarios para llevar a cabo los pasos 2 y 3 en el ejercicio de la autono-
mia. El marco de capacidades de Sen incluye "factores de conversion"
que funcionan en el nivel personal, social y ambiental para convertir
dichos bienes y servicios en capacidades verdaderas para ejercer poder
sobre la vida misma. En el caso de la capacidad de tomar decisiones, tal
como se formula aqui, estos factores de conversion podrian elaborarse

de la siguiente manera:

. Caracteristicas personales: incluye la capacidad de una persona
para actuar intencionalmente con vistas a lograr objetivos perso-
nales, cosas, cualidades y relaciones que son importantes para una
persona y que motivan su capacidad de tomar decisiones. La neu-
rociencia, asi como las evidencias de la investigacion cualitativa,
apuntan a las personas hasta con las discapacidades cognitivas mas
significativas que acttian intencional y voluntariamente de mane-

ras coherentes.

. Contexto social: incluye las normas sociales, relaciones y dinamicas
de poder que operan en la vida de una persona, la comunidad y la
sociedad en su conjunto, y que moldean la capacidad para que
sus intenciones y voluntad sean efectivas en el mundo, como las
conclusiones expuestas anteriormente dejan en claro. En la medida
en que una persona tiene un contexto social y relaciones valiosas
que respetan las expresiones intencionales y deliberadas de una per-
sona como la base de la toma de decisiones, y que facilitan los bie-
nes y servicios necesarios para la toma de decisiones, tendra las

posibilidades sociales para ejercer poder sobre sus propias vidas.

. Contexto ambiental: incluye las leyes, politicas, practicas e infraestruc-
tura que permiten a una persona transformar sus caracteristicas

tunicas y contexto social en resultados valiosos o "funcionamientos"
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en este caso, la funcion de ejercer capacidad juridica en la vida de
uno, o de tomar u orientar decisiones con consecuencias juridicas.
Sabemos que las barreras estructurales conspiran para restringir o
denegar a ciertas personas el ejercicio del poder legal sobre sus
vidas a través de mecanismos juridicos, practicas sanitarias y de
servicio comunitario restrictivas, exclusion social, cuidado perso-
nal informal y mal pagado, asi como la insuficiencia de servicios
de emergencia y proteccion de adultos para responder efectiva-
mente de maneras que mejoren y fortalezcan la facultad para tomar
decisiones. Se necesitan ajustes en una variedad de procesos de
toma de decisiones en materia de salud, servicios comunitarios,
contratacion y cuestiones financieras a fin de permitir que las perso-
nas ejerzan plenamente sus derechos legales para tomar decisiones

en esos ambitos.

;Como puede el enfoque de las capacidades reformular la primera con-

dicion de actuar de forma auténoma, con intencion?

2. Actuacion con "verdaderas" intenciones: la base del poder
legal

El concepto de intencionalidad es fundamental en la teoria de la planifi-
cacion de la agencia y la version mas inclusiva de la autonomia en la que
se basa. En su resumen de teorias de lo que se considera como "actos
ante la ley" o lo que ellos definen como "poder legal", Lars Lindahl y
David Reidhav subrayan que es comun la idea de que, lo que motiva la
situacion juridica y el poder de una persona son los comportamientos
especificos reconocidos como la "intencion manifiesta" para lograr cier-
tos resultados.” Su formulacion plantea dos cuestiones clave: ;qué com-

portamientos se consideran manifestaciones de intencion en un régimen

* Cf. Lindahl, L., y Reidhav, D., "Legal Power: The Basic Definition", en Ratio Juris 158 30, num. 2,
2017, p. 168.
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particular?; y, de igual forma, ;quién esta autorizado para reconocerlos
como tal?

En su analisis de regimenes legales, los autores sefialan tres tipos de in-
tencion manifiesta:

. Declaraciones explicitas a través del comportamiento lingtistico
(por ejemplo, "Quiero comprar este o ese bien o servicio"), en tér-
minos que un tercero entiende.

. Comportamiento no lingiiistico que es una declaracion implicita a
través de alguna forma de gesto —por ejemplo, un apreton de
manos o pagar una cuota por un bien o servicio—.

. Lo que los autores llaman una mera manifestacion de intencion, donde
hay accién y comportamiento intencional pero no un mensaje
claro, por lo que puede ser dificil interpretar la situacion juridica
de poder que crea la manifestacion de intencion en tales circuns-

tancias.

En su teoria de poder legal, Lindahl y Reidhav asumen un requisito cogni-
tivo para convertir las manifestaciones de voluntad en resultados legales.
No obstante, su enfoque deja fuera a aquellos que no tienen dichas capa-
cidades. De este modo, necesitamos preguntar si hay alguna posibilidad
en el marco tedrico de los autores para las personas que los demas con-
sideran incapaces de hacer "declaraciones explicitas" suficientes para cons-
tituir una situacion de poder legal, pero que con algunos apoyos y ajustes
pueden ser asistidas para hacerlo. ;Y qué hay de aquellos que solo pue-
den hacer lo que parecen ser "meras manifestaciones", incluso menos que
los "mensajes implicitos", para motivar una situacion de poder legal?
En teoria, ellos también podrian tener una situacion de poder legal si
una de las condiciones para convertir sus manifestaciones de voluntad
en resultados legales fuera un rol reconocido legalmente para los repre-

sentantes que tienen una relacién de conocimiento personal y una relacion
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de confianza con ellos. Hay evidencia abundante de que las personas con
discapacidades cognitivas significativas pueden tener personas de apoyo
que son capaces de interpretar lo que su manifestacion de intencion
podria significar y requerir en una situacion dada. Aquellos con discapa-
cidades significativas, que no pudieron comunicarse de maneras que la
mayoria entiende o hacer todos los planes necesarios para hacer efecti-
vas sus intenciones, atn pueden verse como agentes si las versiones de
sus expresiones como acto intencional, tal como lo atestiguan e interpre-
tan sus personas de apoyo, obtienen validez. En efecto, muchos estudios
de investigacion cualitativa apuntan a ejemplos de personas de apoyo y
redes que interpretan el comportamiento de las personas con discapaci-
dades cognitivas e intelectuales significativas como intencionales y como
la base para guiar la toma de decisiones.’® Por ejemplo, Beamer y Brookes
sugieren que:

El punto de partida no es una prueba de capacidad, sino la pre-
suncion de que todo ser humano se esta comunicando todo el
tiempo y que esta comunicacion incluira preferencias. Las prefe-
rencias se pueden desarrollar en expresiones de eleccion y estas
en decisiones formales. Desde esta perspectiva, cuando alguien
llega a un continuo de capacidad no es ni la mitad de importante
como la cantidad y el tipo de apoyo que obtiene para incorporar
preferencias en las elecciones.”

En estas situaciones, las personas de apoyo usan su entendimiento para
desarrollar los planes necesarios y organizar la toma de decisiones cohe-
rentes con las interpretaciones validas de las manifestaciones de inten-

cion de la persona, y guiadas por estas.

%% Para una perspectiva general de algunos de estos estudios, cf. Johnson, H., Douglas, J., et al., "The
Pearl in the Middle. A Case Study of Social Relationships with an Individual with a Severe Intellectual
Disability", en Journal of Intellectual and Developmental Disability 35, nam. 3, 2010, pp. 175-186.
V. también, Watson J., "Assumptions of decision-making capacity: The role supporter attitudes play
in the realization of article 12 for people with severe or profound intellectual disability", en Laws 5,
nam. 1, 2016. p. 6.

*! Beamer, S., y Brookes, M., "Making Decisions: Best Practice and New Ideas for Supporting People
with High Support Needs to Make Decisions", en Values into Action, Londres, 2001.
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Si las intenciones manifiestas de una persona han de ser un motivo alterna-
tivo para ejercer la capacidad juridica al de la habilidad cognitiva, ;como
sabemos cuales son las verdaderas intenciones de una persona, cuando
sus intenciones manifiestas parecen cambiar o estar en conflicto, o cuan-
do hay una dificultad extrema para interpretarlas como la base para
guiar los planes para hacerlas efectivas? La influencia indebida y la coaccion
son preocupaciones significativas en un contexto en el que una persona
requiere de apoyos significativos para ejercer su capacidad juridica.

La idea de que las verdaderas intenciones de una persona se pueden
interpretar validamente para determinar si una persona acttia volunta-
riamente o bajo coaccion o bajo la debida influencia de terceros esta
claramente establecida en el derecho testamentario. La Corte Suprema
de Columbia Britanica expuso su entendimiento juridico de la influen-
cia indebida y la coaccion en el contexto de la capacidad testamentaria
en el caso Leung vs. Chang de 2013:%

Para poder invalidar una voluntad por motivo de influencia inde-
bida, la parte que afirma debe demostrar que la influencia ejercida
contra el testador constituyo coaccion, de tal modo que el testa-
mento no reflejara las verdaderas intenciones de un testador libre
y no fuera el producto del propio acto del testador.

La influencia indebida debe constituir coaccion a la que el testador
no pudo resistirse y que destruyo su libertad para actuar. Es bien
sabido en las autoridades que si el testador sigue siendo capaz
para actuar libremente, el ejercicio de un asesoramiento impor-
tante o persuasion al testador o un intento de apelar al testador o
el mero deseo del testador de gratificar los deseos de un tercero,
no constituiran influencia indebida.

Esta norma juridica del derecho testamentario podria adaptarse para

interpretar las "verdaderas intenciones" de una persona en el contexto

32 Supreme Court of British Columbia, Leung vs. Chang, 2013 BCSC 976, parr. 35.
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de toma de decisiones de manera mas general. En la misma linea, el
Comité CDPD adopta el principio de que cuando una persona no es capaz
de comunicar directamente su intencion, su capacidad juridica puede sin
embargo protegerse cuando las personas de apoyo en la toma de deci-
siones ofrecen la "mejor interpretacion posible de la voluntad y las prefe-
rencias de la persona dadas las circunstancias".” Este principio se examina
con mas detalle a continuacion.

En resumen, se puede formular una version adecuada del respeto de la
autonomia que no se base en la prueba de habilidades cognitivas para
la toma de decisiones que se aplica tan a menudo de maneras que res-
tringen la capacidad juridica y la autonomia de una persona. Una ver-
sion alternativa todavia fundamenta la autonomia en el ejercicio de la
intencionalidad. Sin embargo, reconoce que las intenciones no son com-
portamientos exclusivamente cognitivos. Pueden ser "manifiestas" de va-
rias maneras, y cuando una persona no tiene las habilidades cognitivas
para hacer plenamente efectivas sus intenciones, la comprension y la apre-
ciacion para hacerlo pueden proporcionarlas las personas de apoyo que
la ayudan a hacer y ejecutar planes diseniados precisamente para eso. El re-
quisito de "voluntariedad" de la version estandar de autonomia se pudo
cumplir en estas situaciones, en la medida en que 1) las interpretaciones
de las intenciones manifiestas de una persona dadas las circunstancias
son tan "verdaderas" y "validas" como sea posible y 2) los planes y la toma
de decisiones que informan de ninguna manera reflejan influencia inde-
bida, coaccion o conflictos de interés por parte de aquellos que ayudan
auna persona a interpretar y traducir sus intenciones como la base de su
agencia de planificacion.

3. Mejor interpretacion posible de la voluntad y las
preferencias

Como se senalo anteriormente, uno de los principales apoyos que esta-
blece un enfoque de capacidad de tomar decisiones es la disposicion del

» Comité CDPD, Observacion General Num 1, art. 12, parr. 21.
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"apoyo interpretativo" por parte de las personas de apoyo para la toma
de decisiones. Este tipo de apoyo se usa cuando la persona no tiene las
capacidades necesarias para tomar decisiones por si misma, incluso con
apoyo y adaptaciones por parte de terceros. Esto incluye la interpreta-
cion de las intenciones, la voluntad y las preferencias de una persona
cuando esta las expresa a través de acciones y comportamientos que a me-
nudo solo pueden comprender las personas de apoyo que conocen bien
a la persona en cuestion. El apoyo interpretativo también implica tradu-
cir la comprension de las intenciones de la persona en los planes y deci-
siones necesarios, asi como tomar las medidas necesarias para que una
persona alcance sus intenciones. Si bien es posible que las personas de
apoyo tengan que hacer muchos planes y tomar decisiones a tal fin, ideal-
mente siempre se basan en su mejor interpretacion de las intenciones de
la persona dadas las circunstancias. No obstante, proporcionar apoyo
interpretativo plantea sus desafios particulares.

En primer lugar, puede ser dificil interpretar el comportamiento de una
persona como una accion intencional, si la persona esta socialmente aislada
sin nadie que la conozca suficientemente bien para discernir sus inten-

ciones manifiestas.

En segundo lugar, las intenciones manifiestas de una persona no siem-
pre proporcionan medidas o instrucciones especificas para las personas
de apoyo. Es posible que una persona con una discapacidad intelectual
significativa no sea capaz de dar consentimiento informado a un tra-
tamiento, pero puede expresar el deseo de liberarse del dolor o malestar
que padece. El apoyo interpretativo en este contexto requiere conec-
tar una intencién general —la de liberarse del dolor— con lo que podrian
ser muchos planes y decisiones para hacerla efectiva.

En tercer lugar, las personas de apoyo tienen un gran margen de discre-
cionalidad para interpretar los deseos de la persona de maneras que po-
drian ponerlas en conflicto de interés con la persona e influir indebidamente

en cualquier plan y decision que se adopte a través de tal acuerdo.
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En cuarto lugar, puede haber situaciones en las que sea dificil interpretar
la expresion de intencion actual de una persona si parece estar en con-
flicto directo con lo que las personas de apoyo hayan observado como ma-
nifestaciones de sus intenciones mas coherentes y a largo plazo. Como
se observo en el caso de los ejemplos anteriores, hay situaciones de tal
conflicto interpretativo en contextos de salud mental, donde una perso-
na parece estar actuando segun intenciones que no corresponden a sus
intereses expresados con anterioridad o al entendimiento que tienen otros

de la situacion especifica.

En quinto lugar, cuando hay mas de una persona de apoyo en la toma de
decisiones, puede haber entre ellas interpretaciones extremadamente
contradictorias sobre el comportamiento intencional de una persona y

los planes y decisiones que se requieren para cumplir sus objetivos.

En sexto lugar, cuando las personas de apoyo en la toma de decisiones
desarrollan planes y ejecutan decisiones con base en la intencién mani-
fiesta de una persona, pero que corren el riesgo de poner a la persona en
una situacion perjudicial, deben tenerse consideraciones adicionales so-
bre el equilibrio entre la dignidad del riesgo de la persona y su protec-

cion contra perjuicios.

Este principio de mejor interpretacion posible de la voluntad y las preferen-
cias identificado en la observacion general del comité sobre el articulo
12 se puede usar para guiar a las personas de apoyo en este tipo de situa-
ciones. El comité introduce este principio como un reemplazo de la prueba
de "interés superior" —best interest—, que considera que "no es una sal-

vaguardia que cumpla con el articulo 12 en relacion con los adultos".**

El principio de "mejor interpretacion posible de la voluntad y las preferen-

cias de una persona" reconoce que puede haber desafios interpretativos

> Ibid., parr. 21.
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cuando las intenciones manifiestas de una persona no son declaraciones
explicitas o incluso instrucciones implicitas. Al mismo tiempo, como se
observa en una comunicacion al Comité CDPD por parte de la Asociacion
Canadiense para la Integracion Comunitaria —ahora Inclusion Canada—,
que formulo y recomendo la inclusion del principio en la observacion

general, siempre hay algunas interpretaciones que son mejores que otras:

Hay y siempre habra situaciones en las que la voluntad y las pre-
ferencias de una persona no puedan interpretarse con algun grado
de certeza, ya sea debido a la ausencia de indicaciones o docu-
mentos de planificacion previa, o porque una persona ha estado
tan aislada y excluida que no tiene a nadie en quien confiar y que
pueda aprender su medio de comunicacion, por lo menos a corto
plazo. Existen sistemas de toma de decisiones por sustitutos para
afrontar este tipo de situaciones, y los Estados partes posiblemente
defenderan su aplicacion dadas sus obligaciones de proteger a las

personas vulnerables.

Al reconocer la realidad de dichas situaciones, recomendamos
que la Observacion general fomente la idea de la "mejor interpre-
tacion posible de la voluntad y las preferencias" para sustituir la
aplicacion de la prueba de interés superior en estas situaciones.
Dicha prueba reconoceria que la voluntad y las preferencias no
siempre pueden interpretarse con certeza, pero que siempre hay

mejores interpretaciones que otras.”

Este principio es otro elemento basico para permitir que sean las intencio-
nes manifiestas de una persona las que motiven su poder legal y ejercicio
de capacidad juridica. La aplicacion del principio en los tipos de situa-
ciones descritas anteriormente requeriria orientaciéon y salvaguardias

para garantizar: que una interpretacion sea justificable —es decir, que

V. Canadian Association for Community Living, "Response to Draft General Comment No. 1 on
Article 12, UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities", Toronto: 2014, Disponible en
<https://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/DGCATrticles12And9.aspx>.
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hay evidencia clara que corresponde a las intenciones expresadas por
una persona—; que se trata de la "mejor" interpretacion posible de la
voluntad y las preferencias de una persona dadas las circunstancias; que
las decisiones adoptadas conforme a dicha interpretacion no violarian
los derechos de la persona; y que no constituye ninguna forma de in-
fluencia indebida, coaccion o conflicto de interés por parte de las perso-

nas de apoyo.

4. Formulacion del enfoque de capacidad de toma de
decisiones

Los componentes de un enfoque de capacidades presentados anterior-
mente se pueden integrar en un marco inclusivo para la capacidad de
tomar decisiones, que reconoce que una persona tiene capacidad deci-
soria para ejercer su capacidad juridica cuando:

A, Manifiesta sus verdaderas intenciones que reflejan su voluntad y
preferencias tal como han de entenderse para aplicarse dadas las

circunstancias.

B. La comprension de la informacion pertinente para tomar una de-
cision y la apreciacion de las consecuencias razonablemente pre-
visibles de una decision o falta de decision para actuar segtn las
intenciones, los derechos, la voluntad y las preferencias verdade-
ras y manifiestas de la persona se logra ya sea a través de:

a. La persona misma con apoyo en la toma de decisiones, se-

gln sea necesario; o

b. El apoyo en la toma de decisiones proporcionado por terce-
ros que brindan los apoyos interpretativos y de otro tipo
necesarios para hacer planes y ejecutar las decisiones que
dan efecto juridico a las verdaderas intenciones manifiestas

de la persona dadas las circunstancias.
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C.  Cuando sea necesario en un caso particular para garantizar el ejer-
cicio de la capacidad juridica en igualdad de condiciones con los
demas, se proporcionan ajustes razonables para las maneras en que
una persona manifiesta verdadera intencion y toma decisiones lega-
les, incluidos los apoyos y los ajustes para los procesos de toma de

decisiones que puedan ser necesarios a tal efecto.

Basandose en la de la planificacion de la agencia y la version revisada del
principio del respeto de autonomia tal como se describi6 arriba, la l6gica
de la alternativa de capacidad de tomar decisiones a los enfoques domi-

nantes de la capacidad juridica podria formularse de la siguiente manera:

. Una persona (P) es capaz de ejercer capacidad juridica en un asun-

to particular (A) cuando:

0 P ha manifestado directamente, o se le puede atribuir razo-
nablemente a través del apoyo interpretativo, una verdadera
intencion que puede servir de base para el razonamiento y
la planificacion que se necesitan para ejecutar dicha inten-

cion en A.

0 En caso necesario, P tiene acceso a formas de apoyo en la
toma de decisiones que son suficientes para traducir dicha

intencion en un plan de accion ejecutable respecto de A.

0 Cuando sea preciso, P tiene acceso a esas formas de ajustes
razonables que se requieren para ejecutar el plan de accion

que tiene por base la intencion manifiesta de P*°

%6 El profesor Wayne Martin, de la Universidad de Essex, proporcioné sugerencias y comentarios
criticos y utiles al llegar a la formulacion de este resumen de un enfoque de capacidades para definir
las condiciones para reconocer y disfrutar la capacidad juridica como una alternativa a la version
predominante de "capacidad mental" como su condicién necesaria y suficiente.



114 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

El reconocimiento de la capacidad de tomar decisiones, tal como se formula
arriba, como la base para gozar del derecho de ejercer la capacidad juri-
dica, es un enfoque universal e inclusivo de la capacidad juridica. Articu-
lado dentro del modelo de derechos humanos y sociales de las personas
con discapacidad en el que se basa la CDPD, este enfoque reconoce que
las barreras que afronta una persona en la participacion social y econo-
mica, incluido su ejercicio de capacidad juridica, no se centran en su
conformacion genética, fisica o mental. En su lugar, las barreras sociales,
legales, actitudinales, fisicas y de otro tipo debilitan su condicion de
igualdad, dignidad y derechos humanos.?’

V. Conclusiones

En este capitulo se examinaron de forma critica los supuestos subyacen-
tes a la version de autonomia en la que se basan los enfoques dominantes
de la capacidad juridica. La version estandar sefiala que un agente auto-
nomo es aquel que actta: "(1) intencionalmente, (2) con entendimien-
to y (3) sin controlar las influencias que determinan su accion".” Si se
interpreta, como suele ser el caso, que una persona debe superar las tres
pruebas por si misma para que se le considere auténoma, esta version
pone sistematicamente en desventaja a las personas con discapacidades
intelectuales, cognitivas y psicosociales. El corolario es que su capacidad
juridica puede verse restringida por este motivo.

En este capitulo se reconstruyd como comprender y aplicar esta version
de una manera mas inclusiva. Basandose en el enfoque de las capacidades

3" Theresia Degener, la presidenta actual del Comité CDPD, distingue entre un modelo "social" y
uno de "derechos humanos", pero reconoce que la formulacion inicial de la CDPD se basaba en un
modelo social. Un enfoque de derechos humanos, sugiere Degener, supera las limitaciones de la
logica de un modelo social, que suele centrarse en demostrar como una version biomédica de la dis-
capacidad pasa por alto los factores sociales criticos que establecen la desventaja de las personas con
discapacidad. Un enfoque de derechos humanos de la discapacidad comienza con supuestos basi-
cos de que las personas son esencialmente iguales en cuanto a dignidad humana y merecimiento de
respeto, y que una "discapacidad", definida desde el punto de vista biomédico, debe considerarse
como algo "que pertenece a la humanidad y, por lo tanto, debe valorarse como parte de la variacion
humana". V. Degener, T., "Disability in a Human Rights Context", en Laws 5, nam. 3, 2016.

% (f. Beauchamp y Childress, op. cit., p. 59.
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de Amartya Sen, sugiere que la capacidad universal de "tener intencio-
nes", que es la base del poder legal, se comparte universalmente aun
cuando interpretar las intenciones de otros pueda ser desafiante cuando
se comunican de maneras que la mayoria de las personas no pueden com-
prender. El enfoque de las capacidades sugiere que los otros dos pasos
para ser autéonomos pueden ser llevados a cabo ya sea por uno mismo o
con el apoyo de los demas. En este sentido, la capacidad de tomar deci-
siones se puede constituir en forma universal, siempre y cuando las per-
sonas tengan acceso a los apoyos que puedan requerir a tal fin.

Uno de los principales problemas al constituir la capacidad de tomar deci-
siones de las personas con discapacidades mas significativas es proteger
el acceso necesario al "apoyo interpretativo" adecuado. Esto es particu-
larmente importante cuando una persona puede tener dificultades para
comunicarse o estar en situaciones de las que otros no tienen conocimiento
personal o no tienen una relacion de confianza con la persona en cues-
tion para comprender y traducir sus intenciones manifiestas a terceros,
o cuando la voluntad y las preferencias expresadas por la persona parecen
fluctuar de maneras que son dificiles de entender para otros o que pare-
cen contradictorias.

Este principio de "mejor interpretacion posible de la voluntad y las pre-
ferencias dadas las circunstancias" fue adoptado por el Comité CDPD
para guiar la prestacion de apoyo en esas situaciones. Reconoce que algu-
nas interpretaciones de las personas de apoyo en la toma de decisiones
son mejores que otras. El articulo sugiere que el principio de "actuar con
verdaderas intenciones", que se articula en el derecho testamentario es
una guia normativa util para llegar a la mejor interpretacion posible de la
voluntad y las preferencias. Asume que las intenciones "verdaderas" o
"las mas verdaderas" si existen. Aunque quiza no puedan determinarse
con absoluta certeza —;es alguna vez el caso al interpretar las intenciones
de otra persona? — plantear la pregunta sobre cudles son las verdaderas
intenciones de una persona a la luz de las circunstancias requiere de un
analisis de las condiciones o la influencia indebida o coaccion que po-
drian influir en su expresion.
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Traducir la intencion de una persona en una capacidad real para tomar
decisiones requiere que los "planes" de dicha persona, los cuales se de-
sarrollan con apoyo de terceros, se tengan en cuenta al crear relaciones
juridicas, modificarlas o ponerles fin. Una teoria de la planificacion de la
legitimacion para actuar sugiere que sin el reconocimiento legal de los
planes de una persona, y de la toma de decisiones con apoyos y otros pro-
cesos que conlleva hacer esos planes, la persona no gozara de capacidad
juridica. Mientras que la agencia de la planificacion de las personas con
discapacidades intelectuales, cognitivas y psicosociales tiene cada vez ma-
yor reconocimiento a través de politicas y programas que fomentan los
enfoques de planificacion centrados en la persona, estos atn no se consi-
deran, en su mayor parte, como la base para reconocer la legitimacion
para actuar de la persona. Este articulo destaca la jurisprudencia anterior
en Canada, que reconoce la toma de decisiones con apoyos para las perso-
nas con discapacidades intelectuales significativas partiendo de que habria
un proceso valido de planificacion centrado en la persona. Este enten-
dimiento juridico senala una promesa para el reconocimiento de un enfo-

que mas universal de la capacidad de tomar decisiones.

Por ultimo, para que la capacidad de tomar decisiones sea una base para
que las personas ejerzan su capacidad juridica y logren poder legal sobre
sus propias vidas, las otras partes de aquellas relaciones juridicas que in-
tentan crear, modificar o terminar deben adaptarse a sus necesidades de
apoyo en la toma de decisiones. La CDPD reconoce la obligacion de garan-
tizar que se proporcionen ajustes razonables a las personas con disca-
pacidad para ejercer y disfrutar todos los derechos reconocidos en la

convencion, incluido el derecho a la capacidad juridica.

El reconocimiento del derecho universal a la capacidad juridica en la CDPD
entrana la gran promesa de establecer las condiciones para la inclusion,
participacion y plena ciudadania de las personas con discapacidad, inclui-
das aquellas con las discapacidades del desarrollo, cognitivas y psicosociales

mas significativas. Hay una via hacia la capacidad juridica universal. Sin
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embargo, se necesita un liderazgo significativo para reconstruir los mar-
cos legales, politicos y practicos para sentar las bases de su realizacion y
ejercicio, especialmente para aquellos con discapacidades mas significa-
tivas. Hasta entonces, las personas con discapacidades intelectuales, del
desarrollo, cognitivas y psicosociales significativas no podran tener la mis-
ma condicion de ciudadanos y tener garantizado el mismo poder sobre
sus propias vidas.
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To love, to derive joy from life, to learn the wonder of being: these
are, I offer; the apotheosis of a good life, one that everyone can
achieve —and that, perhaps, even a philosopher can appreciate.’

I. Introduccion

Eligual reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con dis-
capacidad intelectual, cognitiva y psicosocial constituye una materia cuya
relevancia normativa en el campo de la filosofia politica y moral, asi como
en el de la dogmatica juridica, resulta marginal, no especialmente rele-
vante. Quizas esto se deba, en parte, a que tanto la filosofia politica o
moral de raigambre liberal, como el derecho construido en torno a esta,
han solido prescindir de la incomoda presencia de la vulnerabilidad y la
dependencia, asi como de la funcion capital que desempenan las relacio-
nes interpersonales para el ejercicio de la autonomia individual. Asi,
mientras dichas categorias parecen quedar "relegadas" a campos precisos
—y mas bien marginales o secundarios en el gran escenario de la dogma-

tica juridica, como el del derecho de familia o el derecho laboral—, el

! Kittay, E. E, Learning from My Daughter. The Value and Care of Disabled Minds, Oxford University
Press, Nueva York, 2019, p. 54.
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derecho privado habita un espacio de, a lo menos, tension con ellas.
Asi, mientras se abren debates dogmaticos y se crean nuevos marcos nor-
mativos que dinamizan la relacién entre derecho privado y derechos fun-
damentales —por ejemplo, en materia de no discriminacion, privacidad
0 acceso a la informacion—, se mantienen vivas e incuestionadas otras

instituciones juridicas. Tal es el caso de la capacidad juridica.

Mi impresion, sin embargo, es que el estudio de la capacidad juridica
—y, especialmente, aquella concepcion especifica sobre esta que es desa-
rrollada en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (CDPD)— no es un asunto marginal, de "nicho". El modelo
de igual reconocimiento de la capacidad juridica de todas las personas
—asi como el establecimiento de un sistema de apoyo a la toma de deci-
siones, incluidas las necesarias salvaguardias para su ejercicio— no es un
"caso irrelevante" para las teorias de la justicia ni para el derecho. Es, mas
bien, un caso dificil: un caso que desafia sus dogmas normativos y juridi-
cos. Como tal, el estudio de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial nos puede permitir me-
jorar la filosofia y el derecho. No menos importantemente, una mejor
comprension de la idea de capacidad juridica nos puede ayudar a recons-
truir nuestra concepcion de la justicia y las instituciones legales derivadas
de ella, de una forma que sea pertinente, también, para personas concre-

tas y cuyas vidas humanas merecen igual respeto y consideracion.

Este trabajo es un intento exploratorio y general por localizar el derecho
al igual reconocimiento de la capacidad juridica y los sistemas de apoyos
a la toma de decisiones, con base en determinados supuestos especifi-
cos sobre la persona humana, las capacidades y la vulnerabilidad. Tales
supuestos —o enfoques— permiten concebir la idea de autonomia per-
sonal en términos "relacionales". Y desde ahi, entender el papel central
que desempenan la eliminacion de barreras legales para el respeto de los
derechos, la voluntad y las preferencias de las personas con una discapaci-

dad intelectual, cognitiva o psicosocial, por un lado, asi como el disefio



Persona, vulnerabilidad y capacidad juridica 123

e implementacion de un sistema de apoyos a la toma de decisiones, con

salvaguardias que protejan frente a los abusos, por el otro.
II. Persona

Nuestra concepcion de persona afecta profundamente los tipos de dere-
chos morales y legales que, como consecuencia de tal concepcion, reco-
nocemos a los seres humanos.? Dicha concepcion de persona —al menos
respecto de adultos— parece fundarse en ciertas caracteristicas morales
y mentales esenciales: nuestra independencia, nuestra capacidad para
formular juicios racionales completos y nuestra autonomia moral.’? Este
supuesto fundamental de la teoria de los derechos, fuertemente presente
en la teoria politica contractual clasica y moderna, presupone un elevado
grado de racionalidad de parte de quienes participan de la negociacion
de los términos fundamentales de la justicia politica. La idea dominante del
contractualismo es que los principios de justicia son autoescogidos por
actores racionales, independientes y fisica y mentalmente capaces. Estos
sujetos, que contratan entre ellos para la cooperacion social, lo hacen
bien desde una perspectiva de mutuo autointerés® o bien desde el respeto

de dichos contratantes como fines en si mismos.’

Asi, por ejemplo, la justicia como equidad presupone una cierta concep-
cion de la persona segun la cual los agentes morales son independientes de
sus intereses, atributos y preferencias particulares, capaces de distanciar-
se de ellos para revisarlos, valorarlos y modificarlos.® Pero esta concep-
cion politica de la justicia exhibe dos limitaciones importantes. La primera

es suponer que los individuos que forman parte de las definiciones sobre

2 Cf. Espejo Yaksic, N., "Introduccion: Persona, Autonomia y Capacidad”, en N. Espejo Yaksic y
E Lathrop Gomez (coords. y eds.), Discapacidad Intelectual y Derecho, Thomson Reuters, Santiago de
Chile, 2019, pp. 1-21.

* Cf. Sevenhuijsen, S., "Too Good to be True?", en Focaal, vol. 34, 1999, p. 207.

* V. Gauthier, D., Morals by Agreement, Oxford University Press, Oxford, 1986.

> Rawls, J., A Theory of Justice, Harvard University Press, Cambridge, 1971.

° Cf. ibid., p. 561.



124 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

la justicia —y los derechos fundamentales que se derivan de esta— son
mas o menos iguales en poderes y capacidades. La segunda es que la idea
del beneficio mutuo para optar por la cooperacion presupone que las
personas definen los términos de la justicia en la medida en que esperan

obtener algo de ella.

Esa imagen de la cooperacion va ligada a un supuesto basal: que las perso-
nas poseen unas capacidades productivas "normales". Como se pregunta
Rawls: ";Cual es la concepcion mas apropiada de justicia para especificar
los términos de la cooperacion social entre ciudadanos considerados
como libres e iguales, y como normales y miembros plenamente cooperan-

tes a lo largo de una vida completa?".”

Como resulta facil de advertir, esta forma de plantear el problema de la
justicia torna dicha empresa normativa en una cuestion pertinente para
cierto tipo de personas: personas racionales y razonables, que tienen
la capacidad de revisar y alterar su propia concepcion de la vida buena, si
es que asi lo desean. Y es que, como precisa el mismo Rawls, mientras
los ciudadanos no tienen las mismas (iguales) capacidades: "ellos si tie-
nen, al menos en un grado esencial minimo, las capacidades morales,
intelectuales y fisicas que les permiten cooperar completamente como

miembros de la sociedad durante toda su vida".®

El resultado de esta operacion tedrica es que quienes no se acomoden a
esa concepcion de persona no se cuentan entre las personas para las
cuales —y en reciprocidad con las cuales— se estructuran las institucio-
nes basicas de la sociedad. Al concebir la idea de persona de esta forma,
simplemente se omite de la discusion respecto de las elecciones politicas

basicas a aquellas necesidades y dependencias que los seres humanos

" Rawls, J., Political Liberalism, Columbia University Press, Nueva York, 1996 p. 20. El énfasis es
mio.

8 1bid., pp. 20, 21 y 183. El énfasis es mio.
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pueden experimentar, tanto fisica como mentalmente, de forma tempo-

ral o permanente.’

En otras palabras, la exclusion de las personas con discapacidad fisica o
intelectual de la teoria contractual resulta de un requisito de homogenei-
dad: solo determinadas personas, que comparten mas o menos las mismas
capacidades, son competentes para formar parte en el contrato social.'®
De esta forma, las propiedades necesarias para formar parte del proceso de
negociacion del contrato social que determinara las reglas que gobiernen
los acuerdos sociales resultan, a su vez, influenciadas por el grupo social
dominante. En otras palabras, estas exigencias de homogeneidad cues-
tionan la legitimidad de ciertas personas como "legitimos participantes",
desvian la atencion de las ideas y experiencias propias de estos sujetos y
atenuan el valor de lograr acuerdos mutuos con ellos.'!

1. Capacidades

Para que una teoria de la justicia y los derechos sea pertinente para las
personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial, esta debe
garantizar dos principios fundamentales y concurrentes: a) un trato igua-
litario —respeto—, que reconozca su inalienable capacidad para ejercer
sus derechos y acceder a las mismas oportunidades que habilitan el disefio
de una vida que pueda ser llamada "propia", y b) el acceso a una red de
apoyos permanentes —y cuidados, en aquellos casos en que sea necesa-
rio— que les permitan conseguir el nivel de vida que desean y sirvan de
soporte para la toma de sus decisiones personales. Mientras la idea y el rol
de los apoyos —y cuidados— para el ejercicio de la autonomia personal
seran precisados mas adelante en este texto, me interesa aqui detenerme
en el primero de estos dos principios: el igual respeto del desarrollo de

V. Nussbaum, M. C., Frontiers of Justice. Disability, Nationality, Species Membership, The Belknap
Press of Harvard University Press, Cambridge, Mass., London, England, 2006.

' Francis, L. y Silvers, A., "Justice through Trust: Disability and the ‘Outlier Problem’ in Social
Contract Theory", en Ethics, vol. 116, nam. 1, 2005, p. 46.

" Cf. ibid., p. 41.
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una vida propia, con independencia de que una persona se encuentre en

situacion de discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial.

El reconocimiento y la promocién de la habilidad de todo ser humano
para "florecer", esto es, vivir una vida plena, sean cuales sean las circuns-
tancias sociales, culturales, economicas, ambientales, fisicas, intelec-
tuales, cognitivas o psicosociales en las que se encuentre, es un fin en si
mismo. Sin embargo, una concepcion excluyente de persona como supues-
to ontologico de la construccion de una teoria de la justicia y los derechos
afecta la posibilidad de contar con una teoria de justicia efectivamente
"universal". Una mejor manera de buscar solucion a este problema puede
ser entender la idea de persona en relacion con la dignidad humana, y esta
ultima, en correspondencia con las capacidades: las circunstancias propi-
cias en las que ciertas habilidades nos predisponen a lo que queremos,
las cuales dependen no solo de las gestiones que realice el individuo como
agente de su propio destino, sino también de las relaciones en las que

desarrolla su vida.'?

El enfoque de las capacidades argumenta que las cuestiones de justicia
no deben resolverse considerando los bienes o recursos que poseen las
personas, sino "lo que la gente es realmente capaz de hacer y de ser"."”’
En otras palabras, la justicia requiere mas que dar a las personas una
cantidad igual de bienes o recursos; requiere dar a las personas las mis-
mas capacidades para funcionar de ciertas maneras humanas clave y pre-
guntar qué necesitan ellas para vivir una vida que sea "merecedora de la
dignidad del ser humano".'* En este orden de ideas, el que alguien tenga
la capacidad de lograr cierto hacer o ser depende de los llamados "facto-

res de conversion": el grado en que una persona puede transformar un

12 Nussbaum, M. C., "Aristotle on Human Nature and the Foundations of Ethics", en J. E. G. Altham
y Ross Harrison (eds.), en World Mind, and Ethics: Essays on the Philosophy of Bernard Williams,
Cambridge University Press, Cambridge, 1995, pp. 86-131.

1 Nussbaum, M. C., Frontiers of Justice... cit., p. 70.

1 1d.
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recurso en un funcionamiento." Por ello, en la medida en que los gobier-
nos o sociedades no garantizan a sus miembros un nivel minimo de
capacidad para funcionar en ciertas areas basicas, dichos gobiernos y socie-

dades son injustos.

Este enfoque sobre la justicia y las capacidades genera consecuencias
directas —y profundas— respecto de las personas con discapacidades inte-
lectuales, cognitivas o psicosociales. Como sugiere Michael Bach en esta
misma obra, en la medida en que una persona tiene un contexto social
y relaciones valiosas que respetan las expresiones intencionales y delibe-
radas de una persona como la base de la toma de sus decisiones —y que
facilitan los bienes y servicios necesarios para la toma de dichas decisio-
nes—, esa persona tendra las posibilidades sociales para ejercer poder
sobre su propia vida. La idea misma de "apoyos al ejercicio de la capa-
cidad juridica" se orienta a facilitar una mejor comprension del papel
que desempenan personas distintas al agente individual de una determi-
nada decision, en el proceso mismo de decidir. Es a través de tales apoyos
que una persona transforma un bien abstracto —como el igual derecho
a la capacidad juridica— en un funcionamiento concreto —la toma de

decisiones—.
2. Discapacidades severas

Mientras un enfoque basado en las capacidades parece conectar de for-
ma bastante clara con la idea de "apoyos a la toma de decisiones", también
es cierto que dicho acercamiento posee desafios especificos tratandose
de personas con algun tipo de discapacidad intelectual, cognitiva o psico-
social severa.’® Y es que, a pesar de la existencia de cuidados a su favor,

una persona con una discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial

1> Sen, Amartya, Inequality Re-examined, Clarendon Press, Oxford, 1992, pp. 19-21, 26-30 y 37-38.
19 Sobre las discapacidades severas y las teorias de la justicia, V,, en particular, el interesante trabajo
de Beaudry, J. S., The Disabled Contract. Severe Intellectual Disability, Justice and Morality, Cambridge
University Press, 2021.
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severa no conseguira nunca el mismo nivel de "florecimiento humano" o
"funcionamientos" —capacidad real— que el de la mayoria de la pobla-
cion. A diferencia de la mayoria de nosotros, una persona con una dis-
capacidad severa no participara de la vida politica en plenitud, no formara
voluntariamente una familia propia, no leera ni escribira, no podra de-
dicar su vida al cultivo de las artes ni participara en debates morales o
éticos. Sin embargo, esta no es razon suficiente para abandonar nuestra
posicion. A pesar de dichas restricciones, la vida de una persona con
una discapacidad severa es, también, una vida humana. En particular, la
vida de estas personas puede ser también "ricamente humana y estar
llena de dignidad".'” En otras palabras, del hecho de que una persona no
sea apta de ejercer —por si sola— una o varias capacidades no se sigue
que dicha persona no pueda, también, "florecer" o vivir una vida verda-

deramente humana.'®

En este orden de ideas, el cuidado —care— ejercido en relacion con una
persona con alguna discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial se-
vera puede ser entendido como una herramienta que no solo facilita la
satisfaccion de necesidades basicas, tales como alimentarse, vestirse o reci-
bir un tratamiento médico. En un sentido normativo pleno, el cuidado se
orienta hacia la promocion de la habilidad individual para florecer como
ser humano. Y es dicha concepcion de la persona humana la que guia al
cuidador, quien, en una dialéctica entre dignidad y cuidado, hace que
el cuidado confiera y reconozca, a la vez, la dignidad del otro." Es decir, no
hay cuidado sin respeto y este implica aceptar que aquello que la mayoria
podria querer en un determinado caso no es necesariamente aquello que

un sujeto considerado en su particularidad querra para si mismo.? Por

' Kittay, E. F, "Equality, Dignity and Disability", en M. Lyons, y E Waldron (eds), Perspectives on
Equality, Liffey Press, Dublin, 2005, p. 95.

'8 Sobre la precision de esta cuestion en el contexto de la teoria objetiva de las capacidades humanas
de Martha Nussbaum, cf., Nussbaum, M., "Human Dignity and Political Entitlements", en The
President’s Council on Bioethics, Washington, DC., 2008.

¥ Kittay, E. E, Learning from my daughter... cit., p. 23.

2 Cf. Herring, J., Caring and the Law, Hart Publishing, Oxford and Portland, Oregon, 2013, p. 18.
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ello, si los cuidadores de una persona con altos niveles de dependencia
adoptan la autonomia como una construccion relacional —a través de
una actitud abierta, activa y reflexiva— y tienen mas acceso al cono-
cimiento sobre la comunicacion y como identificar las necesidades de
cuidado, ello conducira a una mejor identificacion de las expectativas

por autonomia de la persona cuidada.”'

Lo dicho anteriormente posee un correlato claro en materia de capacidad
juridica. Cuando la voluntad de una persona con alguna discapacidad inte-
lectual, cognitiva o psicosocial severa se externaliza por medio de otra
persona —quien actta "en su nombre"—, dicha externalizaciéon puede
operar de dos formas. Por un lado, puede llevarse a cabo de una forma
"tutelar", es decir, actuando segin lo que se estime que opera a favor del
bienestar de la persona sustituida en su voluntad. Es lo que ocurre, gene-
ralmente, en el sistema tradicional de la interdiccion civil de una perso-
na, con las negativas consecuencias asociadas a dicha institucion legal.?
Por otro lado, sin embargo, dicho apoyo puede ser llevado a cabo de
forma que tal que se respete la dignidad de la persona con discapacidad.
Y ello se manifiesta concretamente a través del mandato de actuar con
base en la "mejor interpretacion de la voluntad y las preferencias" > de la

persona con una discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial severa.**

! Stefansdottir, G., et al., "Autonomy and People with Intellectual Disabilities Who Require More
Intensive Support", en Scandinavian Journal of Disability Research, vol. 20, num. 1, 2018, pp. 162-171;
Bekkema, N.; De Veer, A. J. E.; Hertogh, C. M. P M.; y Francke, A. L., "Respecting autonomy in the
end-of-life care of people with intellectual disabilities: a qualitative multiple-case study", en Journal
of Intellectual Disability Research, vol. 58, num. 4, 2014, pp. 368-380.

2 (f., Corte Europea de Derechos Humanos —CEDH—, Salontaji-Drobnjak vs. Serbia, Application
N° 36500/06, judgment of 13 October 2009, parr. 144; X & Y vs. Croatia, Application N° 5193/09,
judgment of 3 November 2011, parr. 84 y; D. D. vs. Lithuania, Application N° 13469/06, judgment
of 14 February 2012; y Suprema Corte de Justicia de la Nacion de México —SCJN—, Primera Sala,
Amparo en Revision 1368/2015, 13 de marzo de 2019, parr. 34.

» Carney, T., Then, S., Bigby, C., Wiesel, 1., Douglas, J. y Smith, E., "Realising ‘will, preferences and
rights’: reconciling differences on best practice support for decision-making?", en Griffith Law Review,
vol. 28, num. 4,2019, pp. 357-379.

** Tomese en cuenta, en este sentido, la forma en que la SCJN resignifica la figura del tutor de la
persona con discapacidad al senalar: " [el tutor] tiene como funcion asistirle en la toma de decisiones
correspondientes, pero no podrd sustituir su voluntad, |...] el estado de interdiccion debera concebir-
se como una institucion de asistencia para que la persona tome sus propias decisiones, mismas que
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De ese modo, el cuidado podra integrar, a la vez, proteccion y autono-
mia, diluyendo la falsa dicotomia entre los cuidados y el respeto por los

derechos.”®
I11. Vulnerabilidad

Nuestros sistemas juridicos actuales, asi como los derechos legales que
de ellos se derivan, se orientan fuertemente hacia la proteccién de los
individuos frente a toda forma indebida de interferencia y el respeto
hacia la libertad del sujeto en la eleccion de aquellos fines que dan sen-
tido al proyecto de vida escogido.?® En este marco, el derecho presupone
que las personas son sujetos independientes, racionales y razonables, autoin-
teresados y que, como adultos, acttian en conformidad con su autonomia
individual.?” Mas especificamente, el derecho presupone que las perso-
nas pueden ejercer su autonomia, en la medida en que demuestren su
capacidad mental. Esta idea de "capacidad mental" se construye, a su vez,
sobre la base de una intuicion simple: los seres humanos debemos exhibir
un cierto nivel de competencia para la adopcion de decisiones, de modo
tal que estas puedan ser "respetadas". Entre otros aspectos, ello implica
que la persona sea capaz de tomar una decision por si misma, lo que no
se dara si: (i) la persona en cuestion no entiende la informacion relevante
para la decision, (ii) no puede retener dicha informacion, (iii) no puede

usar o "sopesar" esa informacion como parte de un proceso de toma

deberan respetarse incluso cuando puedan considerarse no acertadas [...] el modelo de apoyo no
se basa en la sabiduria para la adopcion de las decisiones, sino simplemente en la libertad de las
personas para realizarlas y asumirlas, puesto que la libertad de tomar las propias decisiones for-
ma parte del nucleo de cuestiones ligadas inextricablemente al respeto de la dignidad inherente y la
autonomia individual y la independencia de las personas —SCJN, Primera Sala, Amparo Directo en
Revision 2805/2014,14 de enero de 2015, parr. 42—.

» "El cuidado que no se administra de forma tal de poder preservar y respetar la dignidad de una
persona no es un cuidado que la mayoria de nosotros desearia. De hecho, es una forma de cuidado
que tememos |...] no es cuidado en absoluto." Kittay, E. E, Learning from my daughter... cit., p. 211.
20 Si bien es cierto que muchos sistemas constitucionales protegen mas que libertad individual, el
papel predominante que desempena este principio y derecho constituye una constante central de la gran
mayoria de los sistemas legales occidentales.

" Herring, J., Vulnerable Adults and the Law, Oxford University Press, Oxford, 2016, p. 18.
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de decision o (iv) no puede comunicar su decision, sea a través del ha-
bla, el uso de lenguaje de senias u otra forma.*®

Asi, quienes se encuentran fuera de este paradigma de normalidad o capa-
cidad mental son normalmente descritos como "vulnerables", esto es,
personas que a) carecen de la capacidad de velar, por si mismas, por sus
propios intereses y necesidades o b) se encuentran insuficientemente
equipadas de las habilidades para resistir interferencias externas o impul-
sos irracionales que amenacen su propio bienestar.?” En este orden de ideas,
mientras la independencia y la autosuficiencia son consideradas como
ideales deseables, la dependencia y la vulnerabilidad se nos presentan
como algo que debiera ser evitado. Aquellas personas que carecen de las
capacidades y habilidades para velar, por si mismas, de su autonomia y
libertad individual son identificadas como vulnerables. Su percibida
vulnerabilidad las marca como "menos", "imperfectas", "fuera de la nor-
malidad" y las ubica de alguna forma fuera de la proteccion del contrato
social, tal y como este es aplicado a otras personas. Al operar de esta
forma, aquellas y aquellos calificados como vulnerables resultan objeto
de monitoreo, supervision y regulacion, tal y como ocurre en el caso de
las respuestas diseniadas por el Estado para las denominadas poblaciones
vulnerables, tales como las o los "jévenes en riesgo social", aquellos que son
"dependientes del estado de bienestar" o "las personas con discapacidad".*

1. Universalidad

El rechazo a la idea de vulnerabilidad —asi como la dependencia que

genera en relacién con otros— es entendible. Histéricamente, muchos

% En este sentido, V, por ejemplo, Mental Capacity Act 2005 (England and Wales), s. 2(4), y Assisted
Decision-Making (Capacity) Act 2015 (Ireland), s. 3.

# Bedford, Daniel, "Introduction: Vulnerability refigured", en Daniel Bedford y Jonathan Herring,
Embracing vulnerability. The challenges and implications for Law, Routledge, Londres, y Nueva York,
2020, p. 1.

** Fineman, M. A., "Equality; Autonomy, and the Vulnerable Subject in Law and Politics", en M. A.
Fineman y A. Grear (eds.), Vulnerability. Reflections on a New Ethical Foundation for Law and Politics,
2013, p. 16.
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grupos han luchado por el pleno reconocimiento de sus derechos en
oposicion al estigmatizante estatus de la dependencia. La dependencia
de las mujeres respecto de los hombres —en cuanto restriccion interna-
lizada por las primeras—,*! la dependencia opresiva de ninas y ninos y
derivada del ejercicio de los "derechos de control" ejercido por sus pro-
genitores,* la emancipacion de la "inevitable dependencia de las personas
con discapacidad" y la contranarrativa de una vida independiente® dan

cuenta de este entendible escepticismo.

Sin embargo, hay otras formas posibles de entender y responder frente a
la vulnerabilidad y la dependencia. Focalizar el analisis sobre la vulnera-
bilidad en determinadas poblaciones induce a un grave error: creer que
algunos de nosotros no somos vulnerables o que existe algo asi como la
"invulnerabilidad".’* La realidad de nuestra experiencia humana es, sin

embargo, muy distinta. Como ha sugerido Dodds:

Todos somos vulnerables a las exigencias de nuestra existencia
corporal, social y relacional y, al reconocer esta vulnerabilidad
humana inherente, podemos advertir las formas en que una gama
de instituciones y estructuras sociales nos protegen contra algunas

vulnerabilidades, mientras que otras nos exponen al riesgo.”

En otras palabras, la vulnerabilidad es tanto una parte de la condicion
humana como una constante en el marco de las relaciones entre las per-
sonas y las instituciones y estructuras sociales. Dicha vulnerabilidad
puede derivar de distintas fuentes; en el curso de vida es posible en-

contrarse con: (i) vulnerabilidades inherentes o intrinsecas a la condicion

L'V Beauvoir, S., The second sex, trad. de Constance Borde y Sheila Malovany-Chavallier, Vintage,
Nueva York, 2011.

2 Godwin, S., "Against Parental Rights", en 47 Columbia Human Rights Law Review 1, 2015, pp. 1-83.
» Lindemann, H., Damaged Identities: Narrative Repair, Cornell University Press, Ithaca, Nueva
York, 2001.

** Fineman, M. A., op. cit., p. 16.

» Dodds, S., "Depending on Care: Recognition of Vulnerability and the Social Contribution of Care
Provision", en Bioethics, vol. 21, num. 9, 2007, p. 507.
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humana y que emanan de la corporalidad humana; (ii) vulnerabilidades
situacionales, de caracter contextual y que surgen en respuesta a condi-
ciones de corto plazo, intermitentes o permanentes que enfrentan los
sujetos; y (iii) vulnerabilidades patologicas, que se derivan de fuentes inter-
personales, sociales y sociopoliticas, afectando la autonomia o exacer-

bando el sentido de impotencia que genera la vulnerabilidad.*

La complejidad de las fuentes de la vulnerabilidad nos permite advertir
algo fundamental: mientras una persona o un grupo de personas puede
ser identificado como "vulnerable" en razon de una caracteristica particu-
lar de su cuerpo, su género, etnia, clase social, estatus migratorio, funcio-
namientos cognitivos u otra caracteristica individual o de grupo, es la
distribucion del apoyo institucional, econémico y social lo que genera,
en ultima instancia, su vulnerabilidad. Para decirlo de otra forma, la exis-
tencia o ausencia de apoyos nos provee —o no— de recursos en la forma
de ventajas o mecanismos de supervivencia, ayudandonos a enfrentar el
infortunio, los desastres o la violencia.’” En particular, y considerados
acumulativamente, estos apoyos proveen a los individuos de la resiliencia
necesaria para enfrentar nuestra compartida y universal vulnerabilidad y
demandar un "estado reactivo" —responsive state—. Esto es, un Estado
que, si bien no puede erradicar nuestra vulnerabilidad, al menos puede
mediatizarla, compensarla o disminuirla mediante programas, institu-

ciones y estructuras.’®
2. Especificidad

Una comprension universal sobre la vulnerabilidad no debe hacernos
perder de vista que en ella también habitan formas especificas de vulne-

rabilidad. En otras palabras, junto a la universalidad y la constancia de

%% MacKenzie, C., Rogers, D. y Dodds, S. (eds.), Vulnerability: New Essays in Ethics and Feminist Philosophy,
Oxford University Press, 2014, pp. 3-4y 7.

T Herring, J. Vulnerable Adults. .. cit., p. 19

% Fineman, M. A., op. cit., pp. 19, 24 y ss.
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las diversas formas de vulnerabilidad que las personas experimentan en
el curso de su vida conviven formas particulares, especificas o situadas
de vulnerabilidad. Esta es una afirmacion importante, puesto que la sola
afirmacion de nuestra vulnerabilidad universal puede llevar a un descui-
do respecto de ciertas formas especificas o particulares de vulnerabilidad
humana. En especial, sostener que todos somos vulnerables puede es-
conder la existencia de las dependencias inequitativas que experimentan
ciertos grupos, como las nifias y los nifos, las personas adultas mayores,

las y los enfermos y las personas con discapacidad.”

En otras palabras, si bien todos somos vulnerables, no todos somos igual-
mente vulnerables. La vulnerabilidad no se distribuye equitativamente y
las formas en que experimentamos nuestra vulnerabilidad dependeran,
en gran medida, de factores como la etnicidad, sexualidad, género, edad,
salud, clase social, estatus de empleo y responsabilidades de cuidado, entre
otras.™ Esto tiene especial relevancia tratandose de las personas con dis-
capacidad. Como consecuencia de la afirmacion del caracter universal y
constante de la vulnerabilidad, las personas con discapacidad pueden
ser ignoradas en las particularidades de sus vidas y sufrir la minimiza-
cion de su discapacidad.* Lo cierto es que las vulnerabilidades hacen
que las personas con discapacidad dependan de apoyos externos de un
tipo u otro: sus vulnerabilidades especiales conducen a dependencias excep-
cionales. Reciprocamente, una dependencia crea una nueva vulnerabili-
dad. Cualquiera que sea la razon de la dependencia, su existencia inserta
inmediatamente el riesgo de lo que podria suceder en la vida de esa

persona si se retirase aquello de lo que depende.*

¥ Kittay, E. E, Love’s Labor: Essays on Women, Equality and Dependency, Routledge, Nueva York, 1999,
p. X1.

0 Wallbank, J. y Herring, J., "Introduction", en J. Wallbank y J. Herring (eds.), Vulnerability, Care
and Family Law, Ashgate, Aldershot, 2014, p. 8.

* Hughes, B., "Being Disabled: Towards a Critical Social Ontology for Disability Studies", en Disability
& Society, vol. 22, 2007, p. 673.

# Leach Scully, Jackie, "Disability and Vulnerability: On Bodies, Dependence, and Power", en Catriona
Mackenzie, Wendy Rogers y Susan Dodds (eds.), op. cit., p. 211.
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Dos ejemplos adicionales grafican la necesidad de una especificidad en
el campo de la vulnerabilidad y la discapacidad. Una de cada tres perso-
nas con discapacidad intelectual ha sufrido alguna forma de abuso sexual
durante su vida adulta, tasa que resulta incluso mayor en contextos de
institucionalizacion.® Ello sugiere una especifica relacion entre la situa-
cion de discapacidad y la vulnerabilidad particular frente al abuso sexual,
ya sea este cometido por pares —lo que constituye la mayoria de los
casos—* 0 por otros adultos. A su vez, el nivel global de la vulnerabili-
dad experimentada por adolescentes y mujeres es particularmente agudo
cuando estas sufren la imposicion de la interdiccion —tutela— vy, con
ello, ven gravemente afectada su salud y autonomia sexual y reproduc-
tiva. Ello se manifiesta, entre otras cosas, en limitaciones sustanciales a
su eleccion reproductiva, mayores tasas de sustitucion en la toma de deci-
siones y practicas de salud mental forzadas.” Asi, las reglas generales
que habilitan —y restringen— el ejercicio de la capacidad juridica gene-
ran efectos diferenciados en la vulnerabilidad que hombres y mujeres
experimentan en el ejercicio de los derechos a la libertad y la salud sexual

y reproductiva.

Especificar las vulnerabilidades particulares de las personas con discapa-
cidad no debe hacernos perder de vista, sin embargo, la necesidad de
aplicar un enfoque interseccional en ellas. Dicho acercamiento a la vulne-
rabilidad no se satisface por el hecho de ir visibilizando o sumando "capas
de peligros" o "discriminaciones multiples" al sujeto con discapacidad,
es decir, anadir a la vulnerabilidad general que pueda experimentar una

persona con discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial categorias

® Tomsa, R., Gutu, S., Cojocaru, D., Gutiérrez-Bermejo, B., Flores, N. y Jenaro, C., "Prevalence of
Sexual Abuse in Adults with Intellectual Disability: Systematic Review and Meta-Analysis", en
International Journal of Environmental Research and Public Health, vol. 18, nam. 4, 2021. Disponible
en <https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7921934/>.

H1d.

V. Arstein-Kerslake, V, "Gendered denials: Vulnerability created by barriers to legal capacity for
women and disabled women", en International Journal of Law and Psychiatry, vol. 66, septiembre-
octubre 2019, 101501.
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"adicionales" como la raza, la clase o el género.* Un acercamiento in-
terseccional serio requiere comprender que factores como clase, raza,
sexo, género, nacionalidad, edad o estatus migratorio intersectan con la
discapacidad.”” Esto es, dichos factores modifican la experiencia de la per-
sona con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial y, de modo si-
milar, la discapacidad modifica la experiencia racial, sexual o de clase.

IV. Capacidad juridica

sEn qué sentido se vuelve relevante —para el ejercicio de la capacidad
juridica— una mirada que integre tanto el enfoque de las capacidades con
el de la vulnerabilidad? Lo que quisiera sugerir a continuacion es que el
articulo 12 de la CDPD puede ser leido con base en los enfoques indica-
dos. Con ello, la comprension de la autonomia individual de las perso-
nas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial podria no solo
enriquecer el debate especifico sobre la capacidad juridica de las personas
con discapacidad. De manera mas amplia, una interpretacion del igual
derecho a la capacidad juridica —incluidos los sistemas de apoyos a la
toma de decisiones y las salvaguardas para su ejercicio— podria iluminar,
de mejor manera, la cuestion general de la autonomia personal. Un enfo-
que basado en las capacidades y en la vulnerabilidad permite comprender
de mejor forma el papel que las relaciones interpersonales desempenan
a la hora de ejercer la autonomia personal y actuar en conformidad con
la voluntad y preferencias de cada persona.

1. Capacidad para la toma de decisiones

En el articulo 12, parrafo 2, de la CDPD se reconoce que las personas
con discapacidad "tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones

# Sobre los limites de un acercamiento a la interseccionalidad basada en un modelo de sumas de
sistemas multiples de opresion, V. Carastathis, A., Intersectionality. Origins, Contestations, Horizons,
University of Nebraska Press, Paperback Edition, 2019, p. 35.

* Hancock, Ange-Marie, Intersectionality: An Intellectual History, Oxford University Press, Nueva
York, 2016.
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con las demas en todos los aspectos de la vida". La capacidad juridica
incluye la capacidad de ser titular de derechos y de actuar en derecho;
concede a la persona la proteccion plena de los derechos que le ofrece el
ordenamiento juridico. Asi entendida, la capacidad juridica y la capacidad
mental surgen como dos conceptos distintos. La capacidad juridica es la
capacidad de ser titular de derechos y obligaciones —capacidad legal—y
de ejercer esos derechos y obligaciones —legitimacion para actuar—. Es la
clave para acceder a una participacion verdadera en la sociedad. La capa-
cidad mental, en cambio, se refiere a la aptitud de una persona para
adoptar decisiones, que naturalmente varia de una persona a otra y pue-
de ser diferente para una persona determinada en funcion de muchos fac-
tores, entre ellos, ambientales y sociales. Por tanto, y como ha senalado
el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —en
adelante, Comité DPD—, en virtud del articulo 12 de la CDPD, los déficits
en la capacidad mental ya sean supuestos o reales, no deben utilizarse

como justificacion para negar la capacidad juridica.*

¢Por qué es importante esta distincion entre capacidad juridica y capaci-
dad mental? En una concepcion cognitivo-funcional, la capacidad apa-
rece como un hecho objetivo, permanente, que surge primariamente de
causas biologicas internas: se es capaz o no se es capaz. Sin embargo, la
forma en que tomamos decisiones varia en diferentes momentos de nues-
tras vidas. Por ejemplo, tomar decisiones puede ser mas dificil debido al
estrés, al cansancio, a una condicion de salud, etcétera. Cuando apren-
demos nuevas habilidades y tenemos nuevas experiencias, nuestra capa-
cidad para tomar decisiones también mejora. Algo similar ocurre cuando
contamos con recursos y apoyos que nos permiten transformar oportu-
nidades o derechos generales en funcionamientos especificos o libertades.

En otras palabras, un enfoque basado en las capacidades —tal y como

* Comité DPD (2013), Observacion General Num. 1, sobre el articulo 12: igual reconocimiento como
persona ante la ley, CRPD/C/11/4, parrs. 11-12. V., en un sentido similar, Corte Constitucional
colombiana, Sentencia C-182 de 2016; SCJN, Primera Sala, Amparo en Revision 702/2018, 11 de
septiembre de 2019.
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hemos visto en la primera seccion de este trabajo— nos ayuda a advertir
el papel que los diversos factores de conversion desempenan al momento
de ejercer nuestra autonomia. Por ello, en vez de "capacidad mental", es
preferible hablar de habilidades para la toma de decisiones o capacidad para
tomar decisiones.*

La CDPD supera asi el modelo de "discapacidad mental" como base
de la "incapacidad juridica", situando a las personas con discapacidad al
centro de todas las decisiones que les conciernen. En funcion de ello, los
Estados se obligan a garantizar el doble compromiso de reconocer, sin
discriminacion, el derecho a la capacidad juridica, junto con proporcio-
nar acceso a las personas con alguna discapacidad intelectual a los apo-
yos individualizados que pudieren necesitar para hacer ejercicio de su
capacidad juridica, y a establecer las salvaguardias adecuadas y efectivas
que permitan impedir abusos contra ellas. En otras palabras, el modelo
de la CDPD busca el cumplimiento de dos tipos de obligaciones: a) un
contenido negativo, que exige la no intervencion o invasion del Estado
y de terceros en la esfera de poder de eleccion auténoma de la persona y
que se corresponde con la vision clasica de la autonomia, y b) un con-
tenido positivo, que reclamaria la intervencion del Estado y de la socie-
dad para promover y favorecer el poder de eleccion autonoma de la
persona.’ En términos mas concretos, la dimension positiva que la Con-
vencion promueve consiste en la creacion de un sistema de apoyos para el
ejercicio de la capacidad juridica, esto es, un conjunto de relaciones, prac-
ticas, medidas y acuerdos, de mas o menos formalidad e intensidad,
disefiados para asistir a una persona con discapacidad intelectual en

la comunicacion, comprension y consecuencias de los actos juridicos,

* Cf. World Health Organization, Protecting the right to legal capacity in mental health and related
services, Geneva, 2017, p. 16; y Bach, M. y Kerzner, L., A New Paradigm for Protecting Autonomy and
the Right to Self-Determination, Law Commission of Ontario, Toronto, 2010, pp. 14-15. Disponible en
<https://www.lco-cdo.org/wp-content/uploads/2010/11/disabilities-commissioned-paper-bach-
kerzner.pdf>.

** De Asis Roig, R. y Barranco, M. C., El derecho de la autonomia personal y atencion a las personas en
situacion de dependencia, Madrid, Dykinson, 2004, pp. 110-111.
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asi como en la manifestacion e interpretacion de su voluntad y

preferencias.”

Con distintos bemoles, las legislaciones comparadas han venido conso-
lidando una serie de reformas que apuntan, precisamente, a acercarse al
modelo propuesto por la Convencion. En casos como los de Irlanda,
Costa Rica, Peru y, mas recientemente, Colombia, se trata de procesos de
adecuacion mas estricta a los mandatos derivados de la CDPD. Asi, en estas
legislaciones se presume la capacidad legal de todas las personas en igual-
dad de condiciones ante la ley,”” y se crean sistemas de apoyo a la toma
de decisiones —asistidas y/o codecisiones— y salvaguardias para la pro-
teccion frente a posibles abusos.”” En otros casos, diversas legislaciones
han modificado la regulacion asociada a sus sistemas de interdiccion, de
modo que se eviten las declaraciones de incapacidad absoluta. Es el caso,
por ejemplo, de la legislacion alemana, en la que la interdiccién no puede
ser total, sino que debe ajustarse estrictamente a aquellas gestiones espe-

cificas que sean determinadas por la persona juzgadora y por el tiempo

>t Comité DPD, op. cit., parrs. 13y 29.

>2 Assisted Decision-Making (Capacity) Act 2015, Ireland, 30 de diciembre de 2015. Junto con
presumir la capacidad juridica —entendida en este caso como capacidad para la toma de decisio-
nes—, la legislacion irlandesa exige demostrar la falta de dicha capacidad utilizando una prueba
funcional para evaluarla. En el caso de Costa Rica, el articulo 5° de la Ley Num. 9379, para la Pro-
mocion de la Autonomia de las Personas con Discapacidad, de 2016, establece expresamente que
todas las personas con discapacidad gozan de plena igualdad juridica, lo que implica: a) el reco-
nocimiento de su personalidad juridica, su capacidad juridica y su capacidad de actuar; b) la titulari-
dad y el legitimo ejercicio de todos sus derechos y atencion de sus propios intereses; y ) el ejercicio
de la patria potestad de sus propias hijas e hijos. A su vez, en Pert, el Decreto Legislativo Nam.
1384, de 4 de septiembre de 2018, que modifica el Codigo Civil, reconoce la capacidad de ejercicio
plena a las personas mayores de 18 arios, incluyendo a las personas con discapacidad, en las mismas
condiciones que las demas y en todos los aspectos de la vida, aunque usen o requieran ajustes razo-
nables o apoyos para manifestar su voluntad —art. 42 del Codigo Civil peruano—. Finalmente, en
Colombia, la Ley Num. 1966, "por medio de la cual se establece el régimen para el ejercicio de la
capacidad legal de las personas con discapacidad mayores de edad", promulgada el 26 de agosto de
2019, reconoce que todas las personas con discapacidad son sujetos de derecho y obligaciones, y
tienen capacidad legal en igualdad de condiciones, sin distincion alguna e independientemente de
si usan o no apoyos para la realizacion de actos juridicos" —art. 6., inc. 1°—.

>3 Cf. Assisted Decision-Making (Capacity) Act 2015, Ireland, ss. 10-30; Ley Num. 9379, para la
Promocion de la Autonomia de las Personas con Discapacidad, de 2016, Costa Rica, arts. 6-15; Co-
digo Civil de Pert, arts. 659-A y ss.; Ley Num. 1966, Colombia, arts. 5 y 8-50.
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que sean necesarias, sin que se pueda exceder nunca los siete afos.’*
Lo mismo ocurre con la legislacion checa, conforme a la cual no se acep-
tan declaraciones de incapacidad absoluta, debiendo ser esta una "medida
de ultima ratio" y solo plausible en estrictas condiciones de aplicabilidad.”

2. Apoyos y autonomia relacional

Seria un gran error creer que vulnerabilidad y autonomia constituyen tér-
minos opuestos. Una adecuada ética de la vulnerabilidad otorga un lu-
gar central a la obligacion no solo de respetar sino también de fomentar
la autonomia. De lo contrario, el enfoque de la vulnerabilidad y protec-
cion puede abrir la puerta a formas de intervencion objetablemente pa-
ternalistas y coercitivas.”® La cuestion, entonces, radica no en buscar una
alternativa a la autonomia personal, sino en precisar dicho concepto, de
modo tal de volverlo compatible con el papel central que la vulnerabilidad
desempena a la hora de respetar y promover la voluntad y las preferen-
cias de las personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial.

La conceptualizacion cognitivo-funcional de la capacidad esconde las
dimensiones interpersonales que forman la capacidad misma. Con ello
se obvia un hecho fundamental: que las relaciones resultan ser esenciales
para el desarrollo de las capacidades, sea que se trate de personas con
alguna discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial o no. En particular,
las relaciones pueden permitir —o afectar gravemente— el desarrollo de la
capacidad especifica de una persona para adoptar decisiones durante
el curso de su vida.”” Y es que el desarrollo del yo es un proceso que

** Codigo Civil Aleman —BGB—, version de 2 de enero de 2002 —Bundesgesetzblatt—, 1 p. 42,
2909; 2003, I p. 738. Citado en National University of Ireland —NUI—, Galway, Centre for Disability
Law and Policy, A Study on the Equal Recognition before the law, Strasbourg, France, Council of Europe,
2017, pp. 38-39.

>> Act N. 89/2012 Coll., Codigo Civil de la Republica Checa, citado en National University of Ireland
—NUI—, Galway, Centre for Disability Law and Policy, op. cit., pp. 41-42.

°0 Cf. Mackenzie, Catriona, "The Importance of Relational Autonomy and Capabilities for an Ethics
of Vulnerability", en Catriona Mackenzie, Wendy Rogers y Susan Dodds, op. cit., p. 33.

°7 Cf. Kong, C., Mental Capacity in Relationship. Decision-Making, Dialogue, and Autonomy, Cambridge
University Press, Cambridge, Reino Unido, 2017, pp. 4-5.
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tiene lugar en las relaciones con otras personas, y la autonomia, por
lo tanto, no se entiende unicamente en términos de independencia y
autodeterminacion. La formacion de los deseos, creencias y actitudes
emocionales de la persona esta influenciada por las normas sociales, las
instituciones sociales, las practicas culturales y las relaciones.” Ello ex-
plica, entre otras cosas, la importancia que, en el contexto de la discapa-
cidad intelectual, cognitiva o psicosocial, adquieren los mecanismos de
apoyo para la toma de decisiones por parte de terceros, en el marco

de relaciones interpersonales, deberes exigibles y practicas.

En particular, una concepcion relacional de la autonomia busca hacer

justicia a tres convicciones principales:*

. Que la capacidad de ejercer cierto grado de autodeterminacion es

crucial para llevar una vida prospera.

. Que el desarrollo y ejercicio sostenido de esta capacidad requiere
un andamiaje institucional, social e interpersonal extenso y conti-
nuo, y puede verse frustrado por la dominacion social, la opresion

y la desventaja.

. Que tal frustracion constituye una injusticia social; por lo tanto, el
Estado tiene la obligacion de desarrollar instituciones sociales, po-

liticas y juridicas que promuevan la autonomia ciudadana.

En otras palabras, en una concepcion relacional de la autonomia, el analisis
de la voluntad implica, necesariamente, prestar atencion a la interaccion
permanente entre el ejercicio personal de la autonomia y la elucida-
cion de las caracteristicas éticas, obligaciones y deberes que surgen en el

marco de las relaciones con quienes se interactta. Y si la discapacidad

*% Cf. Mackenzie, C. y Stoljar, N., (eds.) Relational Autonomy: Feminist Perspectives on Autonomy,
Agency, and the Social Self, Oxford University Press, Oxford, Nueva York, 2000, p. 4.
*? Cf. Mackenzie, C., "The Importance of Relational Autonomy...", cit., pp. 41-42.
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—conforme al modelo social— se sittia en la interfaz de la deficien-
cia —impairment— y el entorno con el que una persona entra en con-
tacto, entonces tiene sentido mirar hacia las relaciones entre las personas

con discapacidad y aquellas con quienes interactian.®

A mi modo de ver, es esto, precisamente, lo que se encuentra en la base
de la segunda obligacion —positiva— que se deriva del articulo 12 de la
CDPD: el deber de reconocer, regular y facilitar un sistema en que terce-
ras personas apoyan la toma de decisiones de una persona con discapa-
cidad, sea ayudandola a obtener y comprender la informacion relevante
para la decision, hablar sobre los pros y los contras de las diferentes opcio-
nes disponibles o ayudandola a comunicarse con otras personas.®!
En esta mirada, los sistemas de apoyo para la toma de decisiones forta-
lecen la resiliencia de las personas con discapacidad intelectual, cogni-
tiva y psicosocial para enfrentar las vulnerabilidades especificas derivadas
de las dificultades para el respeto —y ejercicio— de su autonomia
individual.

3. Salvaguardias y vulnerabilidad

Mirar hacia las relaciones implica, también, no dejar de ver los abusos
que estas pueden generar. Toda relacion humana, incluidas las relaciones
entre quienes apoyan y/o cuidan a una persona con discapacidad inte-
lectual, cognitiva o psicosocial, conlleva riesgos y eventuales danos. Tales
riesgos son particularmente concretos y se manifiestan en una serie de
violaciones a los derechos de quienes componen el ntcleo familiar, espe-
cialmente quienes se encuentran en una posicion de mayor dependencia

o vulnerabilidad.® Y es que, sin derechos, las relaciones humanas basadas

% Dowling, S., Williams, V., Webb, J. et al., "Managing relational autonomy in interactions: People
with intellectual disabilities", en Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, vol. 32, num.
5, 2019, p. 1059.

®! Sobre los apoyos para la toma de decisiones y la autonomia relacional, V. Series, L., "Relationships,
autonomy and legal capacity: Mental capacity and support paradigms", en International Journal of
Law and Psychiatry, vol. 40, 2015, pp. 80-91.

%2 Cf. Herring, J. Caring and the Law, cit., pp. 64-68.
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en el cuidado pueden transformarse en daninas o manipuladoras.®® Por
eso, no puede existir cuidado sin justicia.®* Para decirlo de otra forma, los
derechos y garantias especificas que se reconocen en la CDPD no vienen
a reemplazar el nucleo de las relaciones éticas entre quienes apoyan y/o
cuidan a una persona con discapacidad, sino que operan como garantia
de proteccién cuando tales cuidados se vuelven opresivos, violentos o
injustos. En otras palabras, la estructura de los derechos no es constitu-
tiva de la vida social, sino que debe ser comprendida, en cambio, como
una posicion de respaldo y seguridad en caso de que los demas elementos

constitutivos de esa relacion social se desintegren o distorsionen.®

Consciente de las necesidades de proteccion y cuidado frente a posibles
abusos, la CDPD reconoce la importancia de una serie de salvaguardias
adecuadas y efectivas para el ejercicio de la capacidad juridica. Aunque
todas las personas pueden ser objeto de "influencia indebida", este ries-
go puede verse exacerbado en el caso de aquellas que dependen del
apoyo de otros para adoptar decisiones. Conforme al articulo 12.4 de la

CDPD, el objetivo principal de las salvaguardias es asegurar

[...] que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica
respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la perso-
na, 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 salvaguar-
dias seran proporcionales al grado en que dichas medidas afecten

a los derechos e intereses de las personas.

 Cf. Meyers, P. A., "The ‘Ethic of Care’ and the Problem of Power, The Journal of Political Philosophy,
vol. 6, nam. 2, 1998, p. 142.

 Cf. Held, V., The Ethics of Care: Personal, Political and Global, Oxford University Press, Nueva York,
2006, p. 17.

9 Cf. Waldron, J., Liberal Rights: Collected Papers 1981-1991, Cambridge University Press, Cambridge,
1993, p. 374.
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Como se ha precisado por parte de la doctrina, estas salvaguardias pue-
den clasificarse en tres grupos: (a) aquellas orientadas a garantizar los dere-
chos, la voluntad y las preferencias de la persona; (b) aquellas que buscan
evitar influencias indebidas por parte de terceros; y (c) las que concier-
nen a los conflictos de interés.*® Su sentido fundamental, como explican
Constantino y Bregaglio en esta misma obra, es aminorar la vulnerabili-
dad relacional que enfrentan las personas con discapacidad intelectual,
cognitiva o psicosocial y que se vincula con la posibilidad de manipulacion
en el marco de los apoyos. En particular, las salvaguardias se orientan a
comprobar si la declaracion que realiza la persona con discapacidad res-
ponde a su verdadera voluntad o si esta viciada por influencia de una
persona que ejerce apoyo o por la contraparte en un negocio juridi-
co. No, en cambio, a determinar si la persona "comprende o no" el acto

juridico.

El analisis de las salvaguardias en el marco del articulo 12.4 de la CDPD,
asi como la forma en que estas han sido debida o indebidamente regula-
das por los sistemas juridicos que han avanzado hacia los sistemas de
apoyos a la toma de decisiones, excede mi cometido. Lo que me interesa
remarcar aqui es, en cambio, el papel que las salvaguardias desempenan
en el marco de un sistema de reconocimiento a los derechos de las per-
sonas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial basado tanto
en un enfoque de capacidades como en un enfoque de vulnerabilidades.
Las salvaguardias no son un mero "apéndice" del reconocimiento a la
capacidad juridica de las personas con discapacidad, sino un componente
esencial que toma en cuenta no solo los intereses por autonomia indivi-
dual. En un marco relacional, las salvaguardias visibilizan y permiten
responder a las dinamicas no deseadas de dichas relaciones, contribu-
yendo a responder frente a las vulnerabilidades especificas que se gene-

ran en torno a tales relaciones.

% Cf. Martin, W,, Michalowski, S., Stavert, J. et al., Three jurisdictions report. Towards Compliance with
CRPD Art. 12 in Capacity/Incapacity Legislation across the UK, An Essex Autonomy Project Position
Paper, 2016, p. 38. Disponible en <https://autonomy.essex.ac.uk/resources/eap-three-jurisdictions-
report/>.
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V. Conclusiones

Reconocer el igual derecho a la capacidad juridica a todas las personas
es aceptar el valor intrinseco de toda vida humana, su igual capacidad de
florecer, con independencia de las limitaciones generadas por las vulne-
rabilidades asociadas a la discapacidad. Un enfoque sobre la justicia y
los "apoyos al ejercicio de la capacidad juridica" se orienta a facilitar una
mejor comprension del papel que desempenan las personas distintas al
agente individual de una determinada decision, en el proceso mismo de
decidir. Es a través de tales apoyos que una persona transforma un bien
abstracto —como el igual derecho a la capacidad juridica— en un fun-
cionamiento concreto —la toma de decisiones—. En una concepcion
relacional de la autonomia, el desarrollo y ejercicio sostenido de esta capa-
cidad requiere un andamiaje institucional, social e interpersonal extenso
y continuo. Dicho andamiaje sirve de contrapeso a las vulnerabilidades
especificas que surgen en el contexto de la discapacidad. En particular,
y considerados acumulativamente, estos apoyos proveen a las personas
con alguna discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial de la resi-
liencia necesaria para enfrentar las barreras de su entorno y proyectar su
autonomia personal.

La reformulacion de la capacidad juridica en los términos prescritos por el
articulo 12 de la CDPD no es solo relevante para una regulacion especi-
fica del ejercicio de los derechos, la voluntad y las preferencias de las
personas con discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial. El modelo
de igual reconocimiento de la capacidad juridica de todas las personas
—asi como el establecimiento de un sistema de apoyo para la toma de
decisiones, incluidas las necesarias salvaguardias para su ejercicio—
permite poner a prueba supuestos esenciales de la teoria politica o moral
y del derecho. Al problematizar los supuestos ontolégicos de ambas dis-
ciplinas, abriendo un espacio central a la vulnerabilidad y a las relacio-
nes humanas, el igual respeto a la capacidad juridica transita de un caso
irrelevante a un caso dificil que nos permite resignificar nuestras nociones
de justicia social y complejizar, radicalmente, nuestra apreciacion sobre
la funcion del derecho.
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Al andar se hace camino
Y al volver la vista atras
Se ve la senda que nunca

Se ha de volver a pisar

Antonio Machado

I. Introduccion

A través de este capitulo se pretende presentar una mirada panoramica
de algunos precedentes considerados pivotales respecto a la evolucion de
la jurisprudencia sobre la capacidad juridica de los tribunales latinoame-
ricanos. Este texto no pretende ser un estudio exhaustivo sobre la ju-
risprudencia en materia de capacidad juridica en la region, sino un
planteamiento inicial sobre su estado mas reciente, mediante la identifi-
cacion de los precedentes que, se considera, han marcado una tendencia
durante la ultima década. A dicho fin, se identifican una serie de ejes
tematicos emergentes, que forman parte del contenido y alcance de los

estandares del derecho internacional en la materia, y que se refieren:

. al reconocimiento de la capacidad juridica sin discriminacion por
motivo de discapacidad

. a la garantia de condiciones de accesibilidad, ajustes razonables y
apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica
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. al derecho de acceso a la justicia y a la adopcion de ajustes de
procedimientos

. a la autodeterminacion, la capacidad mental y el consentimiento
informado

. al derecho al ejercicio de derechos sexuales y reproductivos

. al derecho a la vida familiar

II. La capacidad juridica en los precedentes judiciales:
haciendo camino al andar

Nuestra region persiste en el transito sobre el proceso normativo de re-
forma e incorporacion de los estandares que impone la Convencion so-
bre los Derechos de las Personas con Discapacidad —en adelante
CDPD— en materia de capacidad juridica,' donde el sistema de justicia
es un actor fundamental. Es posible identificar precedentes que han
acompanado la implementacién de este cambio, e incluso otros que lo
han impulsado. No obstante, queda camino por andar hacia la profun-
dizacion de una perspectiva de discapacidad y abordaje de la capacidad

juridica desde los derechos humanos.

1. Sobre el reconocimiento de la capacidad juridica sin
discriminacion por motivo de discapacidad

El reconocimiento de la capacidad juridica en igualdad de condiciones
que las demas, descrita en la convencion, impone, entre otras exigen-
cias, que dicha capacidad juridica sea reconocida y pueda ser ejercida
sin discriminacion por motivo de discapacidad. En este punto, la juris-

prudencia en la region es bastante disimil.

! Reforma y Unificacion del Codigo Civil y Comercial de la Nacion, Argentina, 2015; Ley de Auto-
nomia Personal de las personas con discapacidad, Costa Rica, 2016; Decreto Legislativo 1348 y DR,
Pert, 2018 y2019; Ley para el ejercicio de la capacidad legal de las personas con discapacidad
mayores de edad Colombia, 2019;y actualmente en estudio en otros estados de la region.
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A. Precedentes que apoyan las reformas legales a la capacidad
juridica

Existen precedentes judiciales que han apoyado reformas legales. Asi, en
Pert, el Tribunal Constitucional ha planteado la constitucionalidad y
convencionalidad de la reforma, expresando que la norma "que recono-
ce y regula la capacidad juridica de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones, [...] nos presenta una nueva realidad de cara a
lo que proponen los estandares actuales en materia de proteccion de los
derechos de las personas con discapacidad, reivindicando a este grupo de
personas, devolviéndoles el estatus de verdaderos sujetos de derecho". ?
Apoyando asimismo la reforma, la Corte Suprema de Costa Rica ha
planteado la improcedencia de la exigencia de ciertos requisitos que im-
ponian un modelo sustitutivo de la capacidad juridica por parte del
Ministerio de Hacienda, expresando que tal proceder "se contrapone a lo
dispuesto al respecto en la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad [...] como en la Ley para la Promocion de la
Autonomia Personal de las Personas con Discapacidad".” También en
Colombia, bajo el amparo de una reciente reforma legal, la corte ha ex-
presado "que la presuncion de la capacidad legal de las personas con
discapacidad dispuesta en [...] la Ley 1996 es constitucional, toda vez
que atiende a una perspectiva respetuosa con la dignidad humana y la
igualdad real y efectiva del ejercicio de los derechos fundamentales".”
Y ha explicado que "los impactos positivos del sistema de apoyos son
armonicos con el respeto a los derechos a la dignidad humana y la igual-
dad" y que "el Estado solo debe reconocer su capacidad legal y prestar
los apoyos necesarios para que lo haga en igualdad de condiciones a las

demas".’

* Tribunal Constitucional de Peru, STC, Exp. Num. 00194-2014-PHC/TC AREQUIPA.

* Corte Suprema de Costa Rica, Sentencia Num. 2019009287 de Sala Constitucional, 24/05/2019.
* Corte Constitucional colombiana, Sentencia C-025/21-, ap. 55.

> Ibid., ap. 73.
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Cabe destacar que previo a la reforma legal la Corte Constitucional co-
lombiana habia entendido que "la capacidad juridica no debe asimilarse
a la capacidad mental, pues esta ultima "se refiere a la aptitud para adop-
tar decisiones, que naturalmente varia de una persona a otra y puede ser
diferente para una persona determinada en funcion de muchos factores,
entre ellos factores ambientales y sociales".® Recoge asimismo la Observa-
cién General Num. 1 del Comité CDPD al senalar que el criterio funcional
es "incorrecto por dos motivos principales: a) porque se aplica en forma
discriminatoria a las personas con discapacidad; y b) porque presupone
que se pueda evaluar con exactitud el funcionamiento interno de la
mente humana y, cuando la persona no supera la evaluacion, le niega un
derecho humano fundamental, el derecho al igual reconocimiento como
persona ante la ley".” Mas recientemente, en relacion a personas con
discapacidad "que se encuentran imposibilitadas para manifestar su vo-

luntad por cualquier medio", el tribunal colombiano ha entendido que,

el ejercicio de la capacidad legal para estos casos debera estar
acompanado de una sentencia de adjudicacion judicial de apo-
yOs, COmo un mecanismo necesario para la toma de decisiones.
[...] El ol del apoyo no es el de sustituir la voluntad de la persona
con discapacidad, validarla ni habilitar la celebracion de actos
juridicos. El rol del apoyo, en contraste, es ayudar a la persona
con discapacidad a formular una voluntad frente a la posibilidad
de realizar un acto juridico, y exteriorizarla, o en dado caso, re-
presentarla al ejecutarlo. De tal forma, en los casos en los que la
persona se encuentre imposibilitada para manifestar su voluntad,
es necesario que los apoyos se dirijan a materializar la decision
mas armonica a la vida, contexto y /o entorno social y familiar de
la persona en cuestion, elementos que ayudaran a "interpretar la

voluntad" del sujeto titular del acto juridico.®

5 Corte Constitucional colombiana, Sentencia C-182 de 2016.
T1d.
8 Corte Constitucional colombiana, Sentencia C-025/21, ap. 661.
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B. Precedentes que se refieren a la figura legal de la interdiccion

En paises donde atn no se ha modificado la ley de fondo, es posible
identificar precedentes de tribunales superiores en los que se entiende a
la figura de la interdiccion como una vulneracion del derecho a la igual-
dad y la no discriminacion. Asi ha sido expresado por la Suprema Corte
de Justicia de la Nacion —México— al considerar que "la interdiccion es
violatoria del derecho a la igualdad y no discriminacion, entre otros de-
rechos [...] porque restringe la capacidad juridica a las personas, con
base en una condicion de discapacidad, lo que se constituye como una
distincion indebida y contraria al articulo 12 de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad".” De esta manera, se conso-
lida el criterio de que el articulo 12 de la CDPD "no permite negar la
capacidad juridica basandose en la deficiencia, esto es, de modo discri-
minatorio, sino que exige se proporcione el apoyo necesario para su
ejercicio. [...] Por tanto, negar o limitar la capacidad juridica vulnera el
derecho al igual reconocimiento como persona ante la ley y constituye
una violacion de los articulos 5 y 12 de la convencion, asi como del 1°
constitucional".'?

Asimismo, resulta interesante analizar un precedente en el cual al anali-
zar una norma electoral que restringia el derecho al voto de personas
"sujetas a interdiccion judicial" o denominadas "enfermas mentales", la
Suprema Corte de México declaro su invalidez por entender que se esta-
blecian criterios discriminatorios, apoyados en una categoria sospecho-
sa, abiertamente contraria a la dignidad de las personas. Dejando clara su
postura en cuanto a que "las normas que establecen criterios discrimina-
torios apoyadas en categorias sospechosas no pueden aguardar una in-
terpretacion conforme por considerarse abiertamente contrarias a la

dignidad de las personas"."!

? SCJN, Primera Sala, Amparo en Revision 1368/2015, parr. 34, 13 de marzo de 2019.

10 Ibid., parr. 87.

" SCJN, Pleno, Accion de Inconstitucionalidad 38/2014 y sus acumuladas 91/2014, 92/2014 y
93/2014, ap. 88, 2 de octubre de 2014.
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Adicionalmente, la misma Suprema Corte de Justicia de México ha insis-
tido en la necesidad de distinguir entre "capacidad juridica" y "capaci-
dad mental". Para la corte mexicana, "el derecho a la capacidad juridica
no es una cuestion de inteligencia en las decisiones que se adoptan, ni
debe estar ligada a las condiciones mentales. Se basa simplemente en el
reconocimiento de la voluntad de todo ser humano como elemento cen-
tral del sistema de derechos".'” En una misma linea orientada a clarificar
y precisar conceptos y categorias esenciales para la implementacion del
articulo 12 de la CDPD, la Suprema Corte de México ha ahondado en
el contenido, alcance y funcion de los apoyos a la toma de decisiones. Al resol-
ver sobre el reconocimiento de una union convivencial de una persona
con discapacidad explico lo siguiente:

el tutor de una persona con discapacidad tiene como funcion
asistirle en la toma de decisiones correspondientes, pero no po-
dra sustituir su voluntad, y que el estado de interdiccion debera
concebirse como una institucion de asistencia para que la perso-
na tome sus propias decisiones, mismas que deberan respetarse
incluso cuando puedan considerarse no acertadas [...Se destaco
que] el modelo de apoyo no se basa en la sabiduria para la adop-
cion de las decisiones, sino simplemente en la libertad de las per-
sonas para realizarlas y asumirlas, puesto que la libertad de tomar
las propias decisiones forma parte del ntcleo de cuestiones liga-
das inextricablemente al respeto de la dignidad inherente y la
autonomia individual y la independencia de las personas."

Mas recientemente, a raiz de un amparo que reclamaba la declaracion de
inconstitucionalidad de la normativa civil y procedimental sobre inter-
diccion para la Ciudad de México, la Suprema Corte ha reafirmado los
conceptos mencionados y ha profundizado en otros.'* En el caso se ex-
plico detalladamente porqué el sistema de interdiccion previsto para

12 SCJN, Primera Sala, Amparo en Revision 702/2018, 11 de septiembre de 2019.
1 SCJN, Primera Sala, Amparo Directo en Revision 2805/2014, ap. 42,14 de enero de 2015.
* SCJN, Primera Sala, Amparo Directo 4/2021 (Fragmento publico del proyecto, agosto 2021).
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personas mayores de edad con discapacidad en la legislacion del Distrito
Federal obedece a un paradigma sustitutivo de la voluntad, que es dis-
criminatorio a la luz del articulo 1 de la Constitucion y de la CDPD,
decretandose su inconstitucionalidad e inconvencionalidad. El tribunal
ademas concluyo que el sistema de interdiccion vigente es violatorio de
la dignidad humana, que prescribe que las personas sean tratadas "de con-
formidad con sus voliciones, y nunca en relacion con otras propiedades
sobre las cuales no tenga el control".”” Y que en el sistema vigente "no se
tiene en cuenta la dignidad humana de la persona con discapacidad,
quien solo se convierte en objeto de estudio respecto de su salud mental,
su condicion intelectual, sensorial, o cualquier diversidad funcional de
tipo psicosocial, para declarar su incapacidad natural y juridica, cuestio-
nando todo aquello que, a juicio de los médicos expertos, puede o no
puede realizar en los términos que se consideran "normales" para el res-
to de las personas; incluso, puede prescindirse totalmente de su opinion
y manifestacion de voluntad sobre su propia condicion, sin garantizarle
un auténtico derecho de audiencia".'

El tribunal explico que "el derecho a la capacidad juridica no es una
cuestion de inteligencia en las decisiones que se adoptan, ni debe estar
ligada a las condiciones mentales. Se basa simplemente en el reconocimien-
to de la voluntad de todo ser humano como elemento central del sistema
de derechos".!"La corte requirio reconocer y garantizar que toda persona
goce "del derecho de gobernar su propia vida, incluida la toma de deci-
siones sobre qué vida es una vida buena para vivir".'"* Asimismo se des-
taco que la vulneracion de la capacidad juridica va de la mano de la
vulneracion de varios derechos que van indisolublemente unidos a
ella, entre otros "los derechos a la propiedad, al trabajo, a la autodeter-

minacion para elegir el lugar de residencia, donde y con quien vivir; las

" Ibid., parr. 110.
1 Ibid., parr. 124.
" Ibid., parr. 80.

'8 Ibid., parr. 109.
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libertades de contratacion, de procreacion, y de desplazamiento para
poder salir de cualquier pais incluido el propio, de vivir en forma inde-

pendiente y en la comunidad, principalmente"."

En sentido contrario, el Tribunal Constitucional chileno intervino en
una causa en la que estaba en juego la inaplicabilidad de una norma de
interdiccion, alegandose que vulneraba el derecho a la igualdad e invo-
candose también la CDPD.? En dicho contexto, se entendid que las
normas impugnadas no producirian resultados contrarios a la Constitu-
cién y que una eventual adecuacion de la legislacion nacional a los para-
metros derivados de la convencion deberia ser efectuada por los érganos
colegisladores.?! Asimismo se afirmo que existe una diferencia de trato
entre personas capaces e incapaces que obliga al legislador a disenar los
mecanismos necesarios para proteger a estas ultimas, al tiempo que ase-
gura la proteccion del interés social, de lo que no se sigue que se desco-

nozca su capacidad de goce.*

2. Sobre la garantia de condiciones de accesibilidad, los
ajustes razonables y apoyos para el ejercicio de la capacidad
juridica

Las personas con discapacidad enfrentan una discriminacion estructural
en todos los ambitos de la vida. Ello se materializa también en barreras
que se interponen en el ejercicio de su capacidad juridica. Tales barre-
ras se traducen tanto en ausencia de condiciones de accesibilidad —co-
municacional o actitudinal— como en la falta de adopcion de ajustes

razonables o de prestacion de sistemas o medidas de apoyo.

' Ibid., parr. 39.

20 Tribunal Constitucional de Chile, rol Num. 2703, 26 de enero de 2016. Se rechazo la solicitud
argumentando que la naturaleza de la accion de inaplicabilidad por inconstitucionalidad impediria
efectuar juicios de valor o de mérito sobre la legislacion.

21 Ibid., considerando 27.

2 Ibid., considerando 15.
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La Corte Suprema de Argentina ha precisado que en esta materia las
normas aplicables —junto a la CDPD— "tienen como ejes no solo el
reconocimiento del ejercicio de la capacidad juridica, sino también la
implementacion de mecanismos de apoyo, salvaguardias y ajustes razo-
nables, tendientes a que quienes estén afectados por estos padecimien-
tos puedan ejercer esa capacidad juridica en iguales condiciones que los
demas".** Asi, no solo se refuerza el estandar para el reconocimiento de
la capacidad juridica en iguales condiciones que las demas personas, sino
que se reconoce que para que realmente exista dicha igualdad, "deben
garantizarse mecanismos de apoyos, salvaguardias en la implementacion

de dichos apoyos [...], y ajustes razonables".**

En la misma linea, la Suprema Corte mexicana ha expresado lo

siguiente:

no se debe negar a las personas con discapacidad su capacidad
juridica, sino que debe proporcionarseles acceso al apoyo que
necesiten para tomar decisiones, asumiendo que cada tipo de dis-
capacidad requiere de unas medidas especificas en virtud de su
condicion particular y de sus requerimientos personales, con el
fin de que pueda ejercer plenamente y por si misma su autono-
mia y todos sus derechos.?

Asl "para que puedan ejercerla se les debe proporcionar acceso a apoyos
y salvaguardias".* La obligacion de brindar apoyos también ha sido exi-
gida por la Suprema Corte de México, al establecer que "la aplicacion
efectiva del derecho convencional en la actuacion del notario publico
exige que éste facilite el acceso del sistema de apoyos y salvaguardias [...]
asi como cualquier herramienta que resulte idénea para ayudar a la

persona a comunicar su voluntad, velando siempre porque no exista

» CSJN, B., J.M. s/insania, 12/06/2012, p.7.

2 d.

» SCJN, Amparo en Revision 2015, Ap. 95.

20 SCJN, Primera Sala, Amparo Directo en Revision 44/2018, 13 de marzo de 2019.
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ningtn conflicto de intereses o manipulacion".”” La toma de decisiones
asistidas,

se traduce en que la persona con discapacidad no debe ser priva-
da de su capacidad de ejercicio por otra persona que sustituya su
voluntad: simplemente es asistida para adoptar decisiones en di-
versos ambitos, como cualquier otra persona [...] dotandole para
ello de los apoyos y las salvaguardias necesarias, para que de esta
manera se respeten los derechos, voluntad y preferencias de
la persona con discapacidad.*

Mis recientemente, la Corte Constitucional colombiana entendio lo
siguiente:

el marco del modelo social de la discapacidad se comprende que el
ejercicio de la capacidad legal debe estar acompaniado con una
asistencia que elimine las barreras sociales, culturales y ambien-
tales que no permiten manifestar la voluntad [... para dicho fin]
los apoyos se pueden traducir en distintas medidas encaminadas
a lograr la materializacion de la voluntad y preferencias de la per-
sonacon discapacidad. Estosapoyos pueden serel acompanamien-
to de una persona de confianza en la realizacion de algtn acto
juridico, métodos de comunicacion distintos a los convenciona-
les, pueden ser medidas relacionadas con el disefio universal o la
accesibilidad, entre otros. Los tipos de apoyo y sus intensidades
dependeran y variaran notablemente de una persona a otra debido a
la diversidad de las personas con discapacidad y sus necesidades.”

El tribunal colombiano, también ha abordado la obligacion de garantizar
condiciones de accesibilidad y de adoptar ajustes en el ambito de la edu-
cacion superior, a través de un precedente que se originé por la solicitud
de un estudiante con discapacidad psicosocial. La corte ordeno a la ins-

2" SCIN, Primera Sala, Amparo en Revision 702/2018, 11 de septiembre de 201921.
2 SCIN, Amparo 1043/2015, parr. 93.
% Sentencia T-231/20 ap. 4.6.1.
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titucion educativa que lo evaluara de distinta forma, mediante expo-
siciones y trabajos escritos que se acomodaran mejor a sus necesidades
y circunstancias en razon de su discapacidad.’® Asimismo, se ha recono-
cido que a las personas con discapacidad deben brindarseles "los apoyos
necesarios para enfrentar las barreras fisicas o sociales que limitan sus
posibilidades para desenvolverse normalmente". Y que estos:

(i) [d]eben variar en su tipo e intensidad de acuerdo con la diversi-
dad de las personas con discapacidad [...]; (ii) son renunciables, de
modo que la persona con discapacidad puede negarse a ejercer su
derecho a recibir el apoyo previsto [...]; (iii) no deben regular
en exceso la vida de las personas con discapacidad [...] y (iv) la im-
plementacion de las medidas de apoyo deben [sic] ser consultadas
y contar con la participacion de la poblacion con discapacidad.®

3. Sobre el derecho de acceso a la justicia y a la adopcion de
ajustes de procedimientos

El contenido y alcance del derecho de acceso a la justicia exige la garan-
tia de condiciones de accesibilidad y ajustes de procedimiento que habi-
liten la participacion real y efectiva de la persona que transita un proceso
judicial; es decir, todas aquellas que forman parte de las garantias del
debido proceso.

La Suprema Corte de México ha manifestado que, el debido proceso y el
derecho de audiencia tienen efectos de especial trascendencia, siendo
que "la condicion de discapacidad historicamente ha representado un
factor de desequilibrio para el ejercicio de sus derechos en igualdad de
condiciones, [...] y ha sido el pretexto para que, bajo una supuesta pro-
teccion, sea vulnerado su derecho al debido proceso y, especificamente,
el derecho de audiencia".’* El tribunal ha realizado una interpretacion

30 Sentencia T-097 de 2016.
3! Sentencia C-182 de 2016.
32 SCJN, Amparo 1043/2015, parr. 72.
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que obliga a la adopcion de ajustes de procedimiento aun cuando la mis-
ma ley procesal no lo prevea, entendiendo lo siguiente:

si bien en el procedimiento impugnado no se prevé expresa-
mente el derecho para que las personas sobre quienes recae la
eventual declaracion de discapacidad comparezcan ante el juez a
expresar su decision u opinion durante el tramite de las diligen-
cias de jurisdiccion voluntaria, [...], la condicion de discapaci-
dad actualiza en los juzgadores la obligacion de realizar los
ajustes razonables para que las personas con discapacidad pue-
dan ejercer sus derechos en igualdad de condiciones que las
demas personas, y dotar asi de eficacia a la Convencion en la re-
solucion de los casos concretos que se les plantean para eliminar
las barreras que obstaculizan el goce y ejercicio de sus derechos.*

En este contexto, la Corte mexicana ha resaltado que en los casos en los
que se vean involucradas personas con discapacidad, el juzgador debe
realizar ajustes necesarios de los procedimientos judiciales mediante for-
matos accesibles y con los apoyos necesarios para que asi puedan expre-
sar lo que a su derecho convenga, de modo que se vea satisfecho su
derecho de audiencia.’* Lo anterior se debe al rol esencial que juega el
conocimiento de la voluntad y preferencias de la persona con discapaci-
dad, asi como el posibilitar su participacion en el proceso judicial, cual-
quiera que este sea.”” Por ende;

no puede aceptarse de manera alguna que al estar involucrada
una persona con discapacidad, so pretexto precisamente de su
discapacidad, ni siquiera se contemple la posibilidad de oirla,
vulnerando con ello las formalidades esenciales del procedimien-
to, el derecho de acceso a la justicia y el principio de igualdad y

no discriminacion.’®

> Ibid., parr. 92
> SCIN, Primera Sala, Amparo en Revision 1043/2015, 29 de marzo de 2017, parr. 90.
> Ibid., parr. 83.
% Ibid., parr. 86.
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La exigencia ineludible de que la persona con discapacidad debe partici-
par en el proceso, y que es obligatorio garantizar condiciones de acce-
sibilidad y ajustes para que ello sea posible ha sido destacada recientemente
por el Tribunal Superior de Rio Negro de Argentina. En el caso se dejo sin
efecto la sentencia de instancia inferior precisamente por la falta de parti-
cipacion de un nino con discapacidad durante el procedimiento ju-
dicial.*” Se orden¢ remitir la causa al tribunal para que, luego de cumplir
con la obligacion de escuchar al joven, dicte un nuevo pronunciamiento
ajustado a derecho. El tribunal entendio que la sentencia impugnada, "a
contrario de lo debido y esperado, legitima un enfoque de la discapaci-
dad basado en la perspectiva médica que impide se aplique el principio
de igualdad real, pues no reconoce a las personas con discapacidad como
titulares de derechos, las reduce a su deficiencia y las juzga como incapa-
ces de expresarse".”® Destacando que la sentencia de primera instancia no
respetaba los estandares de la CDPD en materia de derecho a participa-
cion en el proceso judicial, el tribunal profundiza el criterio de igualdad
sustantiva descrito por la Observacion General Nro. 6 del Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad desde sus cuatro dimen-
siones; redistribucion, reconocimiento, participacion y ajustes; e indica

que:

a contrario de lo debido y esperado, ha legitimado un enfoque
de la discapacidad basado en la perspectiva médica que impide se
aplique el principio de igualdad real, pues no reconoce a las per-
sonas con discapacidad como titulares de derechos, las reduce a
su deficiencia y las juzga como incapaces de expresarse. [... y
que] incluir no es insertar personas con discapacidad dentro de
estructuras existentes sino transformarlos sistemas para que in-

cluyan a todos.*

37 STJ Rio Negro, Secretaria Civil Num.1, G-3BA-1525-F2017 L. H., M. A. C/ E, A. E. S/ CUIDADO
PERSONAL(f) (S / CASACION), 21/10/2020 P 5/9.

S 1d.

* Ibid., P 5/9.
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Como buena practica en el contexto del derecho de acceso a la justicia,
es posible recordar la primera sentencia en lenguaje sencillo de habla
hispana dictada por la Suprema Corte de México.* Esta practica ha sido
replicada con posterioridad por la misma corte,* como también por tribu-
nales y juzgados de otros paises que conforman la region. Una de las
ultimas resoluciones fue emitida por la corte de Colombia, el 15 de ene-
ro de 2020.* Sin ignorar el mérito de los precedentes citados, debe ad-
vertirse que estos avances siguen siendo casos aislados y; por el momento, no
es posible afirmar que alguno de los paises de la region haya incorpora-
do condiciones de accesibilidad en el sistema de justicia de manera inte-
gral. Por lo anterior, no debe olvidarse que las Reglas de Brasilia Revisadas
han detallado en gran medida estas exigencias.*

4. Sobre la autodeterminacion, la capacidad mental y el
consentimiento informado

Sustituir o impedir la toma de decisiones de las personas en base a un
diagnostico o condicion de discapacidad constituye una clara viola-
cion a la CDPD. Pero la obligacion de garantia y efectividad de la toma
de decisiones y del consentimiento informado y participativo de per-
sonas con discapacidad requiere mucho mas que un "no impedir". En
primer lugar, se hace necesario el reconocer plenamente dicho ejerci-
cio. En segundo lugar, y como parte de dicho reconocimiento, es ne-
cesaria la garantia de condiciones de accesibilidad, adopcion de ajustes
y la provision de medidas de apoyos, con las debidas salvaguardas. A ello
se suma el afrontamiento de las barreras actitudinales, producto de
estereotipos o prejuicios, que se exteriorizan tanto al subestimar las ma-
neras de ser o estar en el mundo de las personas con discapacidad, sus

preferencias o narrativa de vida; como también al imponer parametros

# SCJN, Primera Sala, Amparo en Revision 159/2013, 16 de octubre de 2013 (lectura facil).

* V. SCIN, Primera Sala, Amparo en Revision 1368/2015, 13 de marzo de 2019

# Corte Constitucional, T-607 de 2019 Bogot4, 15 de enero de 2020.

* Reglas de Brasilia sobre Acceso a la Justicia de las Personas en Condicion de Vulnerabilidad
(Actualizacion aprobada por la Asamblea Plenaria de la XIX edicion de la Cumbre Judicial Iberoame-
ricana, Quito-Ecuador, abril de 2018).
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de evaluacion —aparentemente neutros— que resultan absolutamente

discriminatorios.

Un precedente que refleja la arbitrariedad e injusticia respecto al
establecimiento de evaluaciones para el ejercicio de la capacidad juridica
se ilustra en la interpretacion que realiza la Corte Suprema argentina en
un caso ya mencionado, por una sentencia recurrida que inhabilitaba
a una persona con discapacidad para ejercer su derecho al sufragio. Si bien
en el caso concreto se reconocio dicho derecho al peticionante, al justi-

ficar las razones, se expreso lo siguiente:

[Como consecuencia] de las normas antes referidas, la restriccion
del derecho al voto que prevé el articulo 3, inciso a), del Codigo
Electoral Nacional [...] debe aplicarse de acuerdo con los princi-
pios y garantias que rigen para las personas con discapacidad e
impone una evaluacion pormenorizada y especifica sobre la ca-
pacidad para votar, incluso con la designacion de apoyos en el
caso de que la persona esté en condiciones de ejercer autonoma-
mente ese derecho pero presente alguna dificultad para poder
hacerlo.[...y que] para restringir validamente el derecho al voto
del senor [...] —y su consecuente exclusion del padron electoral—,
se debi6é determinar que carecia de capacidad para realizar ese
acto politico especifico, a través de evaluaciones que brindaran
razones concretas por las cuales no se encontraba en condiciones
de ejercer su derecho al sufragio de manera auténoma, es decir,
que no podia votar ni aun con alguna medida de apoyo que lo
permitiera sin sustituir su voluntad.*

La evaluacion a la que alude el precedente de la corte ilustra una doble
injusticia. La evaluacion en si misma —por razéon de discapacidad—, y
los parametros que se describen como "pormenorizados y especificos

sobre la capacidad para votar".*

* Ibid., ap. 8y 9.
®1d.
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En otro caso, que aunque significé un gran avance en materia de dere-
chos sexuales y reproductivos de las mujeres en general, la Corte Su-
prema argentina dejo plasmado un prejuicio comun respecto a las
mujeres con discapacidad al interpretar su imposibilidad de consentir

relaciones sexuales. Afirmando lo siguiente:

puesto que todo acceso carnal sobre una mujer con deficiencias
mentales es considerado ya una forma de violacion (la impropia),
no es posible sostener que cuando al principio dice ‘violacion’
también se refiera al mismo tipo de victima. [...] Lo mismo ocurre
con las menores de trece afios, cuya mencion no es necesaria
porque la ley descarta la validez de su consentimiento, y decla-
ra que cualquier acceso carnal con ellas es ya una violacion

(impropia).*

En sentido similar en cuanto a la restriccion en materia de consentimien-
to, también puede mencionarse una sentencia del Tribunal Constitucio-
nal de Perti referida a una demanda de amparo contra el seguro nacional
de salud, solicitando se ordenase el reingreso de una persona a un centro de

salud mental. El tribunal establece lo siguiente:

la exigencia en la factibilidad de otorgar el consentimiento infor-
mado por parte de una persona con discapacidad debido a algtn
trastorno mental (grave), logicamente debe tener como condi-
cion que tenga, cuando menos episodicamente, la suficiente ma-
durez intelectual, poder de reflexion y sentido de responsabilidad
para decidir por si misma el mejor tratamiento a seguir, incluyen-
do la decision sobre la hospitalizacion o la atencion ambulatoria,

amenos que exista alguna situacion de emergencia psiquiatrica o

* CSJN, Caso EA.L. (2012), ap. 18. En el caso la corte analizo la tematica desde el derecho interna-
cional de los derechos humanos y ademas realizo una interpretacion amplia del Codigo Penal que
despenaliza el aborto cuando el embarazo es producto de una violacion a cualquier mujer, y no solo
a mujeres con discapacidad como se queria entender desde una interpretacion restrictiva de la
norma.
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que se encuentre en un estado delirante, psicotico, paranoide,

etc., de manera altamente prolongada o permanente.*’

Aqui cabe preguntar lo siguiente, ;qué se entiende por "suficiente madu-
rez intelectual, poder de reflexion y sentido de responsabilidad?, como

asimismo ja quiénes se realiza dicha valoracion y bajo qué parametros?

En relacion a los internamientos forzosos de personas con discapacidad se
destaca la ausencia de precedentes que incorporen de forma integral y
acabada los estandares de la CDPD en la materia. En este sentido, y al
parecer contrariando incluso a la normativa vigente, el criterio del Tribu-

nal Constitucional peruano ha expresado lo siguiente:

a efectos de decidir si resulta necesaria la hospitalizacion —por el
tiempo estrictamente necesario y en el establecimiento de salud
mas cercano al domicilio del usuario— o corresponde la atencion
ambulatoria que incluya el modelo comunitario, se deben consi-
derar los siguientes factores: en primer lugar, el diagnéstico mé-
dico; en segundo término, la necesidad de que a través de una
posible hospitalizacion se garantice la seguridad e integridad del
propio usuario y la de terceros (de acuerdo a la intensidad y recu-
rrencia de muestras de agresividad y violencia); en tercer lugar, las
caracteristicas del entorno familiar, lo que incluira la valoracion
del aspecto econdmico y social; y, finalmente, en cuarto lugar, la
expresion de voluntad de la persona con discapacidad mental.
Por ende, la situacion de discapacidad, la garantia de seguridad
del paciente y de terceros, y la situacion econémica, médica y
social de la persona o personas sobre las que recaerd la responsa-
bilidad del apoyo, no seran los tnicos criterios para restringir la
libertad personal de la persona con discapacidad a través del mé-

todo intramural.*®

* Tribunal Constitucional de Perti, EXP. Num. 05048-2016-PA/TC LAMBAYEQUE ODILA YOLAN-
DA CAYATOPA VDA. DE SALGADO, 2020, ap. 38.
* Ibid., ap. 39.
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Mas recientemente, el tribunal peruano intervino en un caso originado
por la privacion de libertad a una persona con discapacidad en su propio
hogar; es decir un confinamiento doméstico.” Se entendid que en el
caso se habia vulnerado el derecho a la libertad personal, y ordeno a su
madre remover de la habitacion de la persona los obstaculos que impe-
dian su libre circulacion. Se dispuso asimismo que el juzgado corres-
pondiente adectie el proceso de interdiccion en un proceso de apoyos y
salvaguardias conforme la nueva normativa peruana, y en cuyo marco
deberan adoptarse las medidas de seguridad apropiadas.” El tribunal,
ademas, establecio que los padres deberan adoptar medidas para asegu-
rar condiciones de vida y salud adecuadas para su hijo.”' Y dispuso que
el ministerio publico "adopte un rol mas activo, en el ejercicio de sus
funciones, a fin de evitar que se ponga en peligro la vida o la integridad
de las personas con discapacidad. Por lo tanto, debera notificarsele con
la presente sentencia a dicho érgano para que adopte las acciones que
correspondan a tal fin".”* Finalmente, se establecio que, dada la natura-
leza del caso, el juez o la jueza de ejecucion debera informar al tribunal
periodicamente sobre las condiciones en que se encuentra viviendo la per-
sona, a fin de monitorear el cumplimiento de su decision. >* Sin embar-
go, el tribunal no parece haber fundamentado la decision en la voz
protagonista del proceso, ni por ende "la expresion de voluntad de la
persona con discapacidad", que establece como requisito en precedentes
anteriores.”

5. Sobre el derecho al ejercicio de derechos sexuales y
reproductivos

Como explica en detalle Constanza Lopez Radrigan en este mismo volu-
men, el ejercicio de derechos sexuales y reproductivos por parte de las

* Tribunal Constitucional de Pert, Guillén Dominguez, STC Exp. Num. 00194-2014-PHC/TC, 2019.
*0 Ibid., punto resolutivo 3.

>! Ibid., punto resolutivo 2.

>2 Ibid., punto resolutivo 4.

>3 Ibid., punto resolutivo 5.

>* V. Tribunal Constitucional de Pert, Sentencia C-025/21, ap. 661.
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personas con discapacidad enfrenta barreras arraigadas en prejuicios y
estereotipos acerca de su capacidad de consentir, asi como en relacion a

la vivencia de su propia sexualidad.

Uno de los temas acuciantes en la region se relaciona con las esteriliza-
ciones involuntarias de personas con discapacidad, que como es sabido
repercute en mucha mayor medida en las mujeres. La Corte Constitucio-
nal de Colombia ha expedido diversas sentencias que reflejan posturas
enfrentadas. Una clara ilustracion de esta situacion ha sido el precedente
de la Corte Constitucional colombiana que avalo, en el afio 2014, la es-
terilizacion de ninas con discapacidad sin su consentimiento.’ Se trato
de una de demanda de inconstitucionalidad contra el articulo 7 de la Ley
1412 de 2010, por medio de la cual "se autoriza la realizacion de forma
gratuita y se promueve la ligadura de conductos deferentes o vasectomia
y la ligadura de trompas de Falopio como formas para fomentar la pater-
nidad y la maternidad responsable". El mencionado articulo 7 disponia
que "en ninglin caso se permite la practica de la anticoncepcién quirtr-
gica a menores de edad". Para analizar si la disposicion demandada se
ajustaba o no a la Constitucion, correspondié a la corte abordar dos
cuestiones. En primer lugar, si la prohibicién absoluta de la esteriliza-
cion quirtrgica para las y los menores adultos configuraba una medida
que vulneraba sus derechos a la dignidad humana, igualdad, el libre
desarrollo de la personalidad y el ejercicio de los derechos sexuales y
reproductivos. Y, en segundo término, si la misma prohibicién resultaba
violatoria de los derechos sexuales y reproductivos de nifios y nifias con

discapacidad.”

> Corte Constitucional colombiana, Sentencia C-131 de 2014. A través de la cual se analizo la
constitucionalidad del articulo 7 de la Ley 1412 de 2010. Disponible en <http://www.corteconsti-
tucional.gov.co/relatoria/2014/C-131-14.htm>.

°¢ Otero, Suarez, 1., La constitucionalidad de la esterilizacion quirurgica definitiva aplicada a los menores
de edad en situacion de discapacidad mental en Colombia, Ponencia presentada en eller. Congreso Inter-
nacional Virtual sobre Discapacidad y Derechos Humanos, 04/12/2014, pp. 10-13 Disponible en

<http://repositoriocdpd.net:8080/bitstream/handle/123456789/741/Pon_OteroSuarezl Constitu-
cionalidadEsterilizacionQuirurgica 2014.pdf?sequence=1>.
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Luego de un indagar sobre los derechos de nifios y nifias y su relacion
con la capacidad juridica, la Corte Constitucional declaro constitucional
la prohibicion de practicarles la anticoncepcion quirtrgica definitiva.””
Sin embargo, introdujo dos excepciones a dicha prohibicion legal: la
primera, para ninas cuyo embarazo resultara un riesgo inminente para
su vida, y la segunda, para menores de edad con "discapacidad mental
profunda o severa" que no pudieran otorgar su consentimiento a futuro.
En estos dos casos se entendi6 constitucional la esterilizacion quirtrgica

definitiva, siempre y cuando fuera autorizada judicialmente.

La incorporaciéon de la segunda excepcion, claramente contraria a la

CDPD, se baso en lo siguiente:

[...] lajurisprudencia constitucional ha establecido que, cuando se
trata de menores en condicion de discapacidad respecto de los cua-
les se haya comprobado la imposibilidad de que en el futuro otor-
guen su consentimiento para someterse a la esterilizacion, los
padres o en todo caso el represente legal, deberan solicitar autoriza-
cion al juez para practicar la anticoncepcion quirtrgica. En este
sentido, la jurisprudencia ha estimado que una persona que no
esta en capacidad de comprender en qué consiste y cuales son las
consecuencias de la esterilizacion, como en el caso de las disca-
pacidades mentales, dificilmente estara en condiciones de compren-
derlaresponsabilidad que lleva consigo la maternidad o la paternidad

y por ende, las implicaciones de poder o no procrear.”

A ello, la corte sumo un argumento desafortunado, al entender que "la
decision de someterse a anticoncepcion quirurgica asegura condicio-
nes de vida mas dignas para quienes no pueden tomar decisiones rela-

cionadas con el ejercicio de su libertad reproductiva y que pueden verse

°7 Consider6 que existia una finalidad legitima desde el punto de vista constitucional, fundamenta-
da en la preservacion del derecho de los jovenes a fundar una familia y a la posibilidad de que en el
futuro decidan de manera libre e informada sobre este aspecto

*% Corte Constitucional Colombiana, Sentencia C-131.. cit., parr. 6.4.2.i.
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expuestos a embarazos forzados en detrimento de su dignidad e integri-

dad personal". *

Es dable aclarar que tiempo después la misma corte modifico su postura
incorporando el modelo social de discapacidad y los estandares del de-
recho internacional de los derechos humanos en la materia.®® Ante un
nuevo caso en que se solicitaba la practica de esterilizacion en una ado-
lescente con discapacidad, la corte afirmaria que "el médico no indico
haber consultado el parecer de [...] sobre la posibilidad de someterla al
procedimiento quirtrgico. De hecho, la historia de la consulta médica
no refiere, siquiera, que se haya intentado indagar al respecto”.®" Tras un
analisis que aplico el articulo 23 de la CDPD, se entendio que el hecho
de que la adolescente no hubiera accedido a informacion y educacion
sobre reproduccion y planificacion familiar apropiada para su edad, que
no se le hubiera orientado sobre los métodos de anticoncepcion adecua-
dos en razoén de sus circunstancias y necesidades concretas y que no se
le hayan proporcionado los apoyos, ajustes y salvaguardias necesarios
para que expresara su voluntad y decidiera informada y libremente si
deseaba someterse a algtin método de anticoncepcion, para que, de ser
ese el caso, eligiera el de su preferencia, supuso que se vulneraran sus
derechos a la dignidad humana y al libre desarrollo de su personalidad.
También su derecho a la igualdad, pues la denegacion de los ajustes ra-
zonables necesarios para garantizar que las personas con discapacidad
gocen y ejerzan sus derechos humanos y libertades fundamentales, es, a

la luz de la CDPCD, una conducta discriminatoria.®?

Mas recientemente, la Corte Colombiana reiteré la prohibicion de este-

rilizar a menores de edad en virtud del articulo 7° de la Ley 1412 de

>? Ibid., MP: Mauricio Gonzalez Cuervo, parr. 1; también cf. ibid., num. 6.4.4., parrs. 2 y 3.

0 Corte Constitucional Colombia, Sentencia T-665, octubre 30/17. Disponible en <https:/corte-
constitucional.vlex.com.co/vid/704010109.>

ol Sentencia T-573/16.

02 1d.
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2010. % En particular se expreso que "solo puede exceptuarse la regla
de prohibicion, en los casos en que un posible embarazo implique un
riesgo para la vida de la menor, en cuyo caso es necesario contar con el
consentimiento libre e informado de la menor con los ajustes y apoyos

que ello implique". Asimismo, el Tribunal colombiano dispuso lo siguiente:

para el caso de las menores en situacion de discapacidad que,
pese a los apoyos y ajustes necesarios no puedan brindar su
consentimiento libre e informado, la realizacion de este tipo de
procedimientos médicos esta prohibida, y solo puede exceptuarse
por decision judicial, luego de un procedimiento en que, partien-
do de la presuncion de la capacidad de la menor para ejercer su
autonomia reproductiva se verifique: 1) que la persona hubiera
sido declarada interdicta a través de un proceso judicial diferente
y previo; 2) que existe un riesgo cientificamente probado que
justifique la necesidad médica de la intervencion quirtrgica, 3)
que no existe una alternativa menos invasiva que la esterilizacion
definitiva; 4) que la menor esté en situacion de discapacidad pro-
funda y severa; 5) que se hayan brindado todos los apoyos y se
hayan hecho los ajustes razonables para que la menor pueda ex-
presar su decision, infructuosamente; y 6) que no haya posibili-
dad de que la menor pueda brindar su consentimiento en el

futuro.®*

En la misma linea pueden citarse precedentes en Brasil, mediante los
cuales se senala la imposibilidad de someter a una esterilizacion qui-
rurgica forzosa a una persona con discapacidad bajo supervision. Asi
lo entendio el Tribunal de Justicia de Rio Grande do Sul,® cuando ex-
preso que "el Estatuto de la Persona con Discapacidad, en su art. 6, se-
nala que la discapacidad no afecta la plena capacidad civil de la

persona, incluso en lo que respecta a sus derechos reproductivos y

 Conforme Sentencia T-655 de 2017.
o Sentencia T-231/19. Ap. 4 in fine.
9 Tribunal de Justicia de Rio Grande do Sul, en Recurso Civil num. 0431052-80.2016.8.21.7000.
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fertilidad, estableciendo una prohibicion expresa de la esterilizacion
obligatoria". Y concluye: "es evidente que la sentencia atacada no me-
rece reparaciones, porque, como se ve, la pretension del demandante
no encuentra sustento en la legislacion vigente".°® En el mismo senti-
do, la Corte de Justicia de Sao Paulo® afirmé que la realizacion de la
cirugia de esterilizacion esta permitida inicamente con el consentimien-
to libre e informado de la persona bajo custodia, en los términos del
articulo 12 del Estatuto de la Persona con Discapacidad. En otra inte-
resante sentencia, la Corte de Justicia de Sao Paulo advirtié que la
manifestacion genérica de la persona con discapacidad, el consentimien-
to para el procedimiento médico no es suficiente para cumplir con los
requisitos legales de esterilizacion quirargica, requiriendo "la verifica-
cion de un consentimiento informado mas completo".*®

6. Sobre el derecho a la vida familiar y el ejercicio de la
responsabilidad parental

Son muchos los ambitos en los cuales las personas con discapacidad aun
enfrentan barreras en lo que atarie a la vida familiar. En este apartado nos
referimos, en concreto, al ejercicio de la responsabilidad parental y el
derecho a no ser separadas o separados por motivo de discapacidad.

La Corte Suprema de Argentina tuvo la oportunidad de pronunciarse
respecto al reclamo de una madre con discapacidad intelectual a quien
habian separado de su hijo recién nacido, pues se asumio que debido a
su discapacidad se ponia en peligro al nifio. Durante el proceso, la corte
destaco las vulneraciones de derechos que habian sufrido tanto la madre
como el hijo. El precedente no solo identifica la discriminacion por mo-
tivo de discapacidad que fundamenta la separacion de un hijo recién

 TJRS, Apelacio Civel num. 0431052-80.2016.8.21.7000, 09/03/2017.

" Corte de Justicia de Sao Paulo, TJSP, Apelacdo Civel num. 1006852-85.2017.8.26.0597,
28/01/2020.

© TJSP, Primeira Camara de Direito Privado, Apelacao Civel num. 0006336-97.2012.8.26.0099,
06/02/2018.
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nacido de su madre en razon de discapacidad, sino que ademas destaca
el derecho de esta madre a contar con un sistema de apoyos para el ejer-
cicio del derecho a la maternidad.® En el caso, la corte resalta la obli-
gacion estatal de garantizar "la asistencia apropiada a las personas con
discapacidad para el desempenio de sus responsabilidades en la crianza
de los hijos".” Ese temperamento rector enmarca la nocion de "ajustes
razonables cuyo aseguramiento queda a cargo de los Estados y que, en
la logica de la CDPD, apunta no solo a la accesibilidad del entorno fisico
sino, principalmente, al ejercicio de todos los derechos humanos".”" Y que
tal "paradigma supone que la capacidad juridica -reconocida por el
articulo 12, no solo hace referencia a la titularidad de los derechos sino,
centralmente, a su completo ejercicio por el propio individuo. Por ende,
trae consigo la incorporacion de esos ajustes razonables, cuya imple-

mentacion efectiva deben garantizar los Estados".”

Mas recientemente, la Corte Suprema de Chile adopté fundamentos si-
milares en un caso en el cual se resolvié anular una declaracion de esta-
do de adopcion de una nina.” En los fundamentos se establecio que la
resolucion impugnada vulneraba tanto los derechos de la nifna como los
de la madre. La corte advierte lo siguiente:

[...]resulta necesario destacar el contexto en que se desarrolla la
controversia [...], que fluye de los hechos establecidos en el pro-
ceso, y que evidencia las multiples formas de discriminacion a
que se ha visto expuesta la madre de la nina a través de su vida,
como mujer discapacitada, en situacion de pobreza y victima de
violencia, lo que ha lesionado gravemente su dignidad como per-
sona e impedido que pueda disfrutar plenamente y, en condiciones
de igualdad, de todos los derechos y libertades que la Convencion

% C.SJ.N, L, J. M. s/ proteccion especial, 07/06/2016, adhiriendo al Dictamen de Procuracion Ge-
neral.

0 Ibid., acapites Lb y 2.

Ibid., 2y 5.

" Ibid., ap. IV.

 Corte Suprema de Chile, RIT RUT del Segundo Tribunal de Familia de Santiago, 19/02/2020.
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Internacional de Derechos de las personas con Discapacidad hoy
pretende asegurarle.™

Por ende, para la corte chilena la obligacion estatal no se agotaba con el

ofrecimiento de lo siguiente:

programas destinados a fortalecer sus habilidades parentales
—Tlos que de hecho realiz6 integramente, sin lograr los estan-
dares esperados para estimarla habilitada para tener el cuida-
do de la nina— sino que era crucial, trabajar aquellos aspectos
particulares que dada su condicion necesitaba fortalecer vy,
ante la carencia de un entorno social que pudiera colaborar en
la crianza, proporcionarle derechamente la asistencia necesa-
ria para desempenar esa responsabilidad, dimension que no
consta haya sido explorada por los 6rganos intervinientes.

En un sentido similar, y destacando la necesidad de contar con apoyos en
el ejercicio de las labores de cuidado y el ejercicio de la responsabilidad
parental, la Suprema Corte de México ha determinado lo siguiente:

las autoridades judiciales cuando adviertan que por condiciones
de discapacidad una persona puede tener dificultades para reali-
zar las labores del cuidado de menores, especialmente tratandose
de una discapacidad neurobiologica o psicosocial, en un juicio de
guarda y custodia donde se dirime quién de los dos progenitores
resulta el mas apto para el cuidado de los hijos y ello pueda repre-
sentar la sospecha de un riesgo para los menores; si pueden ofre-
cerse alternativas de apoyo que como medida preventiva faciliten
al progenitor con discapacidad las labores de guarda y cuidado de
infantes.”

En otro contexto, se destaca un precedente de la Suprema Corte mexi-
cana en la cual se establece:

™Id.
> SCJN, Primera Sala, Amparo Directo en Revision 5904/2015, 28/09/ 2016.
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el consentimiento del padre no se puede suplir, ya que el padre
biologico no ha perdido la patria potestad sino que ésta fue
suspendida al momento de ser declarado en estado de interdic-
cién y segun la normativa aplicable, para que el tramite de
adopcion pueda tener lugar es necesario que otorgue su
consentimiento. Se sostuvo que el modelo social implicaba que
el tutor tnicamente podia tomar decisiones por la persona de-
clarada incapaz en casos excepcionales. En ese sentido, mani-
festo que existian algunas decisiones trascendentales que eran
inherentes a la persona a tal grado, que no eran susceptibles de

ser delegadas a un representante.’

Adicionalmente y en relacion a la constitucionalidad de una norma
del Codigo de la Infancia y la Adolescencia,”” la Corte Constitucional de
Colombia se refiri6 a las condiciones juridicas para el otorgamiento
del consentimiento parental informado para el otorgamiento en adop-
cion de una o un descendiente biologico. La norma indica cuales son las
situaciones en las cuales se puede prescindir de dicho consentimiento,
senalando que "se entendera la falta del padre o la madre, no solamente
cuando ha fallecido, sino también cuando lo aqueja una enfermedad
mental o grave anomalia psiquica certificada por el Instituto Nacional de
Medicina Legal y Ciencias Forenses". La corte tuvo que resolver si la
causal referida al "padecimiento de una enfermedad mental" resultaba

compatible con el bloque de constitucionalidad, entendiendo:

estd de por medio la exigencia de lograr una ponderacion o equi-
librio entre la garantia de los derechos de los nifios, orientada
ante todo por el criterio primordial de la prevalencia del interés
superior del menor, elemento que debe incorporarse como eje
central del andlisis constitucional, asi como el derecho a tener
una familia y a no ser separado de ella, de conformidad con los

articulos 42 y 44 CP; y los derechos de los padres, en este caso,

© SCJN, Primera Sala, Amparo Directo en Revision 3859/2014, 23/09/2015.
" Ley 1098/06, parr. 3, art. 66.
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de aquellos que se encuentran en situacion de discapacidad, es-
pecialmente del derecho a la igualdad —art.13 CP— y los dere-
chos especificos de esta poblacion, de conformidad con el articulo
47 CP, y los tratados internacionales sobre la materia, en particu-
lar la Convencion sobre los Derechos de las Personas en Estado
de Discapacidad —CDPD—."®

En su analisis de constitucionalidad y convencionalidad, la corte colom-

biana expreso lo siguiente:

[Que la norma] realiza una diferenciacion discriminatoria a priori
respecto de la personalidad juridica y la capacidad juridica de dar
el consentimiento para adoptar entre los padres y madres que
tienen una enfermedad mental frente a quienes no la tienen. [...]
la disposicion acusada contrariaria el entendimiento de la disca-
pacidad desde el modelo social adoptado por la jurisprudencia
constitucional, lo cual fue puesto de relieve por la mayoria de los
intervinientes, modelo que reconoce (a) la garantia efectiva del
derecho a la igualdad y la prohibicion de discriminacion; (b) la
implementacion de medidas de inclusion social en favor de estas
personas, y el reconocimiento de los derechos a la personalidad y
a la capacidad juridica de las personas con discapacidad mental;
y (¢) la adopcion de medidas y ajustes razonables para garantizar
el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad; de
conformidad con los articulos 13, 14, 47 CP.”®

Y finaliza sefialando:

la disposicion acusada no incluye la obligacion de adoptar medi-
das y ajustes razonables para el ejercicio de los derechos de los
padres que se encuentran en estado de discapacidad [...] ni tam-
poco medidas de apoyo en la toma de decisiones autonomas e

independientes para otorgar un consentimiento valido e idéneo

8 Sentencia T-741/2015, ap. 5.
1d.
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para la adopcion de sus hijos, con el fin de remover todas las
barreras sociales que les impiden su inclusion social, reconocer
su personalidad y capacidad juridica, como sujetos morales y juri-
dicos, medidas que en criterio de esta Corporacion deben adop-
tarse en cada caso en concreto y dependiendo del tipo y nivel de
la limitacion.®

II1. Conclusiones

La jurisprudencia de los tribunales superiores de Latinoamérica presenta
un progreso en materia de reconocimiento y garantia de los derechos
para las personas con discapacidad. Ello se ha venido manifestando,
especificamente, en el campo del reconocimiento del articulo 12 de la
CDPDC, referido al igual reconocimiento de la capacidad juridica. No obs-
tante, una lectura global de los precedentes ilustra interpretaciones di-
similes, no solo entre los ¢rganos decisorios, sino incluso respecto al
contenido y alcance de los derechos analizados. Parece que aun falta
profundizar dichos estandares, no solo en términos conceptuales —mo-
delo social y enfoque de derechos humanos— sino también normativos
—CDPD— e interpretativos —incorporando la labor de los 6rganos que
integran el sistema de proteccion de derechos humanos—.

Asi, sobre el reconocimiento de la capacidad juridica sin discriminacion por
motivo de discapacidad queda pendiente ahondar en las diferentes dimen-
siones de la discapacidad que inciden en el reconocimiento de la capaci-
dad juridica y por ende en el ejercicio de los derechos. Si bien se ha
avanzado en reconocer por algunos tribunales que la interdiccion de
personas con discapacidad resulta discriminatoria, no se llega a plasmar
una cabal comprension de las razones ni de las herramientas para erra-
dicarlas. Ello ha llevado a algunos tribunales, por ejemplo, a habilitar
excepciones a esta garantia en el ejercicio concreto de ciertos derechos,

—como el sufragio y el consentimiento informado— fundadas en la

S0 1d.
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condicion de discapacidad, que salvo alguna excepcion-, sigue siendo
abordada desde una mirada netamente médico-rehabilitadora.

Lo anterior conlleva el riesgo de reducir la identidad de la persona a su
condicion, pero ademas, desde una mirada normalizadora y estigmati-
zante a partir de un diagnostico que se describe como una "deficiencia
mental o intelectual". Para evitar lo anterior, seria de utilidad profundi-
zar en tres dimensiones que interacttan: (i) la condicion de discapaci-
dad —aquella personal que suele definirse como deficiencia, pero
deberia hacerse desde otra mirada superadora; (ii) la situacion de disca-
pacidad —interrelacional— que aparece cuando entran en juego las ba-
rreras sociales y, finalmente (iii) la posicion de discapacidad, cuyo origen
esta en nuestras representaciones, en nuestras valoraciones, en nuestra
cultura. Un proceso judicial o una sentencia que no comprende ni habi-
lita una mirada de la condicién de una persona, mas alla de una etiqueta
meédica, puede convertirse en la barrera que la coloca en la situacion y

posicion de discapacidad que justamente se debe prevenir o erradicar.

Ademads, parece necesario profundizar en la nocion de igualdad sustan-
tiva en materia de capacidad juridica. Ello, con miras a respetar y garanti-
zar sus diversas dimensiones, no solo a través de la sentencia, sino
incluso durante el desarrollo del mismo proceso judicial. Es decir, una
dogmatica de los tribunales que: (i) garantice una dimension redistribu-
tiva que tenga en cuenta que las personas con discapacidad integran uno
de los colectivos que representa mayores niveles de exclusion social en
términos de distribucion de los recursos y bienes; (ii) una dimension de
reconocimiento para combatir el estigma, los estereotipos, los prejuicios y
la violencia, y para reconocer la dignidad de los seres humanos y su in-
terseccionalidad; (iii) una dimension de participacion para reafirmar el
caracter social de las personas como miembros de grupos sociales y

el reconocimiento pleno de la humanidad mediante la inclusion en la

81V Corte Constitucional Colombiana, T-525 de 2019.
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sociedad; y (iv) una dimension de ajustes, para dar cabida a la diferencia
como aspecto de la dignidad humana.®

Esto ultimo tiene plena incidencia en dos ambitos analizados anterior-
mente: la garantia de condiciones de accesibilidad, ajustes razonables y apo-
yos para el ejercicio de la capacidad juridica y el derecho de acceso a la
justicia y a la adopcion de ajustes de procedimientos. Si bien los precedentes
analizados parecen avanzar hacia la consideracion de las medidas o sis-
temas de apoyo como parte del derecho a la no discriminacion, es de
suma importancia que dichas medidas y sistemas sean consideradas
como parte del contenido esencial del ejercicio cada derecho, y asimis-
mo como derecho subjetivo. Es posible encontrar precedentes que expo-
nen la ausencia de condiciones de accesibilidad, sistemas de apoyos y
ajustes de procedimiento respecto de la participacion dentro del mismo
proceso judicial. Esto es considerado una practica discriminatoria. Por el
momento estos precedentes apuntan a sentencias de tribunales inferio-
res, pero no van mas alla, impulsando medidas a nivel macro dentro del
propio sistema de justicia y que puedan prevenir que se repliquen estos
casos a futuro. Dentro de los mismos precedentes estudiados, es posible
encontrar omisiones de participacion de las personas dentro de estos

procesos, sobre todo en materia de consentimiento informado.

Ello nos conduce al cuarto punto analizado en este capitulo. Es probable
encontrar aun cierta confusion entre la autonomia funcional y la autono-
mia moral de las personas, que se manifiesta también en la asimilacion
de la denominada capacidad mental con la capacidad juridica. Los pre-
cedentes siguen —en algunos casos ilustrando, y en otros incluso mani-
festando— la existencia de estereotipos y prejuicios, que se exteriorizan
a través de la subestimacion o anulacion de ciertas maneras en las que
las personas con discapacidad son o estan en el mundo. Mas especifica-

mente, sus elecciones, deseos, preferencias e incluso narrativas de vida

82 Comité CDPD, Observacion General Num. 6, 26/04/2016.
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propia. Esto a su vez puede ser consecuencia de la imposicion de para-
metros de evaluacion de la capacidad mental, que se presentan como
neutros, y resultan absolutamente discriminatorios. En este punto es
posible detectar las manifestaciones de la mirada medicalizada, la cual
se encuentra muy alejada de poder garantizar los derechos y el respeto
por la dignidad. La pregunta que rige esta perspectiva es si la persona
"puede", cuando claramente lo que compete es saber qué es lo que la

persona requiere.

La siguiente cuestion que se analizé en este capitulo fue sobre el derecho
al ejercicio de derechos sexuales y reproductivos. Como vimos, existen ba-
rreras arraigados tanto sobre el consentimiento, como también en rela-
cion con la vivencia de la sexualidad de las personas con discapacidad,
particularmente las mujeres. Es posible observar una evolucion de la
jurisprudencia en cuanto a la prohibicion de esterilizaciones forzosas,
que lamentablemente se forjo a partir de precedentes que las habilita-
ban. En contraste, es posible encontrar también precedentes que esta-
blecen la imposibilidad de consentir relaciones sexuales de mujeres
adultas con discapacidad. Esto resulta preocupante desde una mirada
interseccional, pues ilustra una clara ausencia de perspectiva de género

y de perspectiva de discapacidad que deberia ser profundizada.

El ultimo punto analizado en este capitulo versé sobre el derecho a la
vida familiar —concretamente al ejercicio de la responsabilidad paren-
tal—. No hay duda de que una de las vulneraciones mas graves en esta
materia es la que tiene por resultado la division de vinculos familiares
por motivo de discapacidad. En este sentido los precedentes analizados
son alentadores, dado que no solo manifiestan este entendimiento, sino
que comprenden que el derecho al ejercicio de dicha responsabilidad y
cuidados requiere de un sistema que acompane —mediante prestacio-
nes, condiciones de accesibilidad, ajustes razonables y apoyos—. Mucho
menos alentadoras resultan las sentencias de tribunales inferiores que

dieron lugar a estos precedentes, en los cuales puede advertirse, no solo
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la ausencia de provision de apoyos y prestaciones para el ejercicio del
derecho, sino también la falta de aplicacion de estandares de derechos
humanos, y una clara interferencia motivada por diagnosticos médicos a
partir de los cuales se deduce un peligro inminente. Resulta llamativa la
ausencia de perspectiva de interseccionalidad, de apoyos para el mater-

naje y la invisibilizacion de situaciones de pobreza en estos casos.

Es posible deducir e identificar —en términos generales— una emergen-
te pero insuficiente perspectiva de discapacidad, que conlleva a modificar
los mecanismos, normas, practicas y valores que reproducen la situacion
de desigualdad estructural que viven las personas con discapacidad.
Para que esta perspectiva progrese, es necesaria la comprension y aplica-
cion del modelo social de discapacidad; de los ambitos de accesibilidad en
todo su significado y alcance; de la participacion de las personas con
discapacidad a nivel de politicas publicas, en los procesos judiciales y en el
desarrollo de su propia personalidad; no perder de vista que dicha situa-
cion de desigualdad estructural se entrecruza con otras, y es la conse-
cuencia de barreras fisicas, comunicacionales, actitudinales y hasta
legales, que impiden el ejercicio de los derechos en condiciones de
igualdad. Si bien existen sentencias donde se dice adoptar el modelo
social, la mirada sobre la condicion individual sigue siendo patologizan-

te, y el diagnostico sigue colonizando vidas y resoluciones judiciales.

Los precedentes citados han sido seleccionados pues se entiende que
fijan las interpretaciones mas cercanas a los estandares de la CDPD. Son
el faro que pretende iluminar el camino a tribunales inferiores, e incluso
incidir en un cambio social. Sin embargo, incluso en aquellos paises que
han alcanzado una reforma legal en materia de capacidad juridica, existe
un denominador comun signado por la necesidad de seguir profundi-
zando o incluso transformando la praxis judicial. En este camino la pers-
pectiva de discapacidad es una herramienta necesaria y obligada para el
sistema de justicia que permite avanzar hacia una igualdad inclusiva y

transformativa de los esquemas de desigualdad que inciden en la identidad,
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los proyectos y las narrativas de vida de las personas. Sin olvidar que son
muchas aun quienes siguen viendo restringido el derecho de hacer su
propio camino al andar.
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I. Introduccion

Desde la adopcion de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de las Naciones Unidas —en adelante CDPD— el dere-
cho ala capacidad juridica de las personas con discapacidad ha experimen-
tado un impulso sin precedentes en América Latina. En 2015, Argentina
realizo una importante reforma a su Codigo Civil y Comercial, en Brasil
también se han realizado reformas muy significativas y solo en los tltimos
cinco anos, tres paises de la region —Costa Rica, Peru y Colombia—
han completado reformas legislativas innovadoras que han senalado una
ruta a seguir para otros paises dentro y fuera de la region. Estas reformas
son consideradas un referente internacional debido a su caracter exhaus-
tivo y por la participacion activa de parte del movimiento de personas con

discapacidad en su disefo y redaccion.

En este contexto, el presente capitulo busca analizar de manera compa-

rativa y critica las reformas legislativas en materia de capacidad juridica
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realizadas por Costa Rica, Pert y Colombia. Para ello, se describiran los
procesos y los contenidos de las reformas alcanzadas en cada uno de
los paises y luego se analizaran sus elementos de manera comparada a la luz
de los estandares desarrollados por el Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad —en adelante Comité CDPD—. Asimismo,
se describiran y analizaran los retos y limitaciones en la implementacion
de estas reformas. De este modo, el presente capitulo permitira obtener
lecciones valiosas de cara a nuevos procesos de reforma que se encuen-

tran en marcha.

IL. El articulo 12 de la CDPD y su impacto en América Latina
1. Costa Rica

A. Situacion anterior a la reforma

El Codigo Civil costarricense establece desde 1996 que "la capacidad
juridica es inherente a las personas durante su existencia" y, respecto de
las personas naturales, "se modifica o se limita, segtn la ley, por su estado
civil, su capacidad volitiva o cognoscitiva o su capacidad legal".! Asimis-
mo, el Codigo Civil hace referencia expresa a la posibilidad de declarar
judicialmente la incapacidad de una persona y anular "los actos o contra-
tos que se realicen sin capacidad volitiva o cognitiva".? Si bien la capacidad
para obligarse se presume, es una presuncion iuris tantum.’> El Codigo
Civil también establece restricciones especificas para testar a los "que no
estan en perfecto juicio".* Estas disposiciones se han mantenido luego de
la reforma alcanzada.

El Codigo Procesal Civil, hasta su modificacion en 2016, regulaba el pro-

ceso de "insania" o interdiccion. Bajo este proceso abreviado, una jueza

' Codigo Civil de Costa Rica, art. 36.
2 Ibid., art.41.

> Ibid., art. 628.

*1bid., art. 591.
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0 juez podia declarar el estado de incapacidad de una persona.” La de-
terminacion de la incapacidad se realizaba a través de una pericia médica®
y la entrevista de la presunta "persona insana" era opcional para la o el
juez.” La designacion de la subsecuente curadora o curador estaba regu-
lada por el Cédigo de Familia. De acuerdo con este cuerpo legal, podian
sujetos a curatela los mayores de edad con una "discapacidad intelectual,
mental, sensorial o fisica que les impida atender sus propios intereses".®
La curatela suponia tanto el cuidado de la persona como del patrimonio
del individuo.? La curadora o el curador ostentaba la representacion legal
y en todos los ambitos de la vida de la persona declarada incapaz. El Co-
digo Procesal Civil también preveia un proceso de "rehabilitacion" de la

persona declarada incapaz, la cual estaba sujeta a un dictamen médico.'

No se cuenta con informacion sobre el numero de personas con discapa-

cidad sometidas a curatela al momento de la reforma.
B. Proceso de reforma

El proceso de reforma en Costa Rica se inicio en 2009, con la presenta-
cion del proyecto de ley Num. 17.305, Ley de Autonomia de las Perso-
nas con Discapacidad.!’ La propuesta fue elaborada a iniciativa de la
Comision de Accesibilidad del Poder Judicial, con la participacion de un
grupo interdisciplinario de profesionales con y sin discapacidad.'* El pro-

yecto de ley tom6 como modelo la Ley de Promocién de la Autonomia

> Codigo procesal civil de Costa Rica, art. 851.

© Ibid., art. 848.

7 Ibid., art. 849.

% Codigo de familia de Costa Rica, art. 230.

9 Alvarez, EM. y Villareal Arroyo, M., Andlisis de la curatela y la capacidad de actuar de las personas
con discapacidad en Costa Rica, a la luz de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, Tesis para optar por el grado de Licenciatura, Facultad de Derecho, Universidad de Costa
Rica, 2010, p. 184.

10 Codigo Procesal Civil, art. 853.

' Proyecto de Ley Num. 17.305, Ley de Autonomia de las Personas con Discapacidad, presentado
el 3 de marzo de 2009.

12 Alvarez, E.M. y Villareal Arroyo, M. op. cit., p. 211.
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Personal y Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia de
Espana.” Aunque la propuesta difiere del texto finalmente aprobado,
propone la derogacion de varias disposiciones relacionadas con el pro-
ceso de interdiccion.

El proyecto de ley fue remitido para su tramite y dictamen a la Comision
Permanente de Asuntos Sociales de acuerdo con el Sistema de Informa-
cion Legislativo donde se hicieron consultas y audiencias, pero no se avan-
z6 mucho. En el 2014 la propuesta fue trasladada para su estudio a la
Comision Especial sobre Temas Vinculados con las Personas con Disca-
pacidad recientemente creada.'* En julio de 2015, esta comision emitio
un dictamen unanime afirmativo proponiendo una ley para la promo-
cion de la autonomia personal de las personas con discapacidad. El dicta-
men incorpora un capitulo referente a la igualdad juridica de las personas
con discapacidad, la salvaguardia y el garante para la igualdad juridica."

Este proyecto fue aprobado en Primer Debate por el Plenario Legislativo
el 9 de mayo de 2016 y en Segundo Debate el 30 de junio de 2016. El texto
tuvo modificaciones menores durante los debates.'® La Ley Num. 9379,
Ley de Promocion de la Autonomia de las Personas con Discapacidad,
fue publicada el 30 de agosto de 2016. Al momento de su dacién, una
de las autoras de la propuesta inicial, la exdiputada Ana Helena Chacon
Echeverria, ejercia el cargo de vicepresidenta de la Republica.

C. Contenido de la reforma

La Ley Num. 9379 tiene como objeto promover y asegurar, a las perso-
nas con discapacidad, el ejercicio pleno y en igualdad de condiciones

1 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia, BOE-A-2006-21990, publicada el 15 de diciembre de 2006.

" Mas informacion disponible en <https://wwwlarepublica.net/noticia/lopez logra comision
para_discapacitados%20/>.

"> Dictamen disponible en <http:/www.asamblea.go.cr/Centro de informacion/Consultas SIL/
SitePages/ConsultaProyectos.aspx>.

1o 1d.
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con los demas del derecho a su autonomia personal.'” La ley reconoce la
capacidad juridica de las personas con discapacidad, elimina las figuras
de la interdiccion, la insania y la curatela del ordenamiento juridico cos-
tarricense, e introduce la institucion de la salvaguardia para la igualdad
juridica de las personas con discapacidad. La reforma también introduce
a la legislacion costarricense la institucion de la asistencia personal.

La Ley Num. 9379 seniala que "todas las personas con discapacidad gozan
plenamente de igualdad juridica".' Esto supone el reconocimiento de
su personalidad juridica, su capacidad juridica y su capacidad de actuar;
la titularidad y el legitimo ejercicio de todos sus derechos y atencion de
sus propios intereses; y el ejercicio de la patria potestad, la cual no podra
perderse por razones basadas meramente en la condicion de discapaci-
dad de la persona.” En consonancia con este reconocimiento, se derogan
y reforman diversos articulos del Codigo Procesal Civil y el Codigo de

Familia referidos a la insania y la curatela.

La ley también establece la salvaguardia para la igualdad juridica de las
personas con discapacidad. Esta institucion tiene como objeto garantizar
el ejercicio seguro y efectivo de los derechos y las obligaciones de las "per-
sonas con discapacidad intelectual, mental y psicosocial", en un marco
de respeto a su voluntad y preferencias.” La persona juzgadora es la inica
competente para conocer y tramitar las solicitudes de salvaguardia, las
cuales pueden ser solicitadas por las propias personas con discapacidad
y, excepcionalmente, familiares y organizaciones no gubernamentales.?!
La persona que la jueza o el juez designa para ejercer la salvaguardia se
denomina garante para la igualdad juridica de las personas con discapa-
cidad. Puede ser una persona natural o juridica.”* Cuando la persona

" Ley Num. 9379, art. 1.
18 Tbid., art. 5.

97d.

20 Id

2L Tbid., art. 8.

22 Ihid., art.18.
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con discapacidad no pueda indicar la persona de su preferencia, la jueza
o el juez valorara como opcion para que ejerzan la salvaguardia a los fami-

liares de la persona con discapacidad.”

La Ley Num. 9379 establece un amplio listado de obligaciones de la
persona garante de la igualdad juridica,* muchos de los cuales funcio-
nan como salvaguardias. Entre ellas: a) no actuar sin considerar los dere-
chos, la voluntad y las capacidades de la persona; b) apoyarla para la
proteccion y la promocion de todos sus derechos; ¢) asistirla en la toma
de decisiones de manera proporcional y adaptada; d) garantizar que la
persona tenga acceso a informacion completa y accesible para que decida
sobre sus derechos sexuales y reproductivos; e) brindar apoyo a la persona
en el ejercicio de su maternidad o paternidad; f) no ejercer ningan tipo
de presion, coercion, violencia ni influencia indebida en el proceso de
toma de decisiones; g) no brindar consentimiento informado en sustitu-
cion de la persona; h) no permitir que la persona sea sometida a tortura,
tratos crueles, inhumanos o degradantes; i) no permitir que la persona
sea sometida a experimentos médicos o cientificos sin su consentimiento
libre e informado; y k) proteger la privacidad de la informacion y datos
personales de la persona.

El reglamento de la Ley, Num. 41087-MTSS,* aprobado el 30 de abril
de 2018, precisa muchos de los alcances —y vacios— de la ley. Asi, el
reglamento se refiere a la importancia de los ajustes razonables y el princi-
pio de disefio universal para el ejercicio de la capacidad juridica.*® Asimis-
mo, se precisa que la salvaguardia es facultativa y no podra ser impuesta
en contra de la voluntad de la persona.”” El reglamento también aclara

128

que la salvaguardia no es un tipo representacion legal* y que es posible que

2 Ihid., art. 10.

2 1bid., art. 17.

» Reglamento a la Ley para Promocion de la Autonomia Personal de las Personas con Discapacidad
N° 41087-MTSS, 30 de abril de 2018.

20 Ibid., art. 4, nums. 4y 14.

*"Ibid., art. 7, nums. 2 y 4.

28 Ihid., art. 7, nam. 8.
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varias personas funjan como garantes.”” Adicionalmente, se seniala que
familiares y organizaciones no gubernamentales podran solicitar la sal-
vaguardia solo cuando exista una "absoluta imposibilidad que limite a la
persona con discapacidad para presentar la solicitud de manera individual
o contando con apoyo de otra persona o para firmar —con su rtbrica o
huella digital impresa— el escrito de solicitud".’® Finalmente, el regla-
mento recoge el estandar de mejor interpretacion posible de la voluntad
y preferencias de la persona, senalando que cuando una persona con dis-
capacidad que se encuentre en "situacion de compromiso del estado de
conciencia", la determinacion del apoyo debera tener como fundamento
la voluntad y preferencias de la persona, para lo cual se debe recurrir "a
procedimientos multidimensionales, tales como trayectoria de vida o his-
toria familiar, el contexto social, e incluso a las manifestaciones expresas

que la persona hubiese realizado con anticipacion a recibir este tipo de
n 31

apoyo".
Algunas disposiciones de la ley y el reglamento son problematicas a la
luz de la CDPD. La ley permite la esterilizacion sin el consentimiento de
la persona "cuando sea necesaria e imprescindible para la preservacion
de su vida o integridad fisica".”* El reglamento sefiala que excepcional-
mente la persona garante podra actuar en actos mas alla de lo establecido
en la resolucion judicial que establece la salvaguardia, "siempre y cuan-
do ello resulte urgente e imprescindible para la seguridad y en beneficio de
la persona que recibe el apoyo".””> Asimismo, el reglamento precisa que la
prohibicion al garante de brindar consentimiento informado por la per-
sona con discapacidad no resulta aplicable cuando esta se encuentre "en

riesgo inminente por una situacion emergente e imprevista".**

29 Ihid., art. 9.

0 Ibid., art. 12.
3UIbid., art. 8.

2 Ibid., art. 11, inc. d.
» Ibid., art. 17, inc. b.
> Ibid., art. 17, inc. h.
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D. Implementacion

La implementacion de la Ley Num. 9379 ha sido lenta. La reglamentacion
tard6 mas de un ano y medio. En ese interin, los tribunales han seguido
resolviendo y ordenando medidas de interdiccion y curatela.’ De acuer-
do con sociedad civil, la ley ha generado resistencia y rechazo en algunos
sectores del Derecho, especialmente dentro del Derecho de Familia,

aunque se ha escrito poco al respecto.*®

Al respecto, el Tribunal de Familia del Primer Circuito Judicial de San
José promovié una consulta de constitucionalidad ante la Sala Constitu-
cional de la Corte Suprema de Justicia respecto de varios articulos de la
Ley Num. 9379 y el Reglamento.”” A juicio del tribunal consultante, tales
normas podrian ser inconstitucionales al no responder a las necesida-
des ni proteger aquellas personas con discapacidad que "no cuentan con
capacidad alguna para ejercer sus derechos ser sujetas de obligaciones".
La Corte Suprema resolvié por mayoria que no existia infraccion a lo
establecido en la Constitucion Politica y en la CDPD.?® De acuerdo con
la Corte, la CDPD representa un cambio de paradigma en el recono-
cimiento de la capacidad juridica que alcanza a todas las personas con
discapacidad; cuando no sea factible determinar la voluntad y las pre-
ferencias de una persona, siguiendo el criterio del Comité CDPD, se debe

recurrir a la mejor interpretacion posible de su voluntad y preferencias.

Segun la Ley Num. 9379, a su entrada en vigor, las y los curadores pasa-

ban de inmediato a convertirse en garantes para la igualdad juridica.

» Cf. Amey Gomez, P y Fernandez Acunia, A. C., "Los derechos humanos de las personas con discapa-
cidad, desde la perspectiva de la Ley para la Promocion de la Autonomia Personal namero 9379 y
su reglamento", en Revista de la Sala Segunda, Num. 16, Corte Suprema de Justicia, 2019. p. 23-32.
V. 1IDI, el Foro y REDODICEC, Informe Alternativo, Costa Rica, 2018. Disponible en <https:/
thinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=INT%2{CRPD%
2fICS%2fCR1%2f30084&Lang=en>.

°7 Expediente Num. 19-018477-0007-CO.

% Corte Suprema de Costa Rica, Sentencia: 016863-20 de 04 de septiembre de 2020. Disponible en

<https://nexuspj.poder-judicial.go.cr/document/sen-1-0007-1001746>.
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La persona juzgadora debia realizar una revision de oficio de estas salva-
guardias en un periodo maximo de dos anos. No se cuenta con informacion
sobre los avances en la implementacion de estos procesos. De acuerdo
con sociedad civil, la capacitacion de las y los operadores judiciales
—personas juzgadoras, fiscales, defensoras y defensores publicos, per-

sonas peritas— sigue siendo una tarea pendiente.”

Por otro lado, la adopcion de la reforma ha permitido un importante avan-
ce en la restitucion del derecho al sufragio. Para el proceso electoral del
2018, el Registro Civil del Tribunal Supremo de Elecciones ya habia
procedido a incorporar en el padrén electoral a todas las personas con
discapacidad que habian sido excluidas de este en virtud de una decla-

ratoria de insania.*”
2. Peru
A. Situacion anterior a la reforma

El Codigo Civil declaraba la incapacidad de una serie de personas con y
sin discapacidad. Segun esto, eran absolutamente incapaces los menores
de dieciséis anios, las personas "privadas de discernimiento" y los "sordo-
mudos, ciegosordos y ciegomudos que no pueden expresar su voluntad
de manera indubitable".*! Asimismo, eran relativamente incapaces los
mayores de dieciséis y menores de dieciocho afios de edad, los "retarda-
dos mentales", los que "adolecen de deterioro mental que les impide
expresar su libre voluntad", los prodigos, los que incurren en mala ges-
tion, los "ebrios habituales", los "toxicomanos'. y los que tienen una con-

dena penal que lleva anexa la interdiccion civil.* Todas estas personas

 V_1IDI, el Foro y REDODICEC, op. cit.

* Costa Rica, Segundo y Tercer Informe combinado de Costa Rica sobre el Cumplimiento de la
Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad, Febrero 2020.

* Codigo Civil de Peru, art. 43.

* Ibid., art. 44.
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podian ser declaradas judicialmente incapaces mediante un proceso de

interdiccion.

La declaracion de interdiccion se realizaba a través de un proceso suma-
risimo vy, en la practica, sin defensa legal. El juez determinaba que la
persona requeria un curador para su rehabilitacion y proteccion sobre
la base de una pericia médica. Determinada la incapacidad, se restringia el
ejercicio de los derechos civiles de la persona, incluyendo derechos tales
como votar, contratar o contraer matrimonio, con frecuencia de manera
absoluta. Por otro lado, aunque el Codigo Civil regulaba la "rehabilita-
cion" de la persona declarada incapaz,” debido a que el sistema no pro-
movia la rehabilitacion de la persona ni la revision de las sentencias, ser

declarado interdicto suponia la muerte civil de una persona.

Aquellas personas con discapacidad que no eran declaradas incapaces
judicialmente también estaban sujetas a una serie de limitaciones a la
capacidad juridica. Los operadores juridicos, publicos y privados, pre-
sumian la incapacidad de un gran ntumero de personas con discapacidad
aun cuando esta no hubiese sido declarada judicialmente.** El propio
Cadigo Civil establecia limitaciones especificas para casarse, ejercer la pa-
tria potestad, hacer testamento o ser testigo testamentario al margen de

la interdiccion.®

No existe informacion precisa sobre el numero de personas con discapa-
cidad interdictas bajo este sistema. De acuerdo con la Superintendencia
Nacional de los Registros Publicos —SUNARP— entre 1998 y 2018, se

 Ibid., art. 610.

# (. Villareal Lopez, C., El reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con discapacidad
mental e intelectual y su incompatibilidad con los efectos juridicos de la interdiccion y la curatela: Lineamien-
tos para la reforma del Codigo Civil y para la implementacion de un sistema de apoyos en el Peru, Tesis
presentada para optar por el grado de Magister en Derechos Humanos, PUCP, Lima, 2014.

* Codigo Civil de Peru, arts. 241, inci. 3 y 4; 389; 460, numerales 1 y 3; 580, 687, inci- 2 y 3;y
705, inc. 2.
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registraron 12,197 sentencias de interdiccion.* Muchas de estas senten-
cias fueron obtenidas con el propésito de continuar recibiendo atencion
en la seguridad social o cobrar una pension de orfandad por incapacidad

para el trabajo.*’
B. Proceso de reforma

Tras la ratificacion de la CDPD, el movimiento de personas con discapaci-
dad y organizaciones aliadas redactaron y presentaron una iniciativa
ciudadana para la adopcion de un nuevo marco legal en materia de dis-
capacidad, el Proyecto de Ley Num. 04707/2010-1C. Este proceso resul-
t6 en la aprobacion de la Ley Num. 29973, Ley General de Personas con
Discapacidad, publicada el 24 de diciembre de 2012. El articulo 9 de esta
ley reconoce de manera general que las personas con discapacidad go-
zan de capacidad juridica en todos los aspectos de la vida, en igualdad
de condiciones con las demas. Asimismo, la ley derogo el articulo 43(3) del
Codigo Civil sobre la incapacidad de los "sordomudos, ciegosordos y
ciegomudos que no pueden expresar su voluntad de manera indubita-
ble". Sin embargo, la ley pospuso la implementacion del articulo 12 de
la CDPD a una segunda reforma disponiendo la creacion de una comi-
sion especial encargada de revisar el Codigo Civil en lo referido a la ca-

pacidad juridica de las personas con discapacidad.*

La Comision Especial para la Reforma del Codigo Civil —CEDIS— ini-
ci6 sus actividades en marzo de 2014, integrada por representantes de
los tres poderes del Estado, la Defensoria del Pueblo, las universidades y
la sociedad civil. Estos ultimos incluyeron organizaciones de personas

con discapacidad intelectual y discapacidad psicosocial.* En febrero de

* Pedido de informacion realizado por Sociedad y Discapacidad —SODIS— a la Superintendencia
Nacional de los Registros Publicos, con respuesta electronica del 30 de enero de 2020.

* Cf. Vasquez Encalada, El camino a la libertad. La capacidad juridica de las personas con sindrome
Down en el Perti. Sociedad Peruana de Sindrome Down, Peru, 2012.

# Ley Num. 29993, Segunda Disposicion Complementaria Final.

* Sociedad Peruana de Sindrome Down, Alamo Familia y Sociedad y Discapacidad —SODIS—.
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2015, luego de varias sesiones publicas, la CEDIS aprobd un antepro-
yecto de ley proponiendo la reforma de mas de 80 disposiciones del
Codigo Civil, en linea con la mayoria de las propuestas de la sociedad
civil. Este anteproyecto enfrento resistencia en la Comision de Justicia y
Derechos Humanos y fue archivado sin dictamen en julio de 2016.

En enero de 2017, se presenté un nuevo proyecto de ley de caracter
multipartidario, con el respaldo de una amplia coalicion de organizacio-
nes de personas con discapacidad y derechos humanos; el Proyecto de
Ley Num. 00872/2016-CR. Esta propuesta, redactada por sociedad civil
tomando como base el trabajo de la CEDIS, incluyé modificaciones al
Codigo Procesal Civil y al Decreto Legislativo del Notariado. A pesar de
la incidencia realizada, que incluyé acciones de cabildeo, eventos, cur-
sos, proyectos piloto, muestras de arte y campanas en medios y redes so-
ciales, la propuesta no llegé a ser dictaminada. Frente a esta demora, el
Ejecutivo, cuyo partido de gobierno se habia comprometido a empujar
la reforma, solicité poderes legislativos™ y la adopt6 mediante el Decreto
Legislativo Num. 1384; este reconoce y regula la capacidad juridica de
las personas con discapacidad en igualdad de condiciones, y fue publi-
cado el 4 de septiembre de 2018. El texto aprobado por el Ejecutivo es
similar al Proyecto de Ley Num. 00872/2016-CR.

C. Contenido de la reforma

El Decreto Legislativo Num. 1384, que tiene el mismo rango que una
ley, modifico el Codigo Civil, el Codigo Procesal Civil y el Decreto Legis-
lativo del Notariado en relaciéon con la capacidad juridica de las personas
con discapacidad. Este decreto legislativo reconoce la plena capacidad
juridica de todas las personas con discapacidad, suprime la curatela por
motivos de discapacidad y otras restricciones a la capacidad juridica de

°°La Ley Num. 30823 delegé en el Poder Ejecutivo la facultad de legislar, entre otras cosas, a fin de
establecer medidas para garantizar el derecho al ejercicio de su capacidad juridica de las personas
con discapacidad en condiciones de igualdad.
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las personas con discapacidad, e introduce regimenes para la toma de
decisiones con apoyo. Asimismo, reconoce el derecho a ajustes razona-

bles y de procedimiento en tribunales y notarias.

El Codigo Civil modificado reconoce la capacidad juridica de las perso-
nas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.” En él
se aclara que las personas adultas con discapacidad tienen plena capaci-
dad de ejercicio en todos los aspectos de la vida, independientemente de
que necesiten ajustes razonables o apoyo para manifestar su voluntad.>?
El decreto legislativo abolio las disposiciones que preveian la interdic-
cion de varios grupos de personas con discapacidad,’ asi como las res-
tricciones para contraer matrimonio, ejercer la patria potestad y testar.”
Ademas, se elimino del Codigo Civil la posibilidad de que una persona

curadora admita a una persona con discapacidad en una institucion.”

A pesar de estos avances, las restricciones a la capacidad juridica se man-
tuvieron para los "ebrios habituales", los "toxicomanos", los "prodigos",
los "malos gestores", las personas con condena penal y las personas en
coma; este ultimo es un supuesto que nunca se habia considerado. La ra-
z6n para mantener estas causales fue mas bien practica; la ley que delego
facultades al Ejecutivo hacia referencia expresa a la capacidad juridica de
las personas con discapacidad.

El Codigo Civil modificado reconoce también el derecho a ajustes razo-
nables para el ejercicio de la capacidad juridica.” Estos incluyen medidas
de accesibilidad relacionadas con el entorno, las comunicaciones o la infor-
macion, el uso de apoyos informales y otras adaptaciones necesarias

para el ejercicio de la capacidad juridica. En linea con la CDPD y la propia

>t Codigo Civil de Pert, art. 3.

52 Ibid., art. 42.

>3 Ibid., arts. 43 num 2 y 44 num 2 y 3.

>4 1bid., arts. 241, 274, 466, 687, 693, 694 y 697.
> Ibid., art. 578.

6 Ibid., art. 45.
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Ley Num. 29973, la denegacion de ajustes razonables constituye un acto
de discriminacion por motivos de discapacidad, salvo cuando se verifi-

que una carga desproporcionada o indebida.”

El Decreto Legislativo Num. 1384 introdujo la figura de los apoyos en el
Codigo Civil. Estos se definen como formas de asistencia para facilitar
el ejercicio de la capacidad juridica, incluido el apoyo en la comunica-
cion, en la comprension de los actos juridicos y sus consecuencias, y en
la expresion e interpretacion de la voluntad.”® Las medidas de apoyo son
voluntarias y pueden acceder a ellas cualquier persona mayor de edad.
Quien solicita los apoyos determina su forma, identidad, alcance, duracion
y cantidad de apoyos, los cuales pueden recaer en una o mas personas
naturales, instituciones publicas u organizaciones sin fines de lucro.”
El beneficiario del apoyo es responsable de sus propias decisiones, inclui-
das las que se realizan con dicho apoyo, y tiene derecho a repetir por los
danos y perjuicios generados por el apoyo.® El apoyo no tiene facul-
tades de representacion salvo en los casos en que ello se establezca

expresamente.!

La reforma prevé tres regimenes de apoyo. En primer lugar, una persona
puede designar el apoyo ante un tribunal o ante notario.** Esta designacion
la realiza directamente la persona natural y no implica una renuncia a su
capacidad juridica. En segundo lugar, una persona puede designar nota-
rialmente "apoyos a futuro" en prevision de requerir en el futuro asisten-
cia para el ejercicio de su capacidad juridica.® La persona puede disponer
en qué personas o instituciones debe o no debe recaer tal designacion, ast

como la forma, alcance, duracion y directrices del apoyo. En el documento

°7 Decreto Supremo Num. 016-2019-MIMP, articulo 5, numeral 1.
*% Decreto Legislativo Num. 1384, art. 659-B.

% Ibid., art. 659-C.

0 Ihid., art. 1976-A.

! Ibid., art. 659-B.

92 Ihid., art. 659-D.

9 Ihid., art. 659-F
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notarial debe constar el momento o las circunstancias en que su desig-
nacion de apoyos a futuro surte eficacia. En tercer lugar, en casos excep-
cionales en los que la persona no puede expresar su voluntad por ningtin
medio y la designacion de apoyos es necesaria para el ejercicio y protec-
cion de derechos, el juez puede designar los apoyos necesarios.®* En li-
nea con el estandar propuesto por el Comité CDPD, al implementar esta
medida excepcional, la jueza o el juez junto a los apoyos deben realizar
la mejor interpretacion posible de la voluntad y las preferencias de la

persona.

La reforma introdujo un sistema flexible de salvaguardias para garantizar el
respeto de los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, y
prevenir el abuso y la influencia indebida.®® La persona beneficiaria del
apoyo establece las salvaguardias que estime oportunas, indicando, como
minimo, los plazos para la revision de los apoyos. La persona juzgadora
decide sobre las salvaguardias solo en las designaciones excepciona-
les de apoyo. El reglamento ha establecido una lista abierta de posibles
salvaguardas que las personas pueden elegir, incluyendo rendicion de
cuentas, auditorias, supervision periddica inopinada, visitas domicilia-

rias inopinadas, entrevistas, y requerimientos de informacion.®

Finalmente, la reforma modifico el Codigo de Procedimientos Civiles y
el Decreto Legislativo del Notariado para garantizar la capacidad juridica
de las personas con discapacidad en los procedimientos judiciales y nota-
riales. En el Codigo Procesal Civil, se abolieron las limitaciones a la par-
ticipacion de las personas con discapacidad en los procesos judiciales®
y se reconoci6 expresamente su derecho a justes de procedimiento en

todos los procesos judiciales.®® Ademas, las resoluciones judiciales sobre

5% Ibid., art. 659-E.

 Ibid., art. 659-G.

% Ibid., art. 21, num. 3.

7 Codigo Procesal Civil, arts. 61, 66 y 207.
8 Ibid., art. 119-A.
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la designacion de apoyos deben redactarse en formatos de lectura facil.”
El Decreto Legislativo del Notariado también se modifico para incluir la
obligacion de las notarias de proporcionar medidas de accesibilidad,
ajustes razonables y salvaguardias.”™

D. Implementacion

La implementacion de la reforma peruana ha sido desordenada y des-
igual. No se estableci6 una vacatio legis para preparar su implementa-
cion; las disposiciones modificadas entraron en vigor al dia siguiente de
su publicacion generando incertidumbre entre las y los operadores le-
gales, las personas con discapacidad y sus familias. Ademas, pese a que
el debate de la reforma paso practicamente desapercibido entre los circu-
los académicos, una vez aprobada, distintos civilistas publicaron articulos
cuestionando fuertemente la reforma.” Las criticas iniciales se centraron
principalmente en la eliminacion de la figura de la incapacidad absoluta
de las personas consideradas "privadas de discernimiento”, lo cual fue
percibido como una amenaza para la seguridad juridica y perjudicial
para las propias personas con discapacidad intelectual y psicosocial. Otras
criticas se relacionan con la técnica legislativa, la regulacion del proceso
de transicion, las reformas al libro de negocio juridico y el régimen de

responsabilidad civil.”

% Ihid., art. 847.

0 Ibid., art. 16.

"' Cf. Espinoza Espinoza, "Las nuevas coordenadas impuestas en el Codigo Civil en materia de ca-
pacidad (o el problema de la "falta de discernimiento" en una reforma legislativa inconsulta y
apresurada)", en Gaceta Civil & Procesal Civil, Num. 64, 2018, pp. 13-25; Vega-Mere, Y., "La reforma
del régimen legal de los sujetos de’biles made by Mary Shelley: notas al margen de una novela que
no pudo tener peor final", en Gaceta Civil & Procesal Civil, Num. 64, 2018, pp. 27-45; Castillo, M. y
Chipana, J., "La pésima nueva regulacion de la capacidad juridica de las personas con discapaci-
dad", Gaceta Civil y Procesal Civil, Nam. 65, 2018, pp. 45-50.

2 Cf. Duran Vivanco J. W, ";Realmente el sistema de apoyos y salvaguardias implementado en el
Codigo Civil cumple con su funcion de apoyar a las personas con discapacidad?", en Revista Oficial
del Poder Judicial, Vol. 12, Num. 14, 2020, pp. 323-351; Constantino Caycho, R., "The Flag of
Imagination: Peru’s New Reform on Legal Capacity for Persons with Intellectual and Psychosocial
Disabilities and the Need for New Understandings in Private Law", en The Age of Human Rights
Journal, Num. 14, 2020, pp. 155-180; Campos Garcia, "El impacto de la Convencion de los Derechos
de las Personas con Discapacidad en el Codigo Civil de Pert, en Capacidad juridica, discapacidad y
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El Poder Judicial, mas familiarizado con la reforma debido a su partici-
pacion en la CEDIS y cursos de formacion previos en la Academia de la
Magistratura, aprob¢ en relativamente corto plazo un reglamento de
transicion,” el cual regula, entre otras cosas, el restablecimiento de la
capacidad juridica de las personas bajo curatela. El Poder Ejecutivo no
aprobaria el reglamento del Decreto Legislativo Num. 1384 hasta agosto
del 2019.™ No se cuenta con informacion sobre la revision de las senten-
cias de interdiccion y su reconversion en procesos para la designacion de
apoyos.

Pese a estas limitaciones, el Poder Judicial en colaboracion con la Defen-
soria del Pueblo y organizaciones no gubernamentales han realizado di-
versos cursos de capacitacion dirigidos a operadores de justicia.
Asimismo, la sociedad civil ha venido sensibilizando y capacitando a
otros actores, incluidos notarios y familias. Segun la SUNARP, hasta ene-
ro de 2020 se registraron 608 nuevas medidas de apoyo.”

La reforma también ha permitido abordar el respeto de la capacidad ju-
ridica de las personas con discapacidad en los servicios de salud mental.
Si bien el decreto legislativo no hace referencia a tales servicios, el Regla-
mento de la Ley Num. 30947, Ley de Salud Mental, incluyen una serie
de disposiciones que reconocen la capacidad juridica de las personas
usuarias de los servicios de salud mental, asi como el rol que pueden cum-
plir los apoyos en la toma de decisiones en dicho contexto. De manera

derecho civil en Latinoamérica, Indaiatuba, Editorial Foco, SP, 2021; Grau Castillo, "Modificaciones
introducidas por el Decreto Legislativo 1384 al Codigo Civil peruano de 1984: especial referencia
en materia de Derecho de las personas, Negocio juridico, Derecho de familia y Derecho de sucesio-
nes", en Revista Cubana de Derecho, Vol. 1, Num. 02, 2021, pp. 600-647.

> Consejo Ejecutivo del Poder Judicial, Resolucion Administrativa Num. 046-P-CE-PJ, Reglamento
de Transicion al Sistema de Apoyos en Observancia al Modelo Social de la Discapacidad, 23 de
enero de 2019.

™ Decreto Supremo Num. 016-2019-MIMP, Decreto Supremo que aprueba el Reglamento que regula
el otorgamiento de ajustes razonables, designacion de apoyos e implementacion de salvaguardias
para el ejercicio de la capacidad juridica de las personas con discapacidad, publicado el 25 de agosto
de 2019.

> Pedido de informacion realizado por Sociedad y Discapacidad —SODIS— a la Superintendencia
Nacional de los Registros Publicos, con respuesta electronica del 30 de enero de 2020.
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significativa, el reglamento replantea el abordaje tradicional de las "emer-
gencias psiquiatricas" reconociendo la capacidad juridica de las perso-
nas en tales supuestos y canalizando la provision de apoyos a través del
procedimiento establecido en el Decreto Legislativo Num. 1384 y su

reglamento.”™

3. Colombia
A. Situacion anterior a la reforma

En 2009 el congreso colombiano promulgo la Ley 1306 del 5 de junio de
2009, "Por la cual se dictan normas para la Proteccion de Personas con
Discapacidad Mental y se establece el Régimen de la Representacion Legal
de Incapaces Emancipados",”” que derogo y sustituyo los titulos XXII y
XXXV del Codigo Civil.” Esta seria la reforma mas importante al régi-
men de capacidad juridica para personas con discapacidad en Colombia
hasta ese momento. La Ley 1306 de 2009, a pesar de reformar el Codigo
Civil, mantuvo un esquema de incapacitacion que ya estaba consagrado
en el Codigo Civil colombiano.™

La ley definia a los "sujetos con discapacidad mental" como personas que
"padecen limitaciones psiquicas o de comportamiento, que no les per-
miten comprender el alcance de sus actos o asumen riesgos excesivos
o innecesarios en el manejo de su patrimonio".*® Frente a la capacidad
juridica de las personas impactadas por esta ley, la norma clasificaba a las
personas en dos grupos: "con discapacidad mental absoluta" y "con disca-
pacidad mental relativa", lo que muestra que los términos "discapacidad"

® Decreto Legislativo Num. 1384, art. 36, numeral 6. Al respecto, V. Vasquez Encalada, A., "The
Potential of the Legal Capacity Law Reform in Peru to Transform Mental Health Provision, en Mental
Health, Legal Capacity, and Human Rights, Cambridge University Press, Cambridge, 2021.

" Congreso de Colombia. Ley 1306 de 2009, Diario Oficial Num. 47.371 de 5 de junio de 20009.
s Del articulo 428 al articulo 632.

" Sancionado en 1873 y adoptado posteriormente en 1887 seniala en su articulo 1502 los requisitos

para que una persona se pueda obligar con otra.
% Ley 1306 de 2009. art. 2.
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e "incapacidad" eran usados por la ley de manera intercambiable. La ley
definia a los "sujetos con discapacidad mental absoluta" como "quienes
sufren una afeccion o patologia severa o profunda de aprendizaje, de com-
portamiento o de deterioro mental" y establecia que quienes "padecie-
ran" discapacidad mental absoluta eran incapaces absolutos ante la ley
y debian ser declarados interdictos, entendida esta como una medida
de restablecimiento de derechos y como tal, cualquier persona podia

solicitarla.

Se establecia el deber legal de iniciar la interdiccion para algunas perso-
nas,® asi como la legitimacion del internamiento psiquiatrico forzado
para las personas "con discapacidad mental absoluta", hasta por dos me-
ses por orden médica y por un afio con autorizacion judicial prorrogable
indefinidamente. El proceso de interdiccion era de jurisdiccion volunta-
ria y una vez iniciado, la jueza o el juez de familia solicitaba un dictamen
pericial de psiquiatria forense, generalmente en el Instituto Nacional de
Medicina Legal y Ciencias Forenses, en donde solicitaba que se estable-
ciera si la persona tenia discapacidad mental absoluta o relativa. Lo cual
también era muy cuestionable, pues se le solicitaba a un cientifico forense
que determinara si una categoria juridica aplicaba a una persona. La Ley
1306 de 2009 también establecio la categoria de "Sujeto con discapaci-

dad mental relativa" que se referia a lo siguiente:

las personas que padezcan deficiencias de comportamiento, pro-
digalidad o inmadurez negocial y que, como consecuencia de
ello, puedan poner en serio riesgo su patrimonio, podran ser inha-
bilitadas para celebrar algunos negocios juridicos, a peticion de
su conyuge, el comparero o comparnera permanente, los parien-
tes hasta el tercer grado de consanguinidad y atn por el mismo

afectado.®?

80 1bid., arts. 25 y 26.
82 Ihid., art. 32.
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Si una jueza o un juez determinaba que una persona se encontraba en
esta categoria, declaraba su inhabilitacion y establecia una restriccion
parcial de la capacidad juridica, limitandola a ciertos negocios especifi-

cos y designando una persona consejera.

Finalmente, la ley contenia un proceso de rehabilitacion, mediante el
cual podian levantarse tanto las medidas de interdiccion como de inha-
bilitacion segun dictamen pericial.* Esta figura, ademas, buscaba que la
persona recuperara la administracion de sus bienes.®* Sin embargo, esta
no fue una herramienta que tuviera un efecto importante, especialmente
porque se utilizaba el mismo esquema que buscaba probar que la perso-
na no habia podido, en un principio, demostrar su capacidad negocial y
por ello habia sido declarada interdicta. En pocas palabras, se buscaba
un escenario distinto bajo el mismo método probatorio que habia demos-
trado su supuesta incapacidad. En Colombia no hay claridad sobre el
numero de personas declaradas interdictas hoy en dia. Hay informacion
que muestra, por ejemplo, que a mayo de 2018, y solamente registrando

desde 2011, en todo el pais habia 9.346 personas bajo interdiccion.®
B. Proceso de reforma

La reforma legislativa en Colombia, que culminé en la Ley 1996 de 2019
fue sin lugar a duda resultado de la movilizacion desde la sociedad civil,
con acciones que se pueden rastrear desde 2010, antes de la ratificacion
de la CDPD en 2011.8¢ En el afio 2013 ocurrieron dos eventos cruciales,

% Ibid. arts. 30 y 38.

5 Corte Constitucional, Sentencia T-362-2017. Disponible en <https:/www.corteconstitucional.
gov.co/relatoria/2017/T-362-17.htm>.

% V. Asdown, LICA y PAIIS. "El Ejercicio de la Capacidad Juridica: Guia practica para su aplicacion",
p. 22. Disponible en <https:/asdown.org/wp-content/uploads/2019/09/Guia-para-implementacion-
Cap_Juridica.pdf>.

% En 2010, las organizaciones Inclusion Internacional, el Programa de Accion por la Igualdad y la
Inclusion Social —PAIIS—, la Clinica Juridica de la Facultad de Derecho de la Universidad de los
Andes, Asdown Colombia y la Fundacion Saldarriaga Concha, organizaron un encuentro regional
sobre el derecho a la capacidad juridica y los derechos de las personas con discapacidad a la luz de
la CDPD. Las conferencias de dicho encuentro pueden verse en el canal de YouTube del PAIIS de la



https://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2017/T-362-17.htm
https://www.corteconstitucional.gov.co/relatoria/2017/T-362-17.htm
https://asdown.org/wp-content/uploads/2019/09/Guia-para-implementacion-Cap_Juridica.pdf
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que sirvieron como antecedentes para la reforma. Primero, se aprobo la
Ley Estatutaria 1618,*” que especifica los deberes de las diferentes enti-
dades territoriales y nacionales a la luz de las obligaciones de la CDPD y
senala en el articulo 21.2 la obligacion de proponer reformas que alinea-
ran la normatividad con el articulo 12 de la CDPD. El segundo fue el
inicio de los proyectos piloto liderados por las organizaciones de la so-
ciedad civil y la academia,® que buscaron identificar en casos reales,
barreras para la toma de decisiones y oportunidades de generar mecanismos
de apoyo para el ejercicio de la autonomia. Los aprendizajes obtenidos de
este proceso se encuentran en un documento que se publico en 2019.%°

En el ano 2015, en coordinacion entre la Consejeria Presidencial y
diferentes organizaciones, se conformo una mesa técnica para pensar el
proceso de reforma. Esta estaba conformada por las entidades publicas
que tendrian un rol en la implementacion de la reforma, asi como acade-

mia, organizaciones de la sociedad civil*

y activistas independientes con
discapacidad psicosocial. Durante dos anos, esta mesa sostuvo reuniones
mensuales en donde se discutia una propuesta borrador de proyecto de
ley. En 2016 el Comité CDPD realizo la primera revision a Colombia y
en sus recomendaciones al Estado colombiano recomendé derogar toda
disposicion normativa que restringiera total o parcialmente la capacidad

juridica de las personas con discapacidad.”

Universidad de los Andes. Disponible en <https://www.youtube.com/channel/UCm18dBeJvONq
DD6UUIE8Osw>. Mensaje de bienvenida de la fundadora, Natalia Angel Cabo <https://www.youtube.

com/watch?v=3KrG-c8xW1M>.

87 Colombia. Congreso de la Republica. Ley 1618 de 2013. Por medio de la cual se establecen las dis-
posiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad. Disponible
en <http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley 1618 2013 html>.

% Asdown Colombia, el Nodo Comunitario de Salud Mental y Convivencia, representado por la Liga
Colombiana de Autismo y PATIS.

% Asdown, LICA y PAIIS, op. cit., p. 77.

% La mesa incluia el Ministerio de Justicia y del Derecho, el Ministerio de Salud y Proteccion Social,
el Ministerio del Interior, la Fiscalia General de la Nacion, la Procuraduria General, la Defensoria del
Pueblo, la Unidad Administrativa para la Reparacion y Atencion Integral a las Victimas —UARIV—
el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar y el Instituto Nacional de Medicina Legal y Ciencias
Forenses, ademas de la Universidad de los Andes, la Universidad Externado de Colombia y las orga-
nizaciones de la sociedad civil Asdown Colombia, el Nodo de Salud Mental y Convivencia.

I Comité CDPD, Observaciones finales sobre el informe inicial de Colombia, CRPD/C/COL/CO/1.
Parr. 30-33 Disponible en <https://undocs.org/es/CRPD/C/COL/CO/1>.
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En el Congreso de la Republica se contaba con el apoyo de algunas con-
gresistas’ quienes serian impulsoras clave del proyecto de ley; cuya
primera version se present6 el 4 de abril de 2017 en coautoria con 24
congresistas de todo el espectro de partidos politicos y el Defensor del
Pueblo.” Este proyecto de ley se archivo el 21 de junio de 2017 por tran-
sito de legislatura. Una segunda version del proyecto se presento el 25
de julio de 2017 y fue la que surti6 todo el tramite legislativo de cuatro de-
bates ante la Camara de Representantes y el Senado.”* La audiencia pu-
blica que se llevo a cabo al momento de su presentacion contd con la
presencia de autogestores quienes expresaron en su propia voz lo que
significaba la interdiccion en sus vidas.”” La Ley 1996 de 2019 fue san-

cionada por la Presidencia de la Republica el 26 de agosto de ese afio.
C. Contenido de la reforma

LaLey 1996 de 2019, "Por medio de la cual se establece el régimen para el
ejercicio de la capacidad legal de las personas con discapacidad mayores

de edad",” realiza una reforma al contenido de la Ley 1306 derogando

°2 Especialmente la Senadora Angélica Lozano y de la Representante Juanita Goebertus, del Partido
Alianza Verde

% Este grupo de congresistas eran parte de la que se conocié como la "Bancada IN" (IN de Inclusion),
conformada por congresistas de todos los partidos politicos que publicamente se comprometieron
a promover la inclusion de las personas con discapacidad. Este proceso fue impulsado por el enton-
ces Consejero Presidencial para la Participacion de las Personas con Discapacidad, Juan Pablo Salazar.
Los equipos de los congresistas recibieron capacitacion de parte de PAIIS. V. Congreso Visible,
trayectoria legislativa del proyecto de ley 248 de 2017. Disponible en <https://congresovisible.
uniandes.edu.co/proyectos-de-ley/ppor-medio-de-la-cual-se-establece-el-regimen-para-el-ejercicio-

adultos-con-discapacidad/8823/#tab=2>. Publicado en la Gaceta Leglslanva Num. 222 de 2017.
Disponible en  <http:/svrpubindc.imprenta.gov.co/senado/index2.xhtml?ent=Camara&fec=7-4-

2017&num=222&consec=47650>.
* La historia legislativa del proyecto puede consultarse en la siguiente liga <https://congresovisible.

adultos-con-discapacidad/8979/#tab=2>. En la Camara de Representantes le fue asignado el numero
de proyecto 27/17 y en el Senado el nimero 236/19.
9 El video de la intervencion de Sergio Araque en el dia de la discusion del proyecto de ley en la
Camara de Representantes esta disponible en <https://www.youtube.com/watch?v=szY7FsUiR3[>.

% Congreso de la Republica. Diario Oficial Num. 51.057 de 26 de agosto 2019. Ley 1996 de 2019,
Colombia.


http://svrpubindc.imprenta.gov.co/senado/index2.xhtml?ent=Camara&fec=7-4-2017&num=222&consec=47650
http://svrpubindc.imprenta.gov.co/senado/index2.xhtml?ent=Camara&fec=7-4-2017&num=222&consec=47650
https://www.youtube.com/watch?v=szY7FsUiR3I
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54 articulos en lo relacionado con discapacidad y cuenta con 9 capitulos
y 63 articulos. Desde su naturaleza juridica, esta es una ley de tipo ordi-
naria y no especial y sefala en su articulo 6 la presuncion de la capacidad
juridica de todas las personas con discapacidad mayores de edad.”” Ade-
mas, el reconocimiento de esta capacidad se da "sin distincion alguna e
independientemente de si usan o no apoyos para la realizacion de actos juri-
dicos". Este reconocimiento se completa con el hecho de que "en ningiin
caso la existencia de una discapacidad podra ser motivo para la restriccion de
la capacidad de ejercicio de una persona."

La reforma colombiana reconoce y parte de la voluntariedad de los apoyos.
Esto a partir de lo que seniala el articulo 4 en relacion con la autonomia
y la primacia de la voluntad y preferencias de la persona, pues "los apo-
yos utilizados para celebrar un acto juridico deberan siempre responder
a la voluntad y preferencias de la persona titular del mismo". La ley pro-
pone una secuencia interpretativa que, en primer lugar, parte de la utili-
zacion de apoyos desde la voluntad y preferencias de la persona; en
segundo lugar, obliga a realizar los ajustes razonables y adoptar las me-
didas de apoyo que permitan manifestar esa voluntad y preferencias vy,
en tercer lugar, permite acudir a la mejor interpretacion de la voluntad
y preferencias de la persona, bajo un proceso especifico y con unas con-
diciones muy claras; es decir, aquellas que parten de la situacion en
donde "la persona titular del acto juridico se encuentra absolutamente
imposibilitada para manifestar su voluntad y preferencias por cualquier

media, modo y formato de comunicacion posible".”

La ley dispone tres mecanismos para establecer apoyos para realizar ac-
tos juridicos.”

T El art. 7 de la Ley seriala que para aquellos actos juridicos que los menores de edad pueden rea-
lizar en el sistema juridico colombiano, en términos generales, las y los menores edad con discapa-
cidad pueden utilizar los mecanismos de la ley para garantizar que puedan realizar esos actos con
el apoyo necesario.

% Ley 1996 de 2019, art. 38.

% Esto a pesar de que el art. 9 solo menciona como mecanismos a los acuerdos de apoyos y los
procesos de adjudicacion judicial. Las directivas anticipadas también deben entenderse como uno
de los mecanismos que dispone la ley.
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. La celebracion de un acuerdo de apoyos entre la persona titular
del acto y las personas naturales o juridicas que esta designe como
apoyos. Este puede realizarse por escritura publica ante notaria o
ante centros de conciliaciéon y tendra una duracion maxima de

cinco anos.

. La designacion judicial de apoyos por parte de un juzgado de fami-
lia por iniciativa de la persona titular del acto o en casos en que se
hayan agotado todos los ajustes razonables y no pueda cono-
cerse la voluntad de la persona de manera univoca, puede ser ini-
ciada la solicitud de designacion de apoyos por un tercero con

interés legitimo y bajo unas condiciones especificas.

. La realizacion de directivas anticipadas mediante las que se desig-

nen terceras personas que adquieran obligaciones de hacer.

En términos de quién o quiénes pueden ser apoyos, la ley permite que
sean tanto personas naturales como personas juridicas, y establece un
capitulo especifico en el que senala los requisitos para ser una persona
de apoyo, las inhabilidades, obligaciones y acciones generales, asi como
la responsabilidad que conlleva.'® El capitulo 8 establece un régimen de
transicion mediante el cual se suspendié de manera automatica los pro-
cesos de interdiccion que se encontraban en curso y dispone la potestad
de los jueces de familia de dictar medidas nominadas o innominadas en
el proceso con el fin de proteger el patrimonio y los intereses de la per-
sona con discapacidad. Adicionalmente dispuso un proceso transitorio
de adjudicacion de apoyos en casos en que no es posible conocer la volun-

tad univoca de la persona con discapacidad.

La implementacion, entonces, se da de forma escalonada y primero en-

traron en vigencia las directivas anticipadas —26 de agosto de 2019—,

10 Ibid., cap. 6, arts. 44 a 50.
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luego los acuerdos de apoyo —26 de agosto de 2020— vy finalmente
—el 26 de agosto de 2021— entraron en vigencia los procesos de adju-
dicacion judicial de apoyos permanentes y, para los casos de las personas
con sentencia de interdiccion ejecutoriada, deben realizarse procesos de

revision por iniciativa de oficio o a peticion de parte.
D. Implementacion

La implementacion de la Ley 1996 de 2019 se ha encontrado con mul-
tiples resistencias, por parte de algunas y algunos abogados civilistas,'®!
personas notarias y familias de personas con discapacidad. Sin embargo,
también ha contado con importantes actores que se han abanderado de
la causa por la adecuada implementacion, en la sociedad civil, la academia
y el Estado colombiano. Por ejemplo, el Ministerio de Justicia fue dili-
gente en el inicio de la redaccion del decreto que reglamenta la actuacion
de las notarias y centros de conciliacion. Para ello convoco una mesa
técnica participativa, conformada por distintas entidades, notarias y no-
tarios, conciliadoras y conciliadores y miembros de la sociedad civil y la
academia. Como resultado de ese proceso se expidio el Decreto 1429 de
2020 que regula el proceso para formalizar los acuerdos de apoyo y direc-
tivas anticipadas ante notarias y centros de conciliacion.'®* El Ministerio
de Justicia promovio la capacitacion de mas de dos mil operadores de
justicia en todo el pais sobre el contenido de la ley y expidio diversos

documentos informativos sobre el contenido de esta.'®?

1V, por ejemplo:
<https://www.elpais.com.co/opinion/columnistas/jose-felix-escobar/el-derecho-otra-victima.html;
https://www.ambitojuridico.com/noticias/columnista-impreso/civil-y-familia/la-muerte-de-la-
incapacidad>.

192 Colombia. Presidencia de la Republica. Decreto 1429 de 2020, Por el cual se reglamentan los
articulos 16, 17 y 22 de la Ley 1996 de 2019 y se adiciona el Decreto 1069 de 2015, Unico Regla-
mentario del Sector Justicia y del Derecho. Disponible en <https:/www.funcionpublica.gov.co/eva/
gestornormativo/norma.php?i=144938>.

19 Disponibles en
<https://www.minjusticia.gov.co/programas-co/tejiendo-justicia/Paginas/publicaciones-discapacidad.
aspx>.
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En diciembre de 2020 la Consejeria Presidencial publicé los Lineamien-
tos y Protocolo Nacional para la valoracion de apoyos en el marco de la
Ley 1996 de 2019, "Valorar apoyos para tomar decisiones" con el auspi-
cio del BID.'™* El primero de abril de 2022 se expidi6 el Decreto 487 que

19510 cual

regula el servicio de valoracion de apoyos consagrado en la ley,
ocurrié con un ano de retraso. Hasta el dia de hoy, los principales retos
siguen siendo el desconocimiento generalizado y el profundo y persis-
tente enraizamiento del paradigma médico frente a la discapacidad. Se
han documentado casos de notarias que se rehtisan a realizar un acuerdo
de apoyos sin que haya un informe de valoracion de apoyos, lo que se
convierte en la exigencia de un requisito sin fundamento de ley. El otro
reto importante es la necesidad de instalar capacidad para hacer valora-
ciones de apoyos de calidad y no medicalizadas, lo cual a la fecha se
encuentra aun en una fase muy incipiente. En tanto la adjudicacion judi-
cial de apoyos inici6 formalmente el 26 de agosto de 2021, se encuentra
que existe una aplicacion muy disimil por parte del poder judicial. Por
su parte, la Defensoria del Pueblo no ha delimitado el proceso de defen-
soria personal para personas que no cuentan con una red de apoyo.

I11. Desafios de la reforma en América Latina

A partir de estas tres experiencias de paises que han realizado reformas a
sus regimenes de capacidad juridica en la region, es posible evidenciar
también tres importantes desafios para el pleno reconocimiento del dere-
cho a la capacidad juridica y la transformacion normativa hacia sistemas
de adopcion de decisiones con apoyos; primero, el desafio legislativo,
segundo, el desafio administrativo, y tercero, los desafios sociales, cultu-
rales y contextuales.

1% Presidencia de la Republica. Consejeria Presidencial para la Participacion de las Personas con
Discapacidad. "Lineamientos y protocolo nacional para la valoracion de apoyos". Disponible en:
<http://snd.gov.co/documentos/lineamientos-valoraciones-apoyo.pdf>.

19> Presidencia de la Republica, Decreto 487, Colombia, 2022. Por el cual se adiciona la Parte 8 en
el Libro 2 del Decreto 1081 de 2015; en el sentido de reglamentar la prestacion del servicio de valora-
cion de apoyos que realicen las entidades ptblicas y privadas en los terminos de la Ley 1996 de 2019.

Disponible en <https://www.funciénpublica.gov.co/eva/gestornormativo/norma.php?=185226>.
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1. Desafios legislativos

Este primer desafio parece implicar tnicamente la introduccion de legisla-
cion que reforme la normativa de los paises de la region que no se ade-
cuan a los estandares del articulo 12 de la CDPD. Sin embargo, el analisis
resultante de lo aprendido en los tres paises estudiados debe incorporar

una serie de elementos que no son necesariamente evidentes.

El primero de ellos, que esta inexorablemente ligado a las reformas legis-
lativas, es la incidencia y apoyo politico requerido para que el recono-
cimiento de la capacidad juridica sea contemplado como una reforma
necesaria y ligada al movimiento de derechos humanos de cada pais. En los
tres paises analizados, los procesos de reforma se iniciaron desde la socie-
dad civil, con participacion activa de las propias organizaciones de per-
sonas con discapacidad, y lograron consolidar un apoyo politico de alto
nivel que permiti6 su adopcion final. Esta confluencia de factores parece
haber permitido que se alcancen reformas integrales, alineadas con los
estandares del Comité CDPD.

El segundo, tiene que ver con la naturaleza de la ley que genere la refor-
ma. En Colombia, por ejemplo, se presentaron dos demandas a los pocos
meses de sancionada la ley, que buscaban declarar inexequible la norma
en su totalidad, por no haber sido tramitadas como Ley Estatutaria. Sin
embargo, la Corte Constitucional declar6 su constitucionalidad pues
interpret6 que, en tanto no regulaba el nucleo esencial de un derecho no
debi6 ser tramitada como estatutaria.'® Ademas, cabe notar que mien-
tras Costa Rica y Colombia adoptaron leyes especificas sobre la capaci-
dad juridica de las personas con discapacidad y la provision de apoyos,
Pert realizo una reforma sustancial del Codigo Civil peruano que obligd

ala dacion de un decreto desde el Ejecutivo para superar el dificil debate

1% Corte Constitucional, Sentencias C-022 de 2021, M.P: Cristina Pardo Schlesinger y C-118 de
2021, M.P: Gloria Stella Ortiz Delgado.
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parlamentario. Esta situacion ha generado un mayor interés desde la

academia y los operadores sobre la reforma peruana.

El tercero y ultimo esta vinculado con el alcance de la reforma. En algu-
nos paises la reforma se realizo de manera especifica hacia la normativa
civil que regulaba la capacidad juridica y los aspectos que tenian un
efecto directo e indirecto en los derechos de las personas con discapaci-
dad, mientras que, en otras, la reforma fue aprovechada para derogar
otras normas de caracter distinto al civil, como de caracter procesal, en sa-
lud sexual y reproductiva, de infancia y adolescencia, entre otras. El al-
cance de la reforma por supuesto va a depender de la regulacion de cada
pais, de las condiciones de posibilidad que hay en el proceso y que inclu-
yen aliados, fuerza de las organizaciones y movimientos que la estén

promoviendo, la coyuntura politica, entre otras.
2. Desafios administrativos

Este desafio que parece surgir una vez se tiene la reforma, en realidad debe
analizarse dentro de la misma, junto con el proceso llevado a cabo. Aun-
que pueda parecer evidente, es importante incluir dentro del debate, entre
otras cosas, el régimen de transicion una vez la ley entre en vigencia,
quiénes van a ser las y los funcionarios publicos a los que se les genera-
ran cambios importantes en sus funciones y deberes, asi como posibles
nuevas obligaciones para asegurar la disponibilidad y accesibilidad de los
apoyos. Por ejemplo, el decreto legislativo de reforma peruano no esta-
blecio obligaciones positivas por parte del Estado en relacion con la pro-
vision de apoyos, lo cual ha sido abordado posteriormente y de manera
incompleta en el proceso de reglamentacion. En general, los retos encon-
trados en los procesos de reforma hacen notar la importancia de desig-

nar 6rganos rectores para liderar la implementacion.

También es importante pensar qué entidades tendran responsabilidades

en torno a eventuales reglamentaciones y directrices especificas que
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permitan una eficaz y facil implementacion de la norma. Esto sucede
igual con las eventuales formaciones y capacitaciones que deban reali-
zarse. Por ejemplo, en Colombia la ley otorgé al Ministerio de Justicia el
plazo de un ano para disenar e implementar un plan de formacion a
notarias y centros de conciliacion sobre el contenido de la ley y las obli-
gaciones que se derivan al respecto y 18 meses al 6rgano rector de la poli-
tica publica de discapacidad —desde 2019 en cabeza de la Consejeria
Presidencial para la Participacion de las Personas con Discapacidad—
para formar a las entidades que tienen la obligacion de prestar el servicio

de valoracion de apoyos.

Por supuesto, esto no acaba en el proceso de discusion de la reforma,
pues posteriormente se van a presentar innumerables retos que plantea-

ran la continuacion de eventuales reglamentaciones y directrices

3. Desafios sociales, culturales, interpretativos y
contextuales

Si bien la ley puede cambiar, y esto de por si es algo muy importante, lo
cierto es que la sociedad también debe hacerlo. En este sentido, las prac-
ticas diarias que generan marginacion, discriminacion y que parten del
no reconocimiento de la persona con discapacidad como un sujeto que
puede y debe tomar decisiones seguramente van a continuar. Es en este

escenario en donde se debe implementar la norma.

Esto presenta muchos retos que tienen implicaciones distintas. Por un
lado, se puede evidenciar el reto social que implica dejar de reconocer
como necesarias instituciones juridicas que llevan funcionado por déca-
das en nuestros paises y que han generado tanta aceptacion en la so-
ciedad, y el reto que significa crear y consolidar unas nuevas. Como
efecto importante de esto se pueden generar multiples interpretaciones
de lo que la norma busca hacer. Por ejemplo, en Colombia desde la san-

cion de la ley se han presentado ocho demandas de inconstitucionalidad
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contra la misma'®”

y, por el momento, la Corte Constitucional ha ratifi-
cado la constitucionalidad de la ley en las sentencias que ha expedido.'®
Por su parte, la Corte Suprema de Justicia ha expedido mas de 20 sen-
tencias de interpretacion de la Ley 1996, que también han permitido
que la norma ya se acepte como una realidad juridica en el pais. De igual
modo, en Costa Rica, frente a las resistencias del propio sistema de jus-
ticia, la Corte Suprema de Justicia costarricense ha tenido que ratificar
la constitucionalidad de la reforma. Un cambio de paradigma tan grande
como el que requiere el articulo 12 de la CDPD requiere un cambio cul-
tural dentro de las instituciones que es dificil de alcanzar en el corto

plazo.

Por otro lado, se encuentran los retos que devienen de una falta de poli-
ticas publicas consolidadas. Tales han de permitir la provision correcta
de servicios de apoyo para las personas con discapacidad, pues las refor-
mas han buscado garantizar la prestacion de los apoyos necesarios para
el ejercicio de la capacidad juridica, en un contexto social en donde no
se brindan otros apoyos —como aquellos necesarios para la vida indepen-
diente en la comunidad—, que permitirian que este derecho sea efectivo
en términos generales de ciudadania. Sin abordar los determinantes socia-
les que determinan la denegacion de facto de la capacidad juridica de las
personas con discapacidad en el seno de sus familias y sus comunidades,
los procesos corren el riesgo de convertirse en ejercicios formales, alejados

de la realidad social.

17 Demandas presentadas con los expedientes: D-13525, D-13.575, D-13585, D-13658, D-13738,
D-13743, D-14076 y D-14077.

1% Corte Constitucional, Sentencia C-022 de 2021, M.P: Cristina Pardo Schlesinger. Disponible en
<https://www.corteconstitucional. gov.co/Relatoria/2021/C-022-2 1 htm>; Sentencia C-025 de 2021,
M.P: Cristina Pardo Schlesinger. Disponible en <https://www.corteconstitucional.gov.co/Relatoria/
2021/C-025-21.htm>.
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I. Introduccion

La capacidad juridica, que por lo general —y erroneamente— se entiende
como "capacidad mental" esta profundamente arraigada en la legislacion
estadounidense. Lo que resulta en la denegacion del derecho humano de
ejercer la capacidad juridica a las personas con discapacidades intelec-
tuales, del desarrollo, psicosociales y cognitivas. Las manifestaciones legis-
lativas mds comunes y visibles de esta denegacion son las leyes sobre
tutela, que se aplican principalmente a las personas con discapacidades
intelectuales o del desarrollo, y a las personas mayores con deterioro
cognitivo, demencia, etcétera. Asi también, las leyes sobre medicacion y
reclusion involuntaria afectan a las personas con discapacidades psico-
sociales o enfermedades intelectuales. Ademas de la tutela, hay un amplio
conjunto de leyes, normas y decisiones judiciales que imponen diferen-
tes pruebas de capacidad mental para actividades tales como celebrar
contratos, contraer matrimonio, votar, actuar como testigo o jurado, dar con-

sentimiento para un tratamiento médico, hacer un testamento, entre
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otras,' lo cual permite a terceros privados y publicos —personal médico,
personal bancario, arrendadoras y arrendadores, personas comisionadas
con voto y las y los jueces de matrimonio— denegar la capacidad juridica

a las personas con discapacidad.

Hasta la fecha ha habido poca atencion en Estados Unidos sobre las ma-
neras en que la denegacion de capacidad juridica discrimina contra las
personas con discapacidad, e incluso menos atencion a cualquier "dere-
cho" afirmativo de capacidad juridica.? Los Estados Unidos no han rati-
ficado la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad —en adelante CDPD—siguiendo una larga
historia de antipatia hacia los convenios de derechos humanos. A pesar
de que existe un conjunto creciente de investigaciones juridicas, no hay

conciencia publica ni debate sobre la convencion.

Aquellas reformas actuales que tienen que ver con la capacidad juridica
estan vinculadas al uso de la toma de decisiones con apoyos —SDM, por sus
siglas en inglés—, que se entiende y define de manera inconsistente.’
Estas reformas adoptan dos formas, los esfuerzos modestos por limitar
—pero no derogar— las leyes sobre tutela a través del reconocimiento
de la SDM como una "alternativa menos restrictiva" a la tutela por un lado;
y mas recientemente, a través de leyes que reconocen y regulan los acuer-
dos de SDM que pretenden exigir el reconocimiento legal de las decisiones

que se toman en virtud de dichos acuerdos.

Inclusive el empuje de estos esfuerzos, de por si limitados, es mixto. Lo cual

resulta en una carencia de critica, que esté verdaderamente fundamentada

"'V Glen, K.B., "Not just guardianship: Uncovering the invisible taxonomy of laws, regulations and
decisions that limit or deny the right of legal capacity for persons with intellectual and developmen-
tal disabilities", en Albany Government Law Review, 13(1), 2020.

? Cf. Salzman, L., "Using domestic law to move toward a recognition of universal Legal Capacity for
Persons with Disabilities", en. CARDozo L. REv., 39, 2017, p. 521.

*> Cf. Carney, T., 2017. "Prioritising supported decision-making: running on empty or a basis for
glacial-to-steady progress?", en Laws, 6(4), p. 18.
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en la toma de decisiones por sustitutos; y a menudo deja la puerta abierta
a laimposicion de pruebas de capacidad mental. A falta de un movimiento
popular, los defensores de los derechos humanos de la capacidad juridica
son casi todos académicos que, en el mejor de los casos, siguen una estra-
tegia legislativa gradual con pocos esfuerzos y solo sobre la base empiri-
ca para demostrar como la SDM podria funcionar "sobre la marcha".

A pesar de que los esfuerzos de reforma en torno a la tutela afectan poten-
cialmente a las personas con discapacidades cognitivas y del desarrollo
no hay actualmente un movimiento viable para reformar las leyes en
materia de medicacion y hospitalizacion —reclusion— involuntaria que
niegan a las personas con discapacidades psicosociales su derecho a la
capacidad juridica.

Para comprender por qué las reformas en materia de capacidad juridica
estan tan limitadas en los Estados Unidos es necesario tener conocimien-
to del contexto en el que existen de esa manera tan exigua. Este contexto
incluye comprender la tradicion de la tutela, profundamente arraigada
como "proteccion" de las personas con discapacidades cognitivas y del
desarrollo; asi como la historica hostilidad de los Estados Unidos hacia
los tratados de derechos humanos, incluida la CDPD.

II. Contexto

La legislacion estadounidense es una combinacion de leyes, estatutos y
normas comunes —creadas por las y los jueces—. En tanto que sistema
federal, el "poder policial" esta reservado en gran parte a los estados; en
ellos residen las leyes sobre tutela, medicacion y reclusion involuntaria,
mientras que el gobierno federal tiene el poder exclusivo de hacer trata-
dos. La falta de interés o compromiso con los derechos de capacidad
juridica en ambas jurisdicciones refuerza la dificultad para crear cual-
quier reforma significativa —a diferencia de los paises que han ratificado
la CDPD, y ya sea que incorporan al derecho interno sus disposiciones

o al menos tienen responsabilidad de implementacion—.
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1. La hostilidad de los Estados Unidos hacia los tratados de
derechos humanos

Aunque los Estados Unidos fueron pioneros en los derechos humanos
consagrados a nivel internacional, empezando por la ambiciosa "Decla-
racion Universal de los Derechos Humanos" de 1948, después la politica
del anticomunismo —y, en cierta medida, el apoyo a la segregacion racial
continuada— llevo a una reaccion violenta contra los convenios poste-
riores que pudieran exigir el cumplimiento, por parte de los Estados Uni-
dos, de las normas internacionales.* Incluso cuando Estados Unidos firma

o ratifica los convenios, lo hace solo con importantes reservas formales.?

De cuatro convenios que dilucidan aun mas los derechos humanos de
los "grupos vulnerables", Estados Unidos ha firmado tres; la Convencion
sobre los Derechos del Nino de 1989, la Convencion sobre la Elimina-
cion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer de 1980 y
la CDPD de 2009. Sin embargo, solo ha ratificado uno, la Convencion
Internacional sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discrimina-
cion Racial de 1994. Pese al compromiso del gobierno de Obama, y el
amplio apoyo bipartidista, en 2012, en medio de una oleada de desin-
formacion de la derecha, el Senado retiré su consentimiento a la ratifica-
cion de la CDPD por solo cinco votos.® La posterior presidencia de Trump
impidio toda posibilidad de ratificacion’ y, con el hiper-partidismo vigente
en Washington, el futuro no es prometedor.

Otro motivo importante, y algo perverso, radica en el lamentable fra-
caso de los Estados Unidos para ratificar la CDPD. En 1990 El Congreso

*V. Harfield, A. C., "Oh Righteous Delinquent One: The United States International Human Rights
Double Standard—Explanation, Example, and Avenues for Change", 4 N.Y.City L. Rev. 59, 2001.

> V. Henkin, L., "U.S. Ratification of Human Rights Conventions: The Ghost of Senator Bricker", en
89 Am J. Int’l. L. 341, 1995.

® V. Jones, R., "U.S. failure to ratify the Convention on the Rights of Persons with Disabilities", en.
AWID, 2015. Disponible en <https:/www.awid.org/news-and-analysis/us-failureratify-convention-
rights-persons-disabilities>.

"V. Kanter, A.S., "Lets try again: Why the United States should ratify the United Nations convention
on the rights of people with disabilities", en Touro L. Rev., 35, 2019.


https://www.awid.org/news-and-analysis/us-failure
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aprobo la Ley de Estadounidenses con Discapacidades (Americans with
Disabilities Act), que suele presentarse como un modelo de la CDPD y se
cita para justificar por qué Estados Unidos no necesita mas protecciones
juridicas para las personas con discapacidad. La ley es, no obstante, una
ley contra la discriminacion tradicional y comparativamente limitada,
que se centra en el empleo y las acomodaciones publicas. Sus disposicio-
nes se han restringido, en mayor medida, por decisiones judiciales con-
servadoras. Originalmente propuesta como una medida de ahorro, el costo
real de las acomodaciones necesarias se ha hecho evidente y el apoyo ha
disminuido.® Este problema del ahorro frente a la necesidad y el costo
elevado de los servicios sigue afectando los esfuerzos legislativos, por
modestos que sean, incluidos aquellos relacionados con la capacidad

juridica.

2. El compromiso continuo y arraigado con la tutela y el
inicio de la reforma

La tutela (guardianship) ha formado parte del derecho consuetudinario
desde por lo menos el siglo XVI, la cual posteriormente adoptaron las colo-
nias y luego los estados individuales tras la instauracion de una repu-
blica federal.® Aunque principalmente estaba centrada en el control sobre
la propiedad de los "incompetentes", la tutela de la persona se presento
cada vez mas como la manera de "proteger" a las personas vulnerables,
basicamente a las personas con discapacidades de desarrollo consideradas
como "ninos eternos", y las personas mayores con deterioro cognitivo,

que habian "perdido capacidad" y no la recuperarian nunca.

Cada estado tenia al menos una ley sobre tutela, que cubria la "incom-

petencia" independientemente de la causa o la poblacién, pero pocos

8 Cf. Bagenstos, S.R., "Disability rights and the discourse of Justice", en SMU Law Review Forum,
73(1), 2020, pp. 26-34.

V. Johns, A.E, "Ten years after: Where is the constitutional crisis with procedural safeguards and
due process in guardianship adjudication”, en Elder L], 7, 1999.
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tenian, o tienen, leyes especificamente para las personas con discapaci-
dades del desarrollo.'” Estas leyes estuvieron casi exclusivamente impul-
sadas por el diagnostico y eran tutelas plenas por naturaleza, lo que llevaba
a suprimir la capacidad juridica de las personas con discapacidad tras
determinar que existia una "incompetencia". Ademas, estas carecian de
las protecciones procesales mas basicas, y practicamente estaban vigen-

tes durante la vida de la persona bajo tutela.

Una serie de escandalos financieros en 1987 impulsaron la primera ronda
de reformas en materia de tutela, lo cual dio lugar a una serie de protec-
ciones procesales y una presuncion de competencia que, en teoria, solo
se podia superar con pruebas claras. La capacidad se entendié como
algo "funcional", con la supresion de derechos vinculada a incapacida-
des especificas. Aunque la mayoria de las leyes exigian tutelas "a la me-
dida"; es decir que permitian que las personas bajo tutela conservaran
todos los derechos en las areas en las que sus "incapacidades" especificas
no estaban demostradas, los tribunales siguieron otorgando tutelas ple-
nas en un abrumador nimero de casos,'' con lo que eliminaban total y

permanentemente toda la capacidad juridica de la persona.

La Ley de Estadounidenses con Discapacidades adopté un modelo de
discapacidad social, en vez de médico. Esto, pese a sus limitaciones, ha re-
sultado en un cambio en la percepcion publica sobre las personas con
discapacidad —aunque fundamentalmente solo sobre aquellas con dis-
capacidades auditivas, visuales y de movilidad, mas que sobre las personas
con discapacidades intelectuales o del desarrollo, psicosociales o cogni-
tivas—. Una decision de 1997 de la Suprema Corte de Estados Unidos

—Olmstead, 1999— interpret6 que la ley exigia que las personas con

10V, National Council on Disability, "Beyond guardianship: toward alternatives that promote greater
self-determination69", 22 de marzo de 2018. Disponible en <https:/ncd.gov/publications/ 2018/
beyond-guardianship-toward-alternatives>.

"' ¢f. Diller, R., "Legal capacity for all: Including older persons in the shift from adult guardianship
to supported decision-making", en Fordham Urb. L], 43, 2016, p. 495.


https://ncd.gov/publications/%202018/beyond-guardianship-toward-alternatives
https://ncd.gov/publications/%202018/beyond-guardianship-toward-alternatives
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discapacidad recibieran servicios en el entorno menos restrictivo que
satisficiera sus necesidades, lo que estimulo un movimiento hacia la vida
en comunidad, con mayores posibilidades de inclusion. Otras leyes, inclui-
das aquellas relacionadas con la "educacion especial" para nifios —hasta
los 21 anos— con discapacidades intelectuales o del desarrollo también
ampliaron las posibilidades de inclusion social.'* Por ultimo, las decisio-
nes judiciales basadas en la Clausula del Debido Proceso de la Constitu-
cion de Estados Unidos han exigido que, cuando el Estado utilice su
poder policial civilmente para "proteger" a las personas, mas que penal-
mente para proteger a la sociedad, debe hacerlo con los "medios menos

restrictivos" disponibles.*?

En su conjunto, estos cambios sociales y juridicos —junto con un ntmero
creciente de escandalos publicos sobre abusos financieros y, con menor
frecuencia, escandalos personales de las personas mayores por parte de
sus tutores— han despertado el interés, si no todavia el compromiso,
para pensar en una "mejor manera" que la tutela. Un discurso esencial-
mente académico sobre los derechos ofrecié la posibilidad de que la
SDM, si no es que el reconocimiento de un derecho humano a la capaci-
dad juridica sea esa "mejor manera". Lamentablemente, el circo mediatico
de 2021 en torno a la tutela de la cantante Britney Spears ha vuelto a cen-
trar la conversacion casi exclusivamente en el abuso de poder por parte
de los tutores o custodios.'* Las propuestas de reforma, incluidas aquellas
realizadas en las audiencias del Congreso, se han limitado a hacer "me-
jor" la tutela, mientras que refuerzan su legitimidad para las personas
que, a diferencia de las estrellas del pop blancas y multimillonarias, tie-

nen "discapacidades" claras u obvias.

12 Individuals with Disabilities Education Improvement Act, 20 USC 400 et seq., 2004.

1 Cf. Diller, op. cit.

V. Coscarelli, J., Jacobs, J. y Day, L., "Judge frees Spears from father’s control. The New York Times",
2021. Disponible en <https:/www.nytimes.com/2021/09/29/arts/music/britney-spears-court-

decision-conservatorship.html>.



https://www.nytimes.com/2021/09/29/arts/music/britney-spears-court-decision-conservatorship.html
https://www.nytimes.com/2021/09/29/arts/music/britney-spears-court-decision-conservatorship.html
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IIL. El auge de la toma de decisiones con apoyos

La toma de decisiones con apoyos no es una manifestacion plena del
derecho de capacidad juridica; es un medio para alcanzar ese fin. Dado
que la capacidad juridica requiere del derecho a tomar las propias decisio-
nes y que estas sean reconocidas legalmente," existe una disonancia entre
la practica comun por la que todo el mundo, incluidas las personas con
discapacidades del desarrollo, usan el apoyo de otros para tomar decisio-
nes, y los obstaculos para el reconocimiento juridico de dichas decisiones
por motivo de discapacidad. Esto ha llevado a una falta significativa de
claridad tanto en el discurso en torno a la toma de decisiones con apoyos
como en los esfuerzos legislativos relacionados para su reconocimiento
e implementacion. Ademads, esta falta de claridad es, al menos parcial-
mente, responsable del énfasis abrumador en la SDM como una practica,
y no en la capacidad juridica como un derecho humano.

1. El concepto de la toma de decisiones con apoyos

Aungque las personas con discapacidades cognitivas, psicosociales o del
desarrollo siempre han usado, apoyos en la toma de decisiones, el con-
cepto de "toma de decisiones con apoyos" es relativamente reciente. Una
definicion citada con frecuencia que reconoce sus multiples manifesta-
ciones indica que es "una serie de relaciones, practicas, arreglos y acuer-
dos, de mas o menos formalidad e intensidad, disefiados para ayudar a
una persona con discapacidad a tomar decisiones sobre su vida y comu-

nicarlas a otros".'

El primer encuentro formal en Estados Unidos en el que se exploro la
toma de decisiones con apoyos se llevé a cabo en la ciudad de Nueva

" Comité CDPD, Observacion General Num. 1, 11° periodo de sesiones, 50(a), UN Doc: CRPD/C/
GC/;1 19 de mayo de 2014.

'V Dinerstein, R., "Implementing legal capacity under article 12 of the UN convention on the
rights of persons with disabilities: the difficult road from guardianship to supported decision-making",
en 19 HUM. RTS. BRIEF 8, 10, 2012.
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York en 2012 y fue convocado por dos comisiones del Colegio de Abo-
gados de Estados Unidos con apoyo de la Administracion para la Vida
Comunitaria del gobierno federal. El documento informativo para esa
mesa redonda interdisciplinaria se inspir6 directamente en la CDPD y
se centro en la necesidad de reconocimiento legal para las decisiones que
toman las personas mediante la SDM al mismo tiempo que promovio la
SDM como una alternativa a la tutela.!” Estos objetivos distintos pero
relacionados —buscar alternativas a la tutela y reconocer las decisiones
tomadas a través de la SDM— han informado cémo se conceptualiza y
emplea este modelo de toma de decisiones en los esfuerzos legislativos
separados que implican la capacidad juridica.

2. Leyes sobre toma de decisiones con apoyos y tutela: la
primera iniciativa de reforma

El reconocimiento de la SDM como una alternativa a la tutela ha proce-
dido en la jurisprudencia y la legislacién. En 2012, un tribunal de Nueva
York suspendio la tutela de una joven mujer con discapacidad del desa-
rrollo porque habia desarrollado un sistema de apoyo que le permitia
tomar sus propias decisiones, lo que evitaba la necesidad de tutela. Con
base en la doctrina de los "medios menos restrictivos", la decision tam-
bién cité explicitamente el derecho humano de la capacidad juridica y el
articulo 12 de la CDPD, con el término "toma de decisiones con apo-
yos".'® Desde entonces, los tribunales en Nueva York y otros estados han
empleado un razonamiento similar, tanto para denegar como para sus-
pender tutelas, aunque pocos han citado la CDPD.

La decision de Nueva York y el encuentro de 2012 encabezaron los es-
fuerzos para enmendar las leyes de tutela existentes con el fin de incluir
la toma de decisiones con apoyos como una "alternativa menos restrictiva"
para intentarse antes de que se pueda imponer la tutela, incluida una

" Cf. Glen, K.B., "Supported Decision-Making: What You Need to Know and Why", en NYSBA
HEALTH L] 23, 2018, p. 9, n. 32.
'8 Surrogate’s Court, Matter of Dameris L., 38 Misc. 3d 570, 956 N.Y.S.2d 848, New York, 2012.
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resolucion de 2017 del Colegio de Abogados de Estados Unidos.'” La Co-
mision Legislativa Uniforme, una organizacion nacional sumamente res-
petada que redacta borradores de estatutos, empezé la revision de su
borrador de ley sobre tutela y adopto la nueva Ley sobre Tutela Unifor-
me y otros Procedimientos de Proteccion de 2017 (Uniform Guardianship,
Conservatorship and Other Protective Proceedings Act), incluida la toma de
decisiones con apoyos como una alternativa menos restrictiva. Maine
fue el primer estado en enmendar su ley existente,” basado en el modelo
de la "Ley sobre Tutela Uniforme y Arreglos Protectivos" de 2017 (Uniform
Guardianship and Protective Arrangements Act), y otros estados, como Vir-
ginia,”! han seguido su ejemplo.

3. Toma de decisiones con apoyos "en la practica"

Otro resultado de la mesa redonda de 2012 fue el apoyo oficial a la toma
de decisiones con apoyos por parte de la Administracion para la Vida
Comunitaria del gobierno federal que otorgd un subsidio de 5 anos al
Centro Nacional de Recursos sobre SDM para recopilar y difundir infor-
macion, organizar conferencias y hacer pequenas donaciones a las orga-
nizaciones para implementar proyectos relacionados. El Centro Nacional
de Recursos tenia una vision amplia de la toma de decisiones con apo-
yos, y la adopté como el "derecho de todos a tomar sus propias deci-
siones" sin necesidad de acuerdos por escrito u otros medios. Por lo
tanto, un componente clave de la capacidad juridica, el reconocimiento
legal de las decisiones podria lograrse. Tampoco interrogé sobre qué
apoyos podrian ser necesarios para garantizar un proceso de toma de

decisiones auténtico.

! American Bar Association, "Commission on Disability Rights, Section of Civil Rights and Social
Justice, Section of Real Property Trust and Estate Law, Commission on Law and Aging, Report to the
House of Delegates and Resolution 113",14 de agosto de 2017. Disponible en <https:/www.americanbar.
org/content/dam/aba/administrative/law_aging/supported-decision-making-resolution-final.pdf>.
20 An Act to Recodify and Revise the Maine Probate Code, 2018. Art. 5, United States of America,
18-C M.R.S. § 5-102(14).

2! Supported Decision-Making Act,S.B. 585, Va. 2020 Sess., VA. 2020. cap. 12, Supported Decision,
VA ST § 37.2-1200.



https://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/supported-decision-making-resolution-final.pdf
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A diferencia de paises como Bulgaria,?* la Republica Checa®’ y algunos
estados australianos,’* no hubo ningian esfuerzo para crear proyec-
tos piloto empiricos para experimentar con modelos para hacer acuerdos
de toma de decisiones con apoyos significativos que reflejen un proceso
aprendido para usar y dar apoyos. En lugar de crear y financiar proyec-
tos "sobre el terreno", la mayor parte de la energia y los recursos se des-
tinaron a la reforma legislativa, aunque sin ninguna prueba de como
"hacerlo" en realidad. Una critica de la legislacion del acuerdo de SDM
observa la falsa comparacion entre un "informe descriptivo de la tutela
con un informe normativo e idealizado de la toma de decisiones con
apoyos".”” Dado que la capacidad juridica incluye apoyos tanto para to-
mar decisiones como para que estas sean reconocidas legalmente, este
vacio explica por qué las leyes de acuerdos de SDM son problematicas y
no logran promover el derecho de la CDPD a la capacidad juridica.

IV. Leyes que reconocen la toma de decisiones con apoyos

Desde 2012, quince estados —Texas,?® Delaware,”” Indiana,”® Wis-
consin,? Alaska,*® Nevada,*! Rhode Island,*’ Dakota del Norte,?’

2V, Bulgarian Center for not-for-profit law, "Supported decision making or how people with inte-
llectual disabilities or mental health problemas can live independent lives", 2014. Disponible en
<https://inclusion-international.org/wp-content/uploads/2014/01/PodkrepEN.pdf>.

»V. Lemane-Veldmeijere, leva, "Study visit to Czech Republic was carried out, to explore suppor-
ted decision-making model in the Czech Republic", en ZELDA, 2 de septiembre de 2015. Disponi-
ble en <http://zelda.org.lv/en/arh%C4%ABvi/2150>.

2 Cf. Bigby, C. et al., "Delivering decision making support to people with cognitive disability - what
has been learned from pilot programs in Australia from 2010 to 2015", en Australian Journal of
Social Issues, 52(3), 2017, pp. 222-240.

» V. Kohn, N.A., "Legislating Supported Decision-Making", en. Harvard Journal on Legislation, 2021.
%0 Texas Estates Code, TX, Titulo 3, subtitulo I, cap. 1357, subcapitulo A, 2015, TX EST §
1357.001(A).

" Supported Decision-Making Act, DE, Titulo 16, Capitulo 94A, 2916,16 Del.C. § 9405A.

% An act to amend the Indiana Code concerning probate, IN, S. 4, 2019, IN ST § 29-3-14.

2 Supported Decision-Making Agreements, W1. 2017. Cap. 52, Subcapitulo 111, W.S.A. § 52.01-32.
30 An Act relating to supported decision-making agreements to provide for decision-making assistance;
and amending Rule 402, Alaska Rules of Evidence, AK. 2018, AS § 13.56.150

3! An Act relating to written agreements; enacting provisions governing supported decision-making
agreements; and providing other matters properly relating thereto., NV. 2019, N.R.S. § 162C.320
32 An Act Relating to Probate Practice and Procedure — Supported Decision-Making Act, R. 1. 2019,
RI ST § 42-66.13-5.

3 An act to create and enact a new chapter to title 30.1 of the North Dakota Century Code, relating
to supported decision-making, a process for making well-informed, voluntary decisions by methods
less restrictive than guardianship or conservatorship. N. D. 2019, ND ST § 14-09-31.



https://inclusion-international.org/wp-content/uploads/2014/01/PodkrepEN.pdf
http://zelda.org.lv/en/arh%C4%ABvi/2150
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Luisiana,” Washington,” Colorado,”® Oregon,*” Virginia,®® Nuevo
Hampshire® e Illinois—* y el Distrito de Columbia* han aprobado al-
guna forma de ley de acuerdo de SDM. Leyes adicionales estan pendien-
tes en algunos estados, como Massachusetts* y Nueva York,* hasta la
fecha las unicas jurisdicciones con evidencia empirica en la que basarse.
En su mayoria incluyen contratos o acuerdos por escrito que requieren
—o0 permiten— que terceros acepten las decisiones —o "se les dé reco-
nocimiento legal"— de las personas con discapacidades del desarrollo
que han suscrito acuerdos de SDM. La mayoria también proporciona a
esos terceros —que celebran un contrato o acuerdo con una persona—

exencion de la responsabilidad de hacerlo de buena fe.

De manera limitada, estas leyes garantizan la capacidad juridica a cierto
numero de personas cuyas decisiones podrian de lo contrario ser cues-
tionadas o ignoradas. Como tal, podria considerarse que promueven el
derecho humano de la capacidad juridica. Sin embargo, las limitaciones
sobre quién puede hacer acuerdos validos de toma de decisiones con
apoyos, a quién pueden elegir como personas de apoyo, como se pue-
den rescindir los acuerdos, etcétera vuelven problematica dicha afirma-

cion. Igual de preocupante, desde el punto de vista de la CDPD, sobre el

> Act No. 259, the Supported Decision-making Agreement Act, LA. 2020. Seccion 2, capitulo 24-A,
LARS § 13-4261.101.

*» The uniform guardianship, conservatorship, and other protective arrangements act, WA, 2019,
WA ST § 11.130.020.

’* An Act concerning the protection of individuals subject to a fiduciary, CO. 2020, C.R.S.A. §
15-14-801.

*" Relating to alternatives to protective proceedings. HB 2105,Disponible en: <https://olis.oregon
legislature.gov/liz/2021R1/Measures/Overview/HB2105>.

¥ VA ST § 37.2-1200.

* An Act adopting omnibus legislation relative to civil actions and criminal liability, S. B. 134, NH.
2021. Art. 17, NH ST § 563-B:17.

* The Supported Decision-Making Act, 210 I.L.C.S. § 9/5-9/99.

# Disability Services Reform Amendment Act. D. C. 2018. T. 111, S. 301(13), DC ST § 7-761.01-13.
* An Act relative to supported decision-making agreements for certain adults with disabilities, MA.
2020. Seccion 1, 2019 MA S.B. 64 (NS); 2021 MA S.D. 1746 (NS).

+Bill S7107, An act to amend the mental hygiene law, in relation to supported decision-making by
people with intellectual, developmental, cognitive and psychosocial disabilities. NY, 2021, S.B.
7107 (NS).


https://olis.oregonlegislature.gov/liz/2021R1/Measures/Overview/HB2105
https://olis.oregonlegislature.gov/liz/2021R1/Measures/Overview/HB2105
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cumplimiento de las salvaguardias del articulo 12(4), es la ausencia de
requisitos educativos o de capacitacion para aquellos que hacen los acuer-
dos y sus personas de apoyo, que garantizan la integridad del proceso y

protegen contra la explotacion o el abuso de los acuerdos.

Si bien difieren en detalles, estas leyes siguen un patron similar, que inclu-
yen; la definicion de la toma de decisiones con apoyos, el establecimiento
de un criterio de "capacidad", quién puede hacer un acuerdo, quién puede
ser una persona de apoyo y qué puede hacer y qué no, el reconocimiento
de terceros requerido con la exencion correspondiente, asi como algunas
disposiciones mas "procesales" como la forma del acuerdo, las forma-
lidades para su ejecucion y revocacion, el acceso de las personas de apo-
yo a la informacion, las personas de apoyo alternativas, la eleccion de
disposiciones del derecho, etcétera. Dadas las limitaciones de espacio,
solo se consideraran aqui aquellas disposiciones que influyen directamente

en la promocién de los derechos humanos.

1. Cobertura, o ";quién puede hacer un acuerdo de toma
de decisiones con apoyos?"

Algunas leyes permiten que cualquier adulto haga el acuerdo, por medio
de términos como "el Actor principal",** "la Persona apoyada",* la "Per-
sona designada".* Otros se limitan a las personas con discapacidad, de-
finidas de diversas formas. Ninguna de estas se aplica solamente a las
personas con discapacidades cognitivas, psicosociales o del desarrollo,
aunque es mas probable que se cuestione su capacidad juridica. Una ley,
no obstante, se refiere a un adulto que "no necesita un tutor pero que se
beneficiaria de ayuda en la toma de decisiones",*” lo que plantea un pro-

blema diferente de capacidad para hacer el acuerdo.

HRIST § 42-66.13-3(7) s. 1.

P DCST § 7-761.01-13, 5. 301(13).
ST § 14-09-31, S. 1(2).

16 Del. C. § 9401A (1).
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El uso de la categoria "personas con discapacidad" también plantea cues-
tiones. Ha habido una larga y lamentable tendencia en los Estados Unidos
a dividir "por discapacidad" a la comunidad que aboga por los dere-
chos de las personas con discapacidad, y que evita el uso de este amplio
término de forma intencionada o no. Por otro lado, en relacion con el
problema de la "capacidad", al hacer un acuerdo de toma de decisiones
con apoyos existe la posibilidad de excluir a las personas con discapaci-
dades cognitivas, psicosociales o del desarrollo desde las mismas protec-
ciones que la ley pretende ofrecer. En Texas, por ejemplo, algunos
miembros del Colegio de abogados adoptan la postura de que la ley
solo se aplica a las personas con discapacidades auditivas, visuales y de

movilidad.

Las leyes propuestas en Nueva York® y Massachusetts™ se refieren a la
persona que hace un acuerdo como la "persona que toma las decisio-
nes". Dicho término, que reconoce el papel central de la persona en el
proceso, se usa ahora ampliamente en los Estados Unidos y en adelante

se empleara en este articulo.
2. ;"Capacidad" para hacer un acuerdo?

Obviamente se trata de un problema critico, al menos asi lo reconoce el
Comité CDPD,” ya que casi cualquier esfuerzo para definir la capaci-
dad, incluido el uso de una "prueba funcional", se considera como una
violacion al articulo 12.°! Los diversos enfoques de las leyes estadouni-
denses existentes son problematicas en el mejor de los casos, y en el
peor, simplemente una continuacion del antiguo criterio de "capacidad

mental".

#2021 NY S.B. 7107(B) (NS).
%2019 MA S.B. 64 (NS); 2021 MA S.D. 1746 (NS).
° Comité CDPD, Observacion General Num. 1, art. 12, parr. 15. Disponible en <https:/tbinternet.

ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1 &Lang=en>.
L d.


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1&Lang=en
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Por otro lado, algunas leyes son silenciosas. Algunas de ellas empiezan con
la presuncion de capacidad para todos los adultos —véase, por ejemplo, las
leyes de Rhode Island,”* Nuevo Hampshire—>* "salvo que un tribunal
determine otra cosa" —como es el caso de Illinois—’*, en otros casos
son "procedimientos judiciales" —como en Colorado—>° o pueden per-
mitir que se elimine la presuncion con pruebas claras y convincentes
— este es el caso de Dakota del Norte—.>® El estado de Texas delimita
que quienes pueden hacer acuerdos son "los adultos con discapacida-
des que necesitan ayuda en sus decisiones sobre la vida cotidiana, pero
que no se consideran personas incapacitadas a efectos de establecer una
tutela".”” Otros exigen que el acuerdo se celebre de manera voluntaria,
sin coercion, y que el adulto entienda la naturaleza y las consecuencias
del acuerdo —es el caso de Nevada,”® Rhode Island*® y Delaware—*.
Unos cuantos estados, como Alaska, exigen que la "capacidad" se evalte
no en un vacio, sino con apoyos; "se considera que una persona tiene
capacidad, aunque la capacidad la logre la persona que recibe ayuda en

la toma de decisiones".%!

Al contrario, en estados como Nevada,* la norma juridica tradicional
aun parece aplicarse: "un adulto debe ser capaz de vivir de la manera en
que lo desee y aceptar o rechazar el apoyo, la asistencia para proteccion,
siempre y cuando el adulto no dane a otros y sea capaz de tomar decisio-

163

nes sobre dichas cuestiones"® —énfasis anadido—. La presuncion inicial

2 RIST §. 33-15.3-4(a).

> NH ST § 464-D:3.

*210 LL.C.S. § 9/5-9/99, S. 15(a).
> CRS.A. §15-14-801(1)(0).
°ND ST § 30.1-36-04(1).

T TX EST § 1357.003.

N.R.S. § 162C.320, S. 12(b).
PRI ST § 42-66.13-10.

€16 Del. C. § 9405A.

o1 AS § 13.56.160(d).

®N.R.S. § 162C.320, S. 11.2(a).
“N.R.S. § 162C.320, S. 11.2().



236 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

desaparece en los estados donde un tribunal puede derogar posterior-
mente un acuerdo con base en la conclusion de que la persona carecia
de capacidad para hacer el acuerdo — este es el caso de Indiana—°*
o decision "pese a la existencia de una persona de apoyo" —como en

Delaware—.
3. Definicion de la toma de decisiones con apoyos

Con pequenas variaciones, la mayoria de las leyes han seguido la defini-
cion propuesta en Texas:

La toma de decisiones con apoyos significa un proceso de apoyo
y adaptacion de un adulto con discapacidad para facilitar que
tome decisiones sobre su vida, incluidas las decisiones relaciona-
das con donde quiere vivir, los servicios, apoyos y atencion mé-
dica que quiere recibir, con quién quiere vivir y dénde quiere
trabajar, sin impedir su autodetermiancion.®

4. Efecto del acuerdo sobre otras determinaciones de
capacidad

Varios estados estipulan especificamente que la existencia de un acuerdo
de toma de decisiones con apoyos no puede usarse como evidencia de
la incapacidad del adulto —véase, por ejemplo, Rhode Island,*” Delaware,”
Indiana,® Nevada,”® Alaska’ Colorado—'? 0 en un "procedimiento"

—como en Illinois;” Nuevo Hampshire—"*. Como un asunto separado

*C.RS.A. §15-1.5-110.

916 Del. C. 8§ 9405A(%).

° TX EST § 1357.002.

7RI ST § 42-66.13-4(c).

16 Del. C. § 9405A(c).

%9 IN ST § 29-3-14, seccion 4(c).
"N.R.S. § 162C.320, S. 15.
TAS §13.56.160(d).

2CRS.A. 8 15-14-803(4).
7210 LL.C.S. 8 9/5-9/99, S. 15 (¢).
™ NH ST § 464-D:3.
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y potencialmente significativo, no impide que el adulto acttie indepen-
dientemente del acuerdo —véase, por ejemplo, Rhode Island,” Delawa-

re,’® Indiana,”” Nevada—".

5. Otras protecciones para aquellos que hacen acuerdos
de toma de decisiones con apoyos

A fin de evitar consecuencias negativas e indeseadas, las leyes pueden
estipular que un acuerdo de SDM no exime a una entidad que de otro
modo estaria legalmente obligada a prestar los servicios y las adaptacio-

nes requeridas —Dakota del Norte—.”

6. Quiénes pueden ser personas de apoyo: descalificaciones
estatutarias

Practicamente todas las leyes limitan las personas a quienes se puede
designar como apoyos , incluidos los empleados y empleadores de la
persona que toma decisiones —por ejemplo, en Rhode Island,* Delaware '
Alaska—", los proveedores de servicios —Delaware,** Alaska,** Distrito
de Columbia—*>y los empleados de las instancias gubernamentales con
responsabilidad financiera para la atencion de la persona —Illinois—*%
aunque suele haber una excepcion para los parientes de la persona que

toma decisiones.

RIST § 42-66.13-4(c).

7016 Del. C. § 9404A(c).

7TIN ST § 29-3-14, seccion 4(c).
N.R.S. § 162C.320, S. 15.

ND ST § 14-09-31, seccion 1, p. 4 (5).
S0RI ST § 42-66.13-6, b (1).

8116 Del. C. § 9405A(e)(2).

52 AS § 13.56.020(1).

816 Del. C. § 9406A(b)(1).

5t AS § 13.56.020(2).

% DCST § 7-761.01-13, S. 302(a)(1).
8210 LL.L.C.S. 8 9/5-9/99, S. 20(3).
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La mayoria de las leyes descalifican a las personas que pueden presentar
un peligro para la persona que toma las decisiones, incluidas las personas
contra quienes hay una orden de proteccion —Rhode Island,*” Delaware,®
Alaska—"; la constatacion gubernamental de abuso —Wisconsin—""; el
abuso, el abandono o la explotacion de la persona que recibe el apoyo
—Distrito de Columbia—;*! las convicciones basadas en dichas consta-
taciones —Wisconsin—,”” o, una serie enumerada de crimenes, que prin-
cipalmente entranan violencia fisica y malversacion financiera —Distrito
de Columbia—.”

7. Qué pueden hacer las personas de apoyo

La mayoria de los estados estipulan que las personas de apoyo pueden
ayudar a la persona que toma decisiones recopilando informacion, com-
prendiendo esa informacion, considerando alternativas y sopesando las
consecuencias de una decision y comunicando la decision a terceros —

vease, por ejemplo, Texas—.”*

Otras leyes incluyen disposiciones que son problematicas, o son percibi-
das como tal, porque permiten que las personas de apoyo hagan concre-
tamente cosas para la persona que toma decisiones, en vez de apoyarla
en la toma de decisiones. Por ejemplo, "ayudar a concertar citas, imple-
mentar un plan de servicio y supervisar los servicios de apoyo" —Nevada,”
[llinois—° o "llevar un seguimiento de los servicios necesarios o reco-

mendados futuros" —Delaware—.°" Los criticos argumentan que conferir

STRIST § 42-66.13-6(b)(3).

%16 Del. C. § 9406A(b)(3).

5AS § 13.56.02003).

PO WS.A. §52.30(1).

' DC ST § 7-761.01-13, T. 111, S. 302(b)(A)().
2 WSA. §52.1412)(a).

2 DCST § 7-761.01-13, T. 1L, S. 302(b)(B).
P TX EST § 1357.051(1).

P N.R.S. § 162C.320, S. 13.1. (0).

%210 LL.CS. § 9/5-9/99, S. 30(4).

9716 Del. C. § 9406A(a)(4).
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poderes mas amplios a las personas de apoyo puede transformarlas o las
transforma en sustitutos en la toma de decisiones, o "tutores baratos".”®
Dicho argumento, se ha intensificado ya que una ley reciente de Nuevo
Hampshire® incluye, en su declaracion de objetivos legislativos, "conce-
der estatuto juridico a las personas de apoyo de las personas [con

discapacidad]."

Las cuestiones sobre los poderes independientes reales o supuestos y el
estatuto juridico de las personas de apoyo son inquietantes debido al po-
tencial de abuso o explotacion de la persona que toma decisiones, pero
dicho potencial se exacerba en gran medida por la ausencia de requisitos
para educar o facilitar a las personas que toman decisiones y las que

las apoyan, tal como se explica a continuacion.

El peligro de conferir estatuto juridico a las personas de apoyo no radica
solo en el abuso o la explotacion de la relacion. Las mismas leyes intentan
protegerlas a través de la imposicion de diversos tipos de responsabili-
dades, que se describen a continuacion. Dichas protecciones problema-
ticas fallan al lidiar con la amenaza real a la capacidad juridica; es decir, la
posibilidad o probabilidad de que las personas de apoyo, particularmen-
te aquellas con poder real o supuesto, vuelvan a caer en la toma de deci-
siones por sustitutos y el paternalismo, que es la verdadera antitesis del

apoyo para el ejercicio de la autonomia y la capacidad juridica.
8. Acceso a la informacion para las personas de apoyo

A pesar de su importancia en el apoyo, sobre todo en las areas de salud y
educacion, las disposiciones relativas al acceso de las personas de apoyo
son esencialmente relevantes para la capacidad juridica de la CDPD en

las protecciones que proporcionan, incluida la imposicion del deber

V. Kohn, op. cit.
% NH ST § 464-D:1.



240 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

de confidencialidad —véase la legislacion en Rhode Island,'® Dakota del
Norte,'™" Wisconsin—'%* o los requisitos de "deshacerse correctamente

de dichos registros en el momento oportuno".'”

9. Obligaciones, responsabilidad e inmunidad de las
personas de apoyo

Las leyes imponen una variedad de obligaciones en las personas de apoyo,
incluido el deber tradicional de proteccion — por ejemplo, Nevada—'%*,
0, en dos estados, las mayores obligaciones de un fiduciario —véanse
Texas,'” Nueva Hampshire—!'*°. Varios exigen o limitan que las personas
de apoyo actiien dentro del "ambito del acuerdo” —como es el caso de

Indiana—'"".

Normalmente, las leyes también contienen prohibiciones contra el ejer-
cicio de influencia indebida —por ejemplo, Delaware,'® Indiana,'®
Alaska—!"° pero también "tomar decisiones en nombre del" adulto
—Delaware,'"! Alaska—""* firmar contratos o vincular a la persona con

un acuerdo legal —por ejemplo, Alaska,'"> Wisconsin—!**

0 exigir que
las personas de apoyo "apoyen la voluntad y preferencias del adulto, y
no la opinion de la persona de apoyo sobre el interés superior del adul-

to" —Indiana—'". En particular, los procedimientos para imponer esa

0 RI ST § 42-66.13-8(b).

IND ST § 14-09-31, capitulo 30.1-36, Codigo 30.1-36-06.
02 WS.A. §52.16(4).

2 N.R.S. § 162C.320, S. 14.2(0).

9 N.R.S. § 162C.320, S. 13.3.

10> TX EST § 1357.052(b).

199 NH ST § 563-B:4(a)(2).

OTIN ST § 29-3-14, S. 4, ¢, 14, 5. 5(2)(1).
19816 Del.C. § 9405A(a)(1).

9IN ST § 29-3-14, S. 4, (a)(1).

HOAS § 13.56.110(1).

1116 Del.C. § 9406A(c)(1).

12 AS § 13.56.11002).

3 AS § 13.56.11002).
"WS.AL§52.1002).

"IN ST § 29-3-14, S. 5(a)(1).
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obligacion estan completamente ausentes. Indiana prohibe que las per-
sonas de apoyo reciban honorarios por los servicios que prestan al desem-
penar esa funcion.''® Estas limitaciones son controversiales, y pesan sobre
la capacidad juridica porque las personas que toman las decisiones, par-
ticularmente las personas mayores sin personas de apoyo naturales, no
tienen a nadie excepto a los proveedores de servicios directos, con quienes
pueden tener relaciones duraderas y de confianza, para que las apoyen
en su ejercicio de la capacidad juridica. Por ultimo, algunas leyes pro-
porcionan a las personas de apoyo inmunidad contra la persona que
toma las decisiones, siempre que actiien de buena fe y de conformi-
dad con el acuerdo de toma de decisiones con apoyos —por ejemplo,

Wisconsin—. 7

10. Modificacion del acuerdo

En ninguna ley existente se establece el cambio de términos del acuerdo
ni las areas en las que la persona que toma decisiones desea recibir apoyos,
tampoco quiénes son las personas de apoyo o los tipos de apoyo que
desean recibir, lo cual es una omision peculiar considerando la atencion
que se le presta a la rescision. Permitir la modificacion si las circunstan-
cias cambian es critico para la capacidad de las personas que toman las
decisiones de seguir ejerciendo su capacidad juridica a lo largo de sus

vidas. Las leyes propuestas en Massachusetts''®

y Nueva York, no obstan-
te, hablan del derecho de la persona que toma las decisiones a modificar
o rescindir el acuerdo en cualquier momento, lo que establece los requi-

sitos para ambos.
11. Rescision del acuerdo

La fragilidad de la capacidad juridica conferida por las leyes en materia
de acuerdos de SDM se ve confirmada por los diversos motivos por los

HOIN ST § 29-3-14, s. 5, (0)(2).
HTWS.A. § 52.3002).
1182019 MA S.B. 64 (NS); 2021 MA S.D. 1746 (NS), seccion 1, seccion 5-508, i(2)(iv).
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que se pueden rescindir los acuerdos de las que dependen, o debido a las
acciones de otras personas. Aunque ningin procedimiento se describe o
autoriza en ningin momento, las leyes estipulan la rescision o revocacion
en funcion de la condena penal de la persona de apoyo —en cualquier
cantidad de crimenes enumerados— o la emision de una orden de restric-
cion contra una persona de apoyo —Illinois,'"* Dakota del Norte—;'*°
o que un tribunal determine que una persona de apoyo uso6 el acuerdo
para cometer explotacion financiera, abuso o abandono del adulto

122

—Indiana,'*! Texas—'%*, o si las personas de apoyo designadas retiran su

participacion sin designar a ningtn sucesor —Indiana—".

Y, como se observo antes, algunas leyes permiten que los tribunales res-
cindan los acuerdos segiin una constatacion retroactiva de que el actor

principal carecia de capacidad para celebrar el acuerdo.
12. Obligacion de terceros segun el acuerdo

La obligacion impuesta legalmente es que los terceros deben aceptar las
decisiones tomadas conforme a un acuerdo de SDM, no pueden imponer
su propia opinion sobre la capacidad juridica de una persona y quedan
vinculados por la decision. Este es el principal objetivo de la legislacion
sobre acuerdos de SDM y una manera primordial de garantizar la capa-
cidad juridica de las personas con discapacidades psicosociales, cogniti-

vas y del desarrollo. Una disposicion tipica sefala:

Una decision o solicitud que se toma o comunica con ayuda de la
persona de apoyo de conformidad con este capitulo se reconoce-
ra a efectos de cualquier disposicion de la ley como la decision o

solicitud del actor principal y se puede aplicar en derecho o en

19210 LL.C.S. 8 9/5-9/99, S. 70, (b)(2).
2OND ST § 14-09-31, seccion 1, p.3.3.b.
2UIN ST § 29-3-14, S. 4, ¢, 14, s. 9(a)(5).
2 TX EST § 1357.53(b)(1).

122 IN ST § 29-3-14, S. 4, ¢, 14, s. 9(a)(3).



Una revision critica de las reformas en materia de capacidad juridica... 243

equidad sobre la misma base que una decision o solicitud del
actor principal.'**

No obstante, hay una division considerable, aunque no intencional, so-
bre lo que los estados estan reconociendo verdaderamente, el acuerdo o
las decisiones tomadas en virtud del acuerdo, con consecuencias practi-
cas potencialmente importantes. Los acuerdos contienen con frecuencia
—dado que la mayor parte de la legislacion lo permite— una disposi-
cion que estipula que no es necesario que la persona que toma las deci-
siones use el apoyo brindado en el acuerdo para tomar una decision
particular. Si el estado requiere que se reconozca una decision debido al
uso de apoyos, ;como sabe el tercero si la persona que toma la decision
realmente utilizo el apoyo descrito en el acuerdo?

Al requerir el reconocimiento de una decision, algunas leyes requieren
que terceros confien en el acuerdo, o la supuesta existencia de este —este
es el caso de Texas,'*> Colorado,"?® Illinois—'*". Una disposicion comun,
que exige el reconocimiento de una "decision o solicitud tomada o co-
municada con la ayuda de una persona de apoyo de conformidad con [esta
ley]" —por ejemplo, Delaware,'?® Rhode Island,'** Alaska,"* Indiana—"*'!
deja ambiguo el asunto de si la persona principal usé el apoyo estable-
cido en el acuerdo o, como también puede ser su derecho, no lo uso.

Algunas leyes socavan completamente cualquier garantia de capacidad
juridica evitando el reconocimiento obligatorio y, en su lugar, sustitu-
yendo la posibilidad discrecional —Delaware,"** Indiana—'**. De igual

24 N.H. 464-D:11.

2 TX EST § 1357.101(a).

120 CR.S.A. § 15-14-806.

21210 LL.CS. § 9/5-9/99, S. 55(a).
12816 Del. C. § 9407A.

29 RIST § 42-66.13-7.

B0AS § 13.56.030.

BUIN ST § 29-3-14,S. 4, ¢, 14, s. 6.
13216 Del. C. § 9401A(c).

IIN ST § 29-3-14, S. 4, ¢, 14, s. 10.
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modo, en vez de garantizar la capacidad juridica, en algunos estados los
terceros pueden negarse a reconocer una decision si creen de buena fe
que el acuerdo no es valido o fue rescindido —es asi en Texas,'*
Wisconsin,'” Indiana—."*° Aparentemente, Delaware permite que un
tercero cuestione una decision tomada en virtud de un acuerdo al per-
mitir que la decision se "limite o derogue prospectivamente" por una
determinacion judicial "que el actor principal carece de la capacidad
para participar en la toma de decisiones especificas cubiertas por el acuer-

do, pese a la ayuda de una persona de apoyo"."*’

Por tultimo, algunas leyes establecen excepciones por razones de "con-
ciencia" o creencias religiosas, asi como de "juicio médico", como en las
leyes de Delaware'*® y Alaska,'™ que permiten a terceros "negarse a cumplir
con las autorizaciones relacionadas con la atencion médica contraria-
mente a la conciencia, o el buen juicio médico o las disposiciones de una

politica institucional por escrito sobre la conciencia".
13. Exencion de la responsabilidad

Dado que Estados Unidos es tan contencioso y consciente de los danos,
la exencion de la responsabilidad para el reconocimiento de buena fe
de las decisiones es una condicion sine qua non para garantizar la capaci-
dad juridica. Si terceros consideran que la discapacidad de una persona
plantea la posibilidad de que su capacidad y la transaccion pudieran
verse cuestionadas mas tarde, —incluido el "consentimiento informado"
para un tratamiento médico— es esencial una exencion estatutaria o legal

expresa.

PHTXEST § 1357.101(b).

PPWS.A. §52.3003).

POIN ST § 29-3-14, S. 4, ¢, 14, s. 11(a).
716 Del. C. § 9405A(31)

%816 Del. C. § 9408A(3).

9 AS § 13.56.040(2)(3).
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La mayoria de las leyes eximen especificamente a terceros de su respon-
sabilidad civil y penal, o de la disciplina profesional —para una de-
pendencia de buena fe de un acuerdo de SDM o una decision tomada en
virtud de un acuerdo—; como es el caso del Distrito de Columbia,'*
Texas,'*! Delaware,'* Alaska,'* Illinois,"** Colorado;'* o contra posibles
reclamos por negligencia médica —Wisconsin—'*. Hay excepcio-
nes; Indiana'*’ niega la exencion si "la accion u omision del tercero viene
a ser fraude, tergiversacion, imprudencia o mala conducta intencional o
desenfrenada". Nuevo Hampshire,'* no obstante, no prevé la exencion,

por lo que debilita efectivamente cualquier garantia de capacidad juridica.

14. Denuncia de abusos, abandono o explotacion por parte
de terceros

Un argumento importante para las leyes de acuerdos de SDM es que crean
muchas "miradas vigilantes" al permitir que terceros hagan caso omiso a
decisiones adoptadas con base en el abuso, abandono o explotacion
—Texas,"* Dakota del Norte—,"" o si la persona "necesita servicios de
proteccion" —Distrito de Columbia—,"' y permiten o exigen que terce-
ros notifiquen a las entidades gubernamentales competentes —como
pasa en Texas,”™ Rhode Island," Illinois,"”* Nuevo Hampshire—"".

Hay, sin embargo, una confusiéon no examinada entre el proposito de

M0 DC ST 8 7-761.01-13, S. 303(e).

HUTX EST § 1357.101(b).

14216 Del. C. § 9408A.

3 AS § 13.56.040(a).

210 LL.C.S. 8 9/5-9/99, S. 55(b).

" CRS.A. 8§ 15-14-806(2).

HOWS.A. § 52.30(1).

YT IN ST § 29-3-14, S. 4, ¢, 14, s.11(0).

148 NH ST § 563-B:17.

4 TX EST § 1357.053(b)(1).

POND ST § 14-09-31, seccion 1, p. 3(1)(a).
BIDC ST § 7-761.01-13, T. 111, S. 303(c)(1).
192 TX EST § 1357.102.

3 RI ST § 42-66.13-9.

54210 LL.CS. § 9/5-9/99, S. 65.

15 NH ST § 464-D:14.
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estas disposiciones, ;pretenden proteger la decision, y el proceso de toma
de decisiones, tal como lo exige el articulo 12 (4) de la CDPD? O bien
ise trata de un nuevo sistema adicional y sobre todo privado para prote-
ger a la persona con un acuerdo de SDM? En el primer caso, la influencia
indebida, el abuso o a explotacion pueden ser relevantes, mientras que
el abandono por lo general no lo es. En el primer caso, solo deben in-
cluirse las personas a las que realmente se les pidié que aceptaran u
honraran una decision; en el tultimo caso, cualquiera con conocimiento
de que una persona con un acuerdo de SDM esta siendo victima de abu-
so o abandono estd facultado para presentar una denuncia a la agencia
estatal competente y tener proteccion por hacerlo —Texas,'”® Rhode
Island,"" Illinois,"”® Nuevo Hampshire—'>. El aumento de denuncias
voluntarias plantea posibilidades reales de uso indebido, como antiguos
conyuges vengativos que usan las denuncias de abuso o abandono para
castigar o controlar, o buscan una ventaja financiera o de otro tipo, lo

que socava o desincentiva el uso de acuerdos de SDM.
15. Educacion/capacitacion

Hasta hace poco, ninguna ley contenia ninguna disposicion para educar
0 capacitar a las personas que toman las decisiones o las personas de apo-
yo. La nueva legislacion de Virginia exige que los organismos competen-
tes del estado "desarrollen e implementen un programa" para educar a
las personas interesadas sobre la SDM, el proceso para hacer acuerdos de
SDM, asi como los derechos y las responsabilidades de las partes del
acuerdo, y como las "oportunidades de capacitacion especificas" para las
personas que podrian tomar decisiones, sus personas de apoyo, fami-
liares y "miembros de las profesiones médicas, juridicas y financieras,

también como otras personas que prestan servicios a las personas con

POTX EST § 1357.102.

PTRIST § 42-66.13-5

P8210 1.L.C.S. § 9/5-9/99, S. 65.
9 NH ST § 464-D:14.
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discapacidades intelectuales y del desarrollo que pueden celebrar acuerdos
[de SDM]". 1

De manera mas modesta, Illinois exige que una Comision "desarrolle ma-
teriales de capacitacion y educacion para los actores principales y las
personas de apoyo, incluidos, aunque no de manera exclusiva, modelos
de acuerdos". También exige que las personas de apoyo "busquen capa-
citacion y educacion sobre las responsabilidades y limitaciones del rol
que desempenian”.'® Ninguna ley ha entrado en vigor aun, y quedan por
ver el caracter y alcance del "programa" y los "materiales" previstos.

16. Supervision

Aunque el prototipo de todas las leyes de acuerdos de SDM, la Ley de
Representacion de Columbia Britanica (British Columbia Representation
Act) de 1990 estipulaba, con bastante detalle, la designacion de "super-
visores"; ninguna ley estadounidense incluia una disposicién para dicha
funcion. Ello, hasta la promulgacion de nueva legislacion en Nuevo
Hampshire. Dicha ley permite que las personas que toman decisiones "de-
signen a un supervisor" para garantizar que las personas de apoyo cum-
plan con las disposiciones legales sobre la "autoridad de las personas de
apoyo" y las "obligaciones de las personas de apoyo", incluidas las obli-

gaciones que se derivan de una relacion fiduciaria.
V. Criticas a las leyes existentes
1. Motivos diversos: el caso de Texas

Tal como lo demostro un estudio exhaustivo, el primer estado en apro-
bar una ley de acuerdos de SDM, Texas, estaba motivado no por el com-

promiso en favor de los derechos humanos, sino por una preocupacion

10 Virginia, 2021
1ol linois, 2021.
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sobre la capacidad de los tribunales estatales para procesar y supervisar
la enorme incidencia de casos de tutela que han de acompanar el enveje-
cimiento de la poblacion. Esto "hizo de la toma de decisiones con apoyos
una politica atractiva de seguir para los actores interesados como legis-
ladores estatales, jueces y administradores judiciales [...y] para los con-
servadores que favorecen al gobierno pequeno".'®

Una coalicion de activistas de derechos de las personas con discapacidad
y estos actores mas conservadores y motivados por los costos dio lugar a
compromisos, incluida la adopcion de una "posicion moderada acerca
de la toma de decisiones con apoyos"'® y una aparente concesion que
un criterio mas tradicional de capacidad mental seria necesario para lo-
grar un acuerdo valido de SDM. Esa idea se vio amplificada por el presi-
dente del Tribunal de Texas Nathan Hecht, quien se refirio a los acuerdos
como "poderes notariales ligeros".'** Dado que el poder notarial requiere
un grado bastante alto de capacidad mental, es poco probable que la legis-
lacion de Texas pretendiera aplicarse a las personas que quedan por debajo

de ese criterio.

La tnica decision judicial presentada hasta la fecha confirma la fusion
del criterio de capacidad para un acuerdo de SDM con el que se requiere
para crear un poder notarial conforme a la ley de Texas. Un tribunal
denego la tutela al determinar, entre otras cosas, que los demandantes
no habian podido demostrar que la alternativa menos restrictiva de
la SDM no era factible. Un tribunal de apelacion revoco esa decision
sefialando que la SDM no era una alternativa porque el demandado "es-
taba incapacitado y no podia tomar decisiones de vida importantes por si
165

mismo".'® Cuando la legislacion en materia de SDM esta motivada prin-
cipalmente por un posible ahorro de costos, lo que lleva a los defensores

12 Cf. Theodorou, E.J., "Supported decision-making in the lone-star state", en NYUL Rev., 93, 2018,
p. 973.

163 Id

164 Id

19 Surrogate’s Court, In re Guardianship of A.E., 552 S.W.3d at 879, 880, Texas, 2018.
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de los derechos relacionados con la discapacidad a contraer compromi-
sos con actores mas conservadores, es improbable que se logre capacidad

juridica para cualquier persona que no la poseia hasta ese momento.
2. Qué hay (pero no deberia haber) en las leyes

Un articulo reciente de la detractora de la toma de decisiones con apoyos
mas destacada de Estados Unidos'® y contraria a la legislacion relacio-
nada,'” interpreta que las leyes existentes facultan legalmente a las per-
sonas de apoyo, les confieren estatuto juridico y crean una clase de "tutela
barata" que priva a las personas con discapacidad de su autonomia, y
potencialmente las somete a abuso y explotacion. Para ello, se basa en
las disposiciones de las leyes de Alaska y Delaware que permiten que las
personas de apoyo ejecuten de forma independiente una decision toma-
da por el actor principal .'*®

Kohn también acusa que, en lugar de ampliar los derechos de las per-
sonas con discapacidad para tomar sus propias decisiones, las leyes de
acuerdos de SDM limitan dichos derechos imponiendo restricciones sobre
quiénes pueden ser las personas de apoyo, como se pueden revocar los
acuerdos, etcétera. Aunque técnicamente ninguna de estas criticas es cierta,
la falta de claridad sobre qué leyes en particular intentan en realidad ha-
cerlo puede crear la impresion de que la toma de decisiones con apoyos
informal se esta limitando. La ley propuesta en Nueva York incluye una
disposicion para abordar este problema: "La disponibilidad de los acuerdos
de SDM no pretende, de modo alguno, limitar el uso de la toma de deci-
siones con apoyos informal o impedir la consideracion judicial de dichas

relaciones informales como alternativas menos restrictivas a la tutela".'®

190 V. Kohn, N.A., Blumenthal, J.A. and Campbell, A.T., "Supported decision-making: A viable
alternative to guardianship", en Penn St. L. Rev,, 117, 2012.

197V, Kohn, op. cit.

198 AS § 13.56.150; y DE. 2016. Titulo 16, Capitulo 94A.

19 NY S.B. 7107 (NS), 2021.
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Dichas disposiciones pueden servir para mitigar el temor de que legali-
zar los acuerdos de toma de decisiones con apoyos significa exigirlos para

las personas con una discapacidad intelectual o del desarrollo.
3. Qué falta en las leyes

Aparte de los requisitos indeterminados y probablemente minimos de
educacion o capacitacion que aun han de desarrollarse en virtud de las
recientes leyes de Virginia e Illinois, las leyes existentes no requieren una
educacion o capacitacion significativa para las personas que toman las
decisiones o las personas de apoyo. Sin embargo, todo proyecto piloto a
nivel internacional'” y en los Estados Unidos'"" ha usado un proceso de
asesoramiento a través del cual los asesores capacitados ayudan a las per-
sonas que toman las decisiones a determinar las dreas en las que desean
recibir apoyo y las clases de apoyo que desean. De igual modo, las per-
sonas de apoyo aprenden a moverse de sus funciones preexistentes con
las personas que toman las decisiones, comprender la "dignidad del ries-
go" y comprometerse a apoyar a estas personas en la toma de sus propias
decisiones, en vez de sustituir una prueba de "interés superior" paterna-
lista. Un proceso auténtico de asesoramiento es el tnico medio que ha
demostrado "ofrecer apoyo genuino en vez de ser un sustituto disfrazado

para tomar decisiones".!"?

No solo falta un requisito de asesoramiento o educacion, sino que tam-
poco hay medios probados o convenidos para brindar apoyo a los miem-
bros de cualquier grupo cuya capacidad juridica se ve denegada o en
riesgo, y que no sean las personas con discapacidades del desarrollo.

Entre estas personas estan incluidas las personas mayores con deterioro

70V, Glen, op cit, 2018; 2019-2020.

"1V, Pell, E. and Mulkern, V., "Supported decision-making pilot: Pilot program evaluation year 1
report", en Human Service Research Institute: Boston, 2015.

172V, Largent, Emily A. et al, WSupported Decision-Making in the United States and AbroadW, en
23 J. Health Care L.&. Pol’y 271, 2021.
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cognitivo, demencia, etcétera'”

y las personas con discapacidades psico-
sociales, o lesiones cerebrales traumaticas.!” Sin embargo, todas ellas se
incluyen presuntamente entre aquellos que pueden celebrar acuerdos

de SDM.

La experiencia sobre estos proyectos piloto —en especial un proyecto de
grandes dimensiones en Nueva York que veremos mas adelante— ha
demostrado que se necesita trabajo real, y tiempo, para crear un proceso
mediante el cual las personas con discapacidades del desarrollo lleguen
averse a s mismas como personas que toman decisiones. También, para
comprender lo que conlleva tomar una decision, y cuando y como nece-
sitan apoyo de otros. De igual modo, queda claro que, sin capacitacion
o desarrollo de capacidades, hasta las personas de apoyo mejor intencio-
nadas pueden volver a caer rapidamente en un rol mas familiar y paterna-
lista de toma de decisiones por sustitutos. Esto se ve amplificado por los

estudios empiricos realizados en Australia.'”

VI. Toma de decisiones con apoyos en Nueva York
(SDMNY): un modelo empirico para promover el derecho
a la capacidad juridica

1. El modelo

La toma de decisiones con apoyos en Nueva York —en adelante SDMNY—
es un proyecto piloto financiado por los organismos estatales y las
fundaciones privadas del estado de Nueva York. En los dltimos 5 anos,
aprovechando el trabajo sobre capacidad juridica de otros proyectos alre-
dedor del mundo, se desarrollo y pilote6 un modelo de asesoramiento de
tres fases para permitir que las personas con discapacidades del desarrollo
tomen sus propias decisiones con el apoyo que ellas eligen y reconocer

173 ¢f. Diller, op. cit.
1"V Glen, op. cit. 2018.
1> Cf. Bigby, et al., op. cit.
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dicho proceso en un acuerdo de SDM.'"® De acuerdo con su experiencia,
SDMNY desarrollé "principios para la legislacion en materia de acuerdos
de toma de decisiones con apoyos" que otorgarian reconocimiento legis-
lativo a las decisiones tomadas en virtud de los acuerdos de SDM a los
que se lleg6 mediante dicho proceso,'”” y diseni6 un modelo rentable a
través del cual el estado permitiria asesoramiento para cualquiera que lo

desee.'"®

2. Aprendizajes del proyecto

Aungque el financiamiento estatal estaba destinado a promover la toma
de decisiones con apoyos como una alternativa a la tutela, el proyecto
siempre se ha basado en el derecho humano de la capacidad juridica, y
las y los participantes se han sentido entusiasmados e inspirados por for-
mar parte de un movimiento mundial.'” El modelo de asesoramiento de
SDMNY implica mucho mas que llegar a un acuerdo firmado que con-
fiera reconocimiento legal; se trata de dedicar el tiempo y esfuerzos ne-
cesarios para facultar a las personas que toman las decisiones para que se
vuelvan agentes en sus propias vidas, con derecho a la dignidad, igual-
dad y no discriminacion. Casi todos los "principios" de SDMNY se han
incorporado a la ley propuesta de Nueva York, que ya se aprobé en una
de las camaras de la legislatura estatal. El preambulo indica, "cuando las
personas con [una discapacidad intelectual o del desarrollo] y sus per-
sonas de apoyo reciben asesoramiento o educacion, de acuerdo con los

reglamentos que han de redactarse [...] la legislatura considerara que

176V Glen, K.B., "Supported decision-making from theory to practice: further reflections on an
intentional pilot project, en Albany Government Law Review, 13(1), 2020.

"7V Supported Decision Making New York, "Principles for Supported Decision Making Agreement
(SDMA) Legislation". Disponible en <https:/sdmny.org/supported-decision-making-legislation/

rinciples-for-supported-decision-making-agreements-in-new-york/principles-for-a-supported-
decision-making-agreement-sdma-law-long/>.

178V Stout Risius Ross, "The Estimated Economic Impact of Facilitated Supported Decision-Making
in New York", 2021.

9V Glen, op. cit., 2018.
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tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demds" —énfa-
sis anadido—.

Si bien, por lo menos en los Estados Unidos, pude resultar ventajoso
desde el punto de vista politico caracterizar la SDM como una alternativa
a la tutela —o la legislacion relacionada como "derechos civiles" o leyes
"contra la discriminacion"— para las personas con discapacidades del
desarrollo, la experiencia y la estrategia de SDMNY da esperanzas para
la realizacion concreta del articulo 12. En su conjunto, los aprendizajes
y las propuestas de la iniciativa, de aprobarse, constituiran las condiciones
de la capacidad juridica tal como se define en la CDPD. Es decir, confor-
maria el apoyo proporcionado por el estado para la toma de decisiones
—el proceso de asesoramiento— y el apoyo proporcionado por el
estado —a través del reconocimiento en la legislacion— para garantizar

que dichas decisiones sean legalmente reconocidas.

Otro aprendizaje importante tiene que ver con cémo el hecho de cam-
biar el sistema educativo para que incluya la SDM podria promover, si
no es que garantizar, la capacidad juridica para muchas personas. Si a las
ninas y los nifos con discapacidades intelectuales o del desarrollo se
les ensenara desde temprana edad como tomar decisiones, cuando nece-
sitan apoyo y como obtenerlo, la tutela desapareceria para la gran mayoria
a quienes se les hubiera podido imponer. Asi, las personas con discapa-
cidades intelectuales o del desarrollo podrian desarrollar la autodetermi-
nacion, la autonomia y las habilidades que les permitan ejercer su capacidad
juridica y vivir vidas buenas e inclusivas. SDMNY esta empezando a de-
sarrollar y pilotear programas de estudios sobre toma de decisiones para

progresar mas en esta direccion.

VII. Desafios y obstaculos para promover la capacidad
juridica a través de la toma de decisiones con apoyos

No hay modelos probados empiricamente o completamente bien desa-
rrollados para brindar apoyo auténtico en la toma de decisiones, ya sea
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a las personas mayores con deterioro cognitivo y demencia, las personas
con discapacidades psicosociales y aquellas con lesiones cerebrales trau-
maticas. El extenso trabajo que se ha hecho para crear y pilotear mode-
los para las personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo
muestra que no hay un "modelo tnico" que pueda adaptarse facilmente
a otras poblaciones en riesgo. Se requiere tiempo y recursos para desa-
rrollar los apoyos adecuados especificos a la discapacidad.

Hay un escepticismo enorme y penetrante respecto a la capacidad de las
personas con discapacidad severa para tomar sus propias decisiones con
apoyo, y no existe ningin modelo empirico para desaprobar el escepticis-
mo o para proporcionar la base para su credibilidad al celebrar acuerdos
de toma de decisiones con apoyos.

En la medida en que el reconocimiento pleno o casi pleno, o la autoriza-
cion de la capacidad juridica estan vinculados a la SDM, la existencia de
una red social que puedan aprovechar las personas de apoyo es funda-
mental. Sin embargo, muchas personas que podrian beneficiarse de la
toma de decisiones con apoyos y los acuerdos relacionados carecen de
una red como esa o del capital social suficiente para crear una.

VIIL. El futuro de la igualdad de derechos para ejercer la
capacidad juridica en los Estados Unidos

Los desarrollos hasta la fecha —los cambios modestos en las leyes de tu-
tela, las leyes de acuerdos de SDM que pueden reducir la tutela, pero care-
cen de disposiciones para apoyos efectivos en la toma de decisiones y
que pueden exponer a las personas con discapacidades intelectuales
y del desarrollo a la explotacion— no promueven de manera significativa
el derecho a la capacidad juridica en los Estados Unidos.

La experiencia de Nueva York ofrece un anteproyecto potencial para
lograr el derecho de capacidad juridica para muchas personas con disca-
pacidades del desarrollo a quienes de otro modo se les negaria. Demues-
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tra la importancia de iniciar y crear proyectos para promover la toma de
decisiones con apoyos como una alternativa a la tutela, lo que motiva e
incentiva un modelo de asesoramiento que lleva a acuerdos de SDM, pro-
porciona financiamiento estatal para dicho modelo y otorga reconocimien-
to legislativo a las decisiones tomadas en virtud de los acuerdos realizados

con asesoramiento.

Hay una gran demanda acumulada que exige un modelo de toma de
decisiones con apoyos factible para las personas mayores con discapa-
cidades cognitivas y demencia.'® Los estudios iniciales indican la nece-
sidad de un modelo diseiado y piloteado para esta poblacion.'® Se ha
prestado algo de atencion, aunque incipiente, a la forma en que la toma
de decisiones con apoyos podria abordar las cuestiones tnicas que enfren-
tan las personas con discapacidades psicosociales. Los avances en cual-
quiera o ambas de estas dreas requeririan que la legislacion en materia de
toma de decisiones con apoyos incluya el requisito de los apoyos signi-
ficativos y especificos a la discapacidad.

Dicha legislacion tiene el potencial de limitar o suspender la denegacion
de capacidad juridica a las personas a las que de otro modo se les nega-
ria en varias situaciones en las que cierta forma de "capacidad mental" se
requiere para las transacciones legales.'®* Sin embargo, la sola existencia
de la legislacion no es suficiente. También es necesaria una educacion
integral para todas y todos aquellos que puedan estar implicados; desde
las personas con acuerdos de toma de decisiones con apoyos, terceros
privados y publicos con quienes puedan tratar, las y los abogados y juezas
y jueces.

A medida que mas gente use la toma de decisiones con apoyos y los
acuerdos relativos a esta, se espera que disminuya la tutela, sobre todo

180 Cf. Wright, M.S., "Dementia, autonomy, and supported healthcare decision making", en Md. L.
Rev, 79, 2019, p. 257.

181 ¢f. Diller, op. cit.

182V, Glen, "Not just guardianship. . .cit".
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para los jovenes adultos con discapacidades intelectuales o del desarrollo.
La conciencia publica acerca de sus capacidades deberia aumentar, como
ha sucedido para las personas con discapacidades auditivas, visuales y
de movilidad que usan adaptaciones. Una mayor conciencia también debe-
ria dar lugar a menos discriminacion y denegacion de la capacidad juridica
de las personas con discapacidades "mentales" por parte de terceros,
tanto publicos como privados.

Por ultimo, un pequenio pero creciente entendimiento de que los "dere-
chos de la discapacidad son derechos humanos", asi como una mayor
atencion a los derechos de las poblaciones vulnerables —ya sea que estan
racializadas, son étnicamente diversas, viven en la pobreza, son miem-
bros de la comunidad LGBTQ+ o miembros de la diversidad de géne-
ro— brinda oportunidades para la formacion de coaliciones que pueden
empezar a centrar la atencion en un programa de derechos humanos que
incluya la capacidad juridica para todas y todos, independientemente de
la discapacidad.
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I. Términos clave

En este capitulo, me refiero tanto al "derecho" a la capacidad juridica,
como al derecho a un igual reconocimiento ante la ley, de dicha capaci-
dad. Reconozco que, en la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad —en adelante CDPD— la capacidad juridica es un
subapartado fundamental del derecho al igual reconocimiento ante la
ley, un medio para alcanzar un fin por decirlo asi. No obstante, es un
derecho en si mismo que las personas con discapacidad tienen y los Es-
tados partes estan obligados a respetar, promover y cumplir; de la misma
forma en que las personas con discapacidad tienen derecho a obtener
ajustes razonables y los Estados partes una obligacion de proporcionar-
los. De hecho, la capacidad juridica aparece como un derecho en otros
lugares. Por ejemplo, el articulo 15 de la Convencion sobre la Elimina-
cion de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer —en ade-
lante CEDAW— establece el derecho a la capacidad juridica para las

mujeres.
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Pese a que el principal derecho en la CDPD, el articulo 12, es el derecho
al igual reconocimiento ante la ley y no a la capacidad juridica, la altima
ha cobrado relevancia porque es un tema polémico. De hecho, es el aspecto
de la capacidad juridica lo que suele ser motivo de controversia. Es el de-
recho a la capacidad juridica el que no es universal, porque se considera
que algunos tienen capacidad juridica mientras que a otros se les niega
por motivos de discapacidad. Por consiguiente, este capitulo hace refe-
rencia a la capacidad juridica universal y el igual reconocimiento ante la

ley no universal.
II. Introduccion

La mayoria de los paises africanos han firmado y ratificado la CDPD y su
Protocolo facultativo indicando su disposicion a quedar obligados por
sus normas y criterios.' De los cincuenta y cuatro paises africanos, cua-
renta y ocho han ratificado la CDPD y cuarenta y nueve han ratificado el
Protocolo facultativo de la CDPD.? El articulo 12, que se considera "em-
blematico del cambio paradigmatico de la Convencion",’ exige que los
Estados partes "reconozcan que las personas con discapacidad tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas en todos
los aspectos de la vida".* En particular, la CDPD reconoce la capacidad
juridica "universal" para todas las personas con discapacidad, indepen-
dientemente de la gravedad de su condicion.” Esta es la razon por la que
la CDPD también exige que los Estados partes "adopten medidas perti-

nentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apo-

'V Coleccion de Tratados de las Naciones Unidas, "Convencion sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad: situacion al 17-08-2020". Disponible en <https:/treaties.un.org/Pages/ViewDetails.

aspx?src=TREATY&mtdsg no=IV-15&chapter=4&clang= en>.
21d.

*> Quinn, G., "Personhood and legal capacity: Perspectives on the paradigm shift of article 12 CRPD",
en Address at Harvard Law School, 20 de febrero de 2010, (transcripcion disponible en la Biblioteca
de la Facultad de Derecho de Harvard), p. 4.

+*CDPD, art. 12 (2).

> Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., "Civil Death: Rethinking the Foundations of Legal Personhood for
Persons with a Disability", en 56 Irish Jurist (N.S.), 2016, pp. 286, 289.


https://treaties.un.org/Pages/ViewDetails.aspx?src=TREATY&amp;amp;mtdsg_no=IV-15&amp;amp;chapter=4&amp;amp;clang=_en
https://treaties.un.org/Pages/ViewDetails.aspx?src=TREATY&amp;amp;mtdsg_no=IV-15&amp;amp;chapter=4&amp;amp;clang=_en
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yo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica".° La Carta
Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos sobre los derechos de
las personas con discapacidad en Africa —el Protocolo sobre Discapaci-
dad en Africa— un instrumento regional que aborda especificamente los
derechos de las personas con discapacidad en Africa, también exige el
reconocimiento de la capacidad juridica y el suministro de apoyo para

ejercer la capacidad juridica. ’

Pese a haber ratificado la CDPD, muchos gobiernos, incluidos los africa-
nos, siguen oponiéndose a la idea de capacidad juridica "universal" para
todas las personas con discapacidad.® La jueza Kristin Booth Glen, escri-
bioé lo siguiente sobre su primer acercamiento al nuevo paradigma en el
articulo 12 "agarrar la ola del nuevo paradigma emergente es desorien-
tador, incomodo, incluso aterrador".” Los gobiernos se resisten porque
estan convencidos de que algunas personas simplemente no pueden
tomar decisiones por si mismas.'’ Por consiguiente, hay un enorme abis-
mo entre el criterio del articulo 12 y la practica a nivel nacional, lo que
hace que la necesidad de una reforma sobre capacidad juridica se vuelva

un asunto de maxima urgencia.'!

5 CDPD, art. 12 (3).

" Protocolo de la Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad en Africa (en adelante: Protocolo sobre Discapacidad en Africa) adoptado
durante el trigésimo periodo ordinario de sesiones de la Asamblea, celebrada en Adis Abeba, Etiopia,
el 29 de enero de 2018, art. 7 (2) (@) y 7 (2) (c). Aunque el Protocolo sobre Discapacidad en Africa
aun no entra en vigor, este articulo haré referencia a él porque después de su adopcion por parte de la
Union Africana, se volvi6 parte del marco africano de derechos humanos. Una vez que entre en
vigor, es probable que se convierta en el instrumento de derechos de las personas con discapacidad
mas influyente de la region. El Protocolo sobre Discapacidad en Africa entrard en vigor treinta dias
después de que se haya depositado el decimoquinto instrumento de ratificacion, de acuerdo con su
articulo 38. Hasta ahora, nueve estados africanos han firmado el Protocolo sobre Discapacidad en
Africa, pero ninguno lo ha ratificado. Los nueve estados que han firmado el Protocolo sobre Discapa-
cidad en Africa son Angola, Burkina Faso, Camerun, Gabon, Mali, Republica Centroafricana, Ruanda,
Sudafrica y Togo.

8 Cf. Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., op. cit., p. 289.

V. Booth Glen, K., "Changing Paradigms: Mental Capacity, Legal Capacity, Guardianship and Beyond",
en Columbia Human Rights Law Review 93,2012, p. 162.

12 Cf. Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., op. cit., p. 308.

" Ibid., p. 304.
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La region africana ha visto esfuerzos de reforma esporadicos sobre la ca-
pacidad juridica, con miras a cerrar esta brecha alineando la legislacion
nacional con la CDPD. Kenia, Zambia y Sudafrica han adoptado medi-
das para reformar la legislacion nacional sobre capacidad juridica con
diferentes niveles de éxito. Los esfuerzos de reforma en dichos paises
han tenido lugar mediante los tribunales y la legislatura.

Tras ratificar la CDPD el 5 de mayo de 2008,'* Kenia tiene actualmente
dos proyectos de ley ante el Parlamento, a saber, el proyecto —enmien-
da— de Ley sobre Personas con Discapacidad de 2015 y el proyecto —
enmienda— de Ley sobre Salud Mental de 2018, que buscan incorporar
al derecho interno la CDPD."’ Zambia ratificé la CDPD el 2 de febrero de
2010,y dos anos mas tarde, promulgo la Ley de Personas con Discapa-
cidad de 2012, que incorpora al derecho interno la CDPD." En 2019,
Zambia también promulgo la Ley de Salud Mental en la que el derecho
a la capacidad juridica es directamente pertinente.'® Sudafrica ratifico la
CDPD el 30 de noviembre de 2007'" y esta introduciendo una reforma
de capacidad juridica a través del proyecto de Ley de Toma de Decisio-
nes con Apoyos.'®

En este capitulo se evaluan criticamente las reformas de capacidad juri-
dica en Kenia, Zambia y Sudafrica, y se muestra como, en gran medida,
los esfuerzos de reforma han sido infructuosos, particularmente en Ke-
nia y Zambia. La jurisprudencia en Kenia y Zambia indica una falta de

2 Para mas informacion, V. <https:/thinternet.ohchr.org/ layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.

aspx?Treaty=CRPD>.
V. Proyecto (enmienda) de Ley de Personas con Discapacidad, 2015. Proyecto (enmienda) de Ley

de Salud Mental, Kenia, 2018.

' Para mas informacion, V. <https:/thinternet.ohchr.org/ layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.

aspx?Treaty=CRPD>.
" Ley de Personas con Discapacidad, Zambia, 2012.

' Ley de Salud Mental, Zambia, 2019.

'7 Para mas informacion, V. <https:/thinternet.ohchr.org/ layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.
aspx?Treaty=CRPD>. Sudafrica es uno de los nueve paises africanos que han firmado el Protocolo
sobre Discapacidad en Africa. Disponible en <https:/au.int/en/treaties/protocol-african-charter-

human-and-peoples-rights-rights-persons-disabilities-africa>.
'8 Proyecto de Ley de Toma de Decisiones con Apoyos, Sudafrica.


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://au.int/en/treaties/protocol-african-charter-human-and-peoples-rights-rights-persons-disabilities-africa
https://au.int/en/treaties/protocol-african-charter-human-and-peoples-rights-rights-persons-disabilities-africa
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comprension del derecho a la capacidad juridica por parte del poder
judicial. Ademas, las reformas legislativas en Kenia y Zambia, excepcion
hecha de Sudafrica, indican una reticencia por parte de la legislatura a
reconocer la capacidad juridica universal para todas las personas con dis-
capacidad, independientemente del tipo y gravedad de la discapacidad.
Por consiguiente, la legislacion en Kenia y Zambia que pretende armonizar
la legislacion nacional con la CDPD de hecho reproducen disposiciones

que legitiman la denegacion de la capacidad juridica.

El capitulo se divide en cuatro partes. La primera parte aborda el signi-
ficado del derecho a la capacidad juridica. En la segunda parte, se explica
la funcion del apoyo. La tercera parte aborda la posicion del derecho a la
capacidad juridica en la legislacion en Kenia, Zambia y Sudafrica. Por
ultimo, en la cuarta parte se evaltian criticamente las reformas de capa-

cidad juridica en Kenia, Zambia y Sudafrica.
II1. El derecho a la capacidad juridica explicado

El derecho a la capacidad juridica es parte del derecho al igual reco-
nocimiento ante la ley.'* La CDPD es el primer instrumento internacio-
nal de derechos humanos que detalla los diversos componentes del
derecho al igual reconocimiento ante la ley.* El articulo 12 de la CDPD
se titula "Igual reconocimiento ante la ley" y, por ende, es el derecho
fundamental. Todos los demas derechos enumerados en el articulo 12,
incluido el derecho a la capacidad juridica, son necesarios para la realiza-
cion de este derecho fundamental.?! El derecho a la capacidad juridica fue
el primero que se enunci6 en el articulo 15 de la CEDAW. Sin embargo, el
significado de la capacidad juridica por lo que se refiere a las personas

con discapacidad fue el primero en explorarse en el contexto de la CDPD.

1 Cf. Arstein-Kerslake, A., "A Call to Action: The Realization of Equal Recognition under the Law
for People with Disabilities in the EU", en 5 EUR. Y.B. Disability L. 75, 2014, p. 84.

2 Ibid., p. 78.

2 Ibid., p. 84.
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La misma CDPD no define el término "capacidad juridica" porque su
significado se puso en duda durante la redaccion de la CDPD.** Se hizo
una distincion entre capacidad juridica para poseer derechos —capacidad
legal— y capacidad juridica para actuar —legitimacion para actuar—.*’
El tema en cuestion era si la capacidad juridica se refiere tanto a la capa-
cidad de poseer derechos como a la capacidad de actuar para ejercer
dichos derechos.”* Hubo un acuerdo sobre que las personas con disca-
pacidad son de hecho personas ante la ley que estan facultadas para
poseer derechos.?” Sin embargo, hubo también, opiniones divergentes
en cuanto a si todas las personas con discapacidad podian actuar para
ejercer dichos derechos.?® El reconocimiento de la personalidad juridica
y la capacidad para poseer derechos no garantiza que a uno se le permi-
tira ejercer dichos derechos, casi del mismo modo en que un bebé posee
derechos pero no puede ejercerlos.?” Si bien es posible que uno tenga
capacidad para poseer derechos, puede considerarse que la misma per-
sona carece de la capacidad para ejercer dichos derechos.”® En la mayo-
ria de los sistemas juridicos, las personas obtienen capacidad para ejercer
sus derechos al llegar a la mayoria de edad, lo que hace que la capacidad
para ejercer derechos sea un fenomeno de umbral.* Por lo tanto, tene-
mos que pasar de no tener la capacidad para ejercer derechos cuando
somos ninas o ninos a tener la capacidad para ejercerlos cuando nos hace-
mos mayores.” Sin embargo, esto no es igual para las personas con dis-
capacidad, particularmente aquellas con discapacidades intelectuales y
psicosociales, que, como las y los nifios, se consideran con suficiente capa-
cidad para poseer derechos, pero insuficiente para ejercerlos.’! A diferencia

22 Cf. Dhanda, A., "Legal Capacity in the Disability Rights Convention: Stranglehold of the Past or
Lodestar for the Future", en 34 Syracuse J. INT'l L. & COM., 2007, pp. 429, 439.
2 bid., p. 442.

2 hid., p. 442.

> Ibid., p 439.

201d.

" Cf. Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., op. cit., p. 288.

®1d.

2V Sneddon, A., Autonomy, 2013, p.12.

0 d.

1 ¢f. Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., op. cit., p. 288.
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del caso de ninas y ninos —especialmente las y los infantes— que desa-
rrollan la capacidad para ejercer sus derechos con la edad, las personas
con discapacidades intelectuales y psicosociales se consideran como ca-
rentes de capacidad para ejercer sus derechos por un periodo mas largo

y, en algunos casos, de por vida.*

Dada la importancia del derecho a la capacidad juridica, el Comité CDPD
exploré mas a fondo su significado en la Observacion General Num. 1.%
El comité aclaré que la capacidad juridica "incluye la capacidad de ser
titular de derechos y la de actuar en derecho".** El comité definio la capa-
cidad juridica como "la capacidad de ser titular de derechos y obligacio-
nes (capacidad legal) y de ejercer esos derechos y obligaciones (legitimacion
para actuar)".”” La legitimacion para actuar (legal agency) de las personas
con discapacidad se ejemplifica en el articulo 12 (5) de la CDPD, que
exige que los Estados partes garanticen el derecho de las personas con
discapacidad a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios
asuntos econémicos y tener acceso en igualdad de condiciones a présta-
mos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero.*
El Protocolo sobre Discapacidad en Africa incluye la definicion del término
"capacidad juridica" que es coherente con la del Comité CDPD. El tér-
mino "capacidad juridica" se define en el Protocolo sobre Discapacidad
en Africa como "la capacidad de ser titular de derechos y obligaciones y
de ejercer esos derechos y obligaciones".*” Al igual que la CDPD, el Pro-
tocolo sobre Discapacidad en Africa establece que las personas con dis-
capacidad tienen derecho a "gozar de la capacidad juridica en igualdad

de condiciones con los demés".?®

32 Ibid., p. 288.

3 Comité CDPD, Observacion General Num. 1, sobre el articulo 12, "Igual reconocimiento ante la
ley".

* Ibid., parrs. 12 y 14.

% Ibid., parr. 13.

% CDPD, Anexo I, art. 12 (5), U.N. Doc. A/RES/61/106,3 de diciembre de 2006.

3 Protocolo sobre Discapacidad en Africa, art. 1.

38 Ibid., art. 7 (2) (a).
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Aunque el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
ya aclaro el significado del término "capacidad juridica", todavia persis-
ten algunas preguntas en relacion con las personas con discapacidad que
no pueden ejercer sus derechos sin asistencia de otros.

IV. Capacidad juridica y el papel del apoyo

La CDPD reconoce el derecho de todas las personas con discapacidad a
beneficiarse de la capacidad juridica universal independientemente de la
gravedad de su discapacidad.”® Consciente del hecho de que las perso-
nas con discapacidades graves no pueden ejercer su capacidad juridica
sin ayuda, la CDPD exige que se brinden apoyos en el ejercicio del dere-
cho a la capacidad juridica.* Dispone que los "Estados partes adopten
medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con disca-
pacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad
juridica".*

Antes de la entrada en vigor de la CDPD en 2008, la distincion entre
capacidad legal y legitimacion para actuar era prominente. Los legislado-
res estaban dispuestos a reconocer la capacidad legal de las personas con
discapacidades graves, pero no estaban preparados para reconocer su
legitimacion para actuar. Cuando se consideraba que una persona con
discapacidad carecia de legitimacion para actuar, se designaban personas
conocidas como "sustitutos en la toma de decisiones" para ejercer los
derechos en nombre de la persona con discapacidad.* Las leyes de tutela
son un ejemplo de una toma de decisiones por sustitutos.® La tutela es
"una forma de toma de decisiones por sustitutos, que por lo general
se impone tras un procedimiento judicial, que sustituye como persona que
toma las decisiones a otra persona (el tutor) por la persona en cuestion

3 CDPD, art. 12 (2).

# Comité CDPD, Observacion General Num. 1, parr. 15.
1 CDPD, art. 12 (3).

* Cf. Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., op. cit., p. 288.
 Ibid., p. 280.
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(la persona bajo tutela judicial o supuestamente incapacitada)".** Las
decisiones que toma la persona sustituta no necesariamente se corres-
ponden con los deseos reales de la persona, pero se justifican sobre la base
de que responden al interés superior de la misma .*> Basicamente, el argu-
mento es que "protegen" a la persona de si misma.* En el pasado, estos
regimenes se criticaron por ser demasiado abarcantes en el sentido de
que afectaban a las personas con discapacidades intelectuales que eran
capaces de ejercer sus derechos.*” Sin embargo, en afos recientes, el ar-
gumento paso de cuestionar el aliento de dichas leyes a cuestionar su
existencia misma.*® La CDPD exige la eliminacion de los regimenes
de tutela en favor de los sistemas de apoyo para permitir que todas las
personas con discapacidad ejerzan su capacidad juridica.* No debe ne-
garse a las personas con discapacidad su capacidad juridica para actuar
con base en el hecho de que necesitan ayuda.”® Un autor lo resume de

manera muy sucinta cuando sefnala que:

El hecho de que una persona necesite mucho apoyo no es un mo-
tivo para suponer ausencia de capacidad. Independientemente de
su cuantia, dicho apoyo tendra que brindarse sin socavar los
derechos y la capacidad de la persona con discapacidad, estar li-
bre de conflictos de intereses e influencia indebida, a la vez que
se respetan la voluntad y las preferencias de la persona.”

Por consiguiente, los estados no solo deben abstenerse de negar a las per-
sonas con discapacidad su capacidad juridica, sino que también deben

garantizar que tengan acceso al apoyo que necesitan para poder ejercer

* Dinerstein, R. D., "Implementing Legal Capacity under Article 12 of the UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities: The Difficult Road from Guardianship to Supported Decision-
Making", en 19 HUM. Rts. BRIEF 8, 2012, p.9.

# Cf. Quinn, G. y Rekas-Rosalbo, A., op. cit., p. 288.

0 Ibid., p. 289.

71d.

®Id.

# CDPD, art. 12 (3).

° Dhanda, A., op. cit., p. 439, 440.

S Ibid., p. 445.
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su capacidad juridica.’* Todo el apoyo brindado "debe respetar los dere-
chos, la voluntad y las preferencias de las personas con discapacidad, y
nunca debe considerarse como toma de decisiones por sustitutos".”
La naturaleza del apoyo es amplia e incluye medidas formales e informa-
les, como el apoyo entre pares o asistencia con comunicacion.’* Ademas,
debido a la diversidad de las personas con discapacidad, el tipo y la
intensidad de apoyos que se requieren puede variar y debe decidirse caso
por caso.” El concepto de apoyos es, por lo tanto, un elemento central
para el nuevo paradigma de toma de decisiones.

Hasta la fecha, ningtn pais africano ha hecho la transicion de una toma
de decisiones por sustitutos a una con apoyos. Todavia hay leyes en Kenia,
Zambia y Sudafrica que niegan a las personas con discapacidad el derecho
a la capacidad juridica y no contemplan el apoyo para ejercer la capaci-
dad juridica de uno.

V. El derecho a la capacidad juridica en Kenia, Zambia y
Sudafrica

El derecho a la igualdad ante la ley, que es el equivalente al derecho al
igual reconocimiento ante la ley, se reconoce a nivel nacional como un
derecho fundamental en las constituciones de Kenia, Zambia y Sudafrica.
La Constitucion de Kenia reconoce el derecho a la igualdad ante la ley al
estipular que "cada persona es igual ante la ley y tiene el derecho a gozar
de igual proteccion y a beneficiarse de la ley de igual manera".”® La frase
"cada persona" puede interpretarse para incluir a las personas con disca-
pacidad dentro del ambito de esta disposicion constitucional, en particu-
lar porque la Constitucion de Kenia prohibe la discriminacion directa e
indirecta por diversos motivos, entre ellos la discapacidad.”

>2 Comité CDPD, Observacion General Num. 1, parr. 16.
>3 Ibid., parr. 17.

*1d.

*> Ibid., parr. 18.

% Constitucion de Kenia, art. 27 (1), 2010.

T Ibid., art. 27 (4).
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De igual modo, la Constitucion de Sudafrica también consagra el dere-
cho a la igualdad ante la ley.”® La Constitucion sudafricana establece que
"todos son iguales ante la ley y tienen el derecho a gozar de igual protec-
cion y a beneficiarse de la ley".”” La discriminacion esta prohibida por
diversos motivos, entre ellos la discapacidad.®® Por lo tanto, la frase,

"todos" incluye a las personas con discapacidad.

Aunque la Constitucion de Zambia no tiene una disposicion especifica
sobre la igualdad ante la ley, el derecho esta implicito en la clausula con-
tra la discriminacion, que establece que "ninguna ley podra incluir dis-

posiciones discriminatorias por si mismas o por sus efectos".®!

El derecho al igual reconocimiento ante la ley también esta consagrado
en varios otros instrumentos internacionales de derechos humanos que
también han sido ratificados por Kenia, Zambia y Sudafrica. El articulo
12(1) de la CDPD "reafirma" el derecho al igual reconocimiento ante la
ley al indicar que no se trata de un derecho nuevo, sino de uno que ya
existe en otros instrumentos internacionales de derechos humanos como
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos.®* A nivel mundial, el
derecho al igual reconocimiento ante la ley esta protegido en el Pacto Inter-
nacional de Derechos Civiles y Politicos —ICCPR— que estipula que
todo ser humano "tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento de
su personalidad juridica".”® Asimismo, el articulo 26 del ICCPR esta-
blece que todas las "personas son iguales ante la ley y tienen derecho sin
discriminacion a igual proteccion de la ley".** Los tres paises examina-
dos han ratificado el ICCPR. Kenia ratifico el ICCPR el 1 de mayo de

>% Constitucion de la Republica de Sudafrica, secc. 9, 1996.

 Ibid., secc. 9 (1).

%0 hid., secc. 9 (3).

6! Constitucion de Zambia, art. 23 (1), 1991.

2 Anna Arstein-Kerslake, op. cit., p. 84, 2014. Declaracion Universal de los Derechos Humanos,
U.N. Doc. A/RES/217(I11), art. 7, 10 de diciembre de 1948.

© Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, art. 16, 999 UN.T.S. 171, 6 LL.M. 368, 16
de diciembre de 1966.

o+ Id.
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1972,% Zambia el 10 de abril de 1984 y Sudafrica el 10 de diciembre
de 1998.°" El derecho también esta consagrado en la CEDAW, que reco-
noce la igualdad de las mujeres ante la ley y exige a los estados partes
garantizar que las mujeres disfruten de capacidad juridica en igualdad
de condiciones con los hombres.®® Los tres paises examinados también
han ratificado la CEDAW. Kenia ratifico la CEDAW el 9 de marzo de
1984,%° Zambia el 21 de junio de 19857 y Sudafrica el 15 de diciembre
de 1995.™

A nivel regional, el derecho al igual reconocimiento ante la ley también
esta consagrado en varios instrumentos africanos de derechos humanos.
La Carta Africana sobre los Derechos Humanos y de los Pueblos —Carta
de Banjul— consagra el derecho en el articulo 3 que establece que "todos
los individuos seran iguales ante la ley" y "tendran derecho a igual pro-
teccion de la ley".” El articulo 3 forma parte de las disposiciones de igual
proteccion y contra la discriminacion de la Carta de Banjul.” Al interpre-
tar y aplicar esta disposicion en el caso Purohit y otro vs The Gambia, la
Comision Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos —la Comi-
sion Africana— senalo que el "articulo 3 es importante porque garantiza
el trato justo y equitativo de las personas dentro de un sistema juridico
de determinado pais".”* Kenia ratifico la Carta de Banjul en 1992, Zam-
bia en 1984° y Sudafrica en 1996."

% Para mas informacion V. <https:/tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?

Treaty=CRPD>.
% 1d.

o7 Id.
% CEDAW, U.N. Doc. A/RES/34/180, art. 15, 18 de diciembre de 1979.
% Para maés informacion V. <https:/tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.

aspx?Treaty=CRPD>.
1d.

Id.

72 Carta Africana sobre los Derechos Humanos y de los Pueblos, OAU Doc. CAB/LEG/67/3/Rev.5,,
art. 3, 27 de junio de 1981, (entro en vigor el 21 de octubre de 1986).

> African Commission on Human and People’ Rights, Purohit y otro vs. The Gambia, AHRLR 96, 49, 2003.
*1d.

> Para mas informacion. V. <https://www.achpr.org/statepartiestotheafricancharter>.

°Id.

1d.


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/TreatyBodyExternal/Treaty.aspx?Treaty=CRPD
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El derecho al igual reconocimiento ante la ley esta también consagrado
en el Protocolo de la Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pue-
blos sobre los derechos de la mujer en Africa —Protocolo de Maputo—.™
El articulo 8 del Protocolo de Maputo establece el derecho de acceso a la
justicia e igual proteccion ante la ley de las mujeres, y declara que las
mujeres y los hombres son iguales ante la ley y tienen el derecho a igual
proteccion e igual beneficio de la ley.” Kenia ratifico el Protocolo de Maputo
el 13 de octubre de 2010, Zambia el 2 de mayo de 2006 y Sudafrica el
17 de diciembre de 2004.

Pese a que el derecho al igual reconocimiento ante la ley esta protegido
en varios instrumentos juridicos tanto a nivel nacional como internacio-
nal, a menudo se niega un aspecto crucial de este derecho, a saber, el
derecho a la capacidad juridica. A pesar de tener disposiciones constitu-
cionales que protegen el derecho a la igualdad ante la ley, los paises exa-
minados también tienen disposiciones que niegan a las personas con
discapacidad el derecho a la capacidad juridica. La Constitucion de Kenia
establece que una persona "que no esta en uso de sus facultades menta-
les" no puede ser electa como presidente, gobernador, senador, miembro
del parlamento o miembro de la asamblea distrital.* El concepto de no
estar en uso de sus facultades mentales es problematico por varias razones.
En primer lugar, la constitucion no define el término "no estar en uso de
sus facultades mentales".®! En segundo lugar, no hay parametros estable-
cidos para determinar quién "no esta en uso de sus facultades mentales"

y si uno puede apelar por semejante conclusion.® Esta ambigtiedad deja

7 Protocolo de la Carta Africana sobre los Derechos de las Mujeres en Africa (Protocolo de Maputo),
adoptado el 11 de julio de 2003 (entro en vigor el 25 de noviembre de 2005).

" "Equality Now ‘A Guide to Using the Protocol on the Rights of Women in Africa for Legal Action",
p. 13. Disponible en <https://d3n8a8pro7vhmsx.cloudfront.net/equalitynow/pages/303/attachments/

original/1527598602/Manual on_Protocol on Women Rights in Africa EN.pdf?1527598602>.
8 Constitucion de Kenia, 2010, arts. 99 (2) (e), 137, 180 y 193.

8 Phoebe Oyugi, "The Implementation of Article 12 of the Convention on the Rights of People with
Disabilities in Kenya", en 3 Journal of Law and Ethics 21, 2018, p. 30.
8 Ibid., pp. 30, 31.


https://d3n8a8pro7vhmx.cloudfront.net/equalitynow/pages/303/attachments/original/1527598602/Manual_on_Protocol_on_Women_Rights_in_Africa_EN.pdf?1527598602
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272 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

el concepto de "no estar en uso de sus facultades mentales" expuesto a
abusos.®

En sus observaciones finales sobre el informe inicial presentado por Kenia,
el Comité CDPD también expreso su preocupacion por la existencia de
diversas leyes que privan a las personas con discapacidad, particular-
mente las personas con discapacidades intelectuales y psicosociales, de
su derecho a la capacidad juridica.®* Algunos ejemplos de estas leyes son
la Ley del Nino de 2001 (Children’s Act 2001), la Ley de Salud Mental de
1991 (Mental Health Act 1991) y la Ley sobre el Matrimonio de 2014
(Marriage Law, 2014). El comité también expreso su preocupacion sobre
la existencia y prevalencia de la tutela de facto que ejercen las familias
sobre las personas con discapacidad, que priva a estas de su capacidad
de eleccion en aspectos tales como la compra de alimentos, el alquiler de
vivienda o la herencia, por ejemplo.*

Ademas, Zambia tiene disposiciones legales que niegan a las personas
con discapacidad el derecho a la capacidad juridica. Por ejemplo, las per-
sonas con una "discapacidad mental o fisica que volveria a la persona
incapaz de llevar a cabo la funcion legislativa" no pueden ser electas como
miembros del parlamento.® De igual modo, una persona que tiene "una
discapacidad mental o fisica que volveria a la persona incapaz de llevar
a cabo funciones ejecutivas" no pueden ser designadas como candidatas a
la presidencia.’” La o el presidente de la Asamblea Nacional puede ser
destituido si tiene "una discapacidad mental o fisica que vuelva al Pre-
sidente o Vicepresidente incapaz de llevar a cabo las funciones que se
requieren para su cargo".®® Una ministra o ministro también puede desti-

tuirse si tiene "una discapacidad mental o fisica que vuelva al ministro

% Ibid., p. 30.

5t Comité CDPD, Observaciones finales sobre el informe inicial de Kenia, CRPD/C/KEN/CO/1, parr. 23.
55 1d.

86 Constitucion de Zambia 1991, art. 70 (2) (d).

87 Ibid., art. 100 (2) ().

8 Ihid., art. 83 (1) (b).
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incapaz de llevar a cabo las funciones que se requieren para su cargo".®

De igual modo, las y los ministros provinciales pueden ser destituidos
por motivos semejantes.” La Constitucion permite la privacion de la liber-
tad personal cuando una persona no esta, o "existen indicios razonables
de que no esta en uso de sus facultades mentales".”* La Constitucion
también permite la posesion o adquisicion de cualquier propiedad y o
interés que pertenezca a una persona que "no esta en uso de sus faculta-
des mentales".”> Hay otras leyes también que niegan a las personas con
discapacidad el derecho a la capacidad juridica. Por ejemplo, segun el
Codigo Penal se considera un delito mantener relaciones sexuales con
una mujer o nifa con discapacidades intelectuales o psicosociales.”
El Codigo Penal usa los términos peyorativos "idiota" e "imbécil" para
referirse a las mujeres con discapacidades intelectuales y psicosociales al
indicar que:

Cualquier persona que, sabiendo que una mujer o nifia es una
idiota o imbécil, tenga o intente tener relaciones carnales ilicitas
con ella en circunstancias que no constituyan una violacién, pero
que demuestren que el agresor sabia en el momento de cometer
la agresion que la mujer o nina era una idiota o imbécil, serd cul-
pable de delito grave y sera castigado con una pena de prision de

catorce anos.”*

Las mujeres y ninas con discapacidades intelectuales y psicosociales, por
lo tanto, no pueden ejercer el derecho a tener relaciones sexuales. Del 18 al
28 de abril de 2016, la entonces Relatora Especial sobre los derechos de
las personas con discapacidad, Catalina Devandas Aguilar, visité Zambia
por invitacion del gobierno. En su informe, expreso algunas preocu-

paciones acerca de los derechos de las personas con discapacidad en

8 Ibid., art. 116 (3) (f).

0 Ibid., art. 117 (2) (e).

oV Ibid., art. 13 (1) (h).

22 Ibid., art. 16 (2) (i).

> Codigo Penal, secc. 39, cap. 87, Zambia.
9 Id.
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Zambia, incluido el derecho a la capacidad juridica.”” Expreso preocu-
paciones sobre las disposiciones en la constitucion que privan de la capa-
cidad juridica, como el articulo 16 (2) (i) que permite la privacion de
bienes.”® También expreso sus preocupaciones sobre las disposiciones
de la Ley de Trastornos Mentales (Mental Disorders Act) que establecen la
privacion de la libertad de las personas que son "peligrosas para si mis-
mas o los demas" o "desorientadas en general e incapaces de cuidar de si

mismas".%’

En Sudafrica, la capacidad juridica se deniega a través de esquemas de
toma de decisiones por sustitutos del esquema de comisariado del dere-
cho consuetudinario y en el marco del proceso legislativo de designar
administradores conforme a la Ley de Atencion de la Salud Mental (Mental
Health Care Act) de 2002.%® En virtud de dicha ley, el Juez Presidente de
la Suprema Corte puede designar un administrador para "cuidar y admi-
nistrar" los bienes de una persona con enfermedad mental o una persona

con una "discapacidad intelectual grave o profunda".*’

Como se indico anteriormente, el principal obstaculo al derecho al igual
reconocimiento ante la ley son las leyes que niegan a las personas con
discapacidad, particularmente las que tienen discapacidades cognitivas, el
derecho a la capacidad juridica.'® Esto hace que el derecho a la capacidad
juridica sea el aspecto mas polémico del derecho al igual reconocimiento
ante la ley. La CDPD es, por lo tanto, un instrumento importante que
no solo reafirma el derecho al igual reconocimiento ante la ley para las

personas con discapacidad, sino que también aborda un aspecto polémico

® Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad en su visita
a Zambia, 2016; A/HRC/34/58/Add.2.

% Ibid., parr. 64.

o7 Ibid., parr. 65.

% Holness, W. y Rule S., "Legal capacity of parties with intellectual, psycho-social and communication
disabilities in traditional courts in KwaZulu-Natal 6 African Disability Rights Yearbook 27", en 42,
Mental Health Care Act 17 of 2002 section 59, Sudafrica, 2018.

% Mental Health Care Act 17 of 2002 secc. 59 (1).

1% Anna Arstein-Kerslake, op. cit., p. 75.
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de este derecho, es decir, el derecho a la capacidad juridica.'* Por lo tan-
to, es necesaria una reforma de la capacidad juridica en Africa, con ca-

racter de urgencia.
VI. Revision de las reformas en Kenia, Zambia y Sudafrica

Se ha intentado reformar la legislacion sobre capacidad juridica en Kenia,
Zambia y Sudafrica. Estos esfuerzos han tenido lugar mediante los tribu-
nales y la legislatura. En esta seccion se evaluan estas reformas usando el

articulo 12 de la CDPD como criterio.

1. Como los casos resueltos muestran una comprension
insuficiente de la capacidad juridica

Los tribunales en Kenia y Zambia han resuelto casos que son pertinentes
para el derecho a la capacidad juridica después de que sus respectivos
paises ratificaran la CDPD. Esta seccion muestra como los casos resuel-
tos por los tribunales en estos paises exhiben una falta de comprension
sobre la capacidad juridica. Los casos en cada pais se resumen a su vez

de la siguiente manera.
A. Kenia

Cualquier instrumento juridico internacional ratificado por el gobierno
de Kenia forma parte de la legislacion de Kenia.'®* La Constitucion de
Kenia establece que "cualquier tratado o convencion ratificado por Kenia
formara parte de la legislacion de Kenia conforme a esta Constitucion".'®?
Asi, tras su ratificacion por parte del gobierno keniano, la CDPD se vol-
vio parte de la legislacion de Kenia. La Suprema Corte de Kenia menciond

expresamente el articulo 12 de la CDPD en Wilson Morara Siringi vs.

0L CDPD, art. 12 (2), Anexo I, art. 12 (2), U.N. Doc. A/RES/61/106, 13 de diciembre de 2006.
102 Constitucion de Kenia, 2010, art. 2 (6).
193 Ibid., art. 2 (6).
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Republic —en adelante, Siringi—.'** El recurrente, Wilson Morara Siringi,
fue juzgado y condenado por violacion, y fue sentenciado a quince anos
de prision.'® La querellante era una mujer de 34 afios con una discapa-
cidad mental no especificada. El recurrente apelo contra su condena y
sentencia alegando que no habia violado a la querellante y que él tenia
una coartada. En apelacion, el tribunal determiné que la fiscalia habia pro-
bado que el recurrente tuvo relaciones sexuales con la querellante.'*
La cuestion era saber si la querellante habia dado su consentimiento para
tener relaciones sexuales. Segun la ley en Kenia, "una persona da su con-
sentimiento si esta de acuerdo por eleccion y tiene la libertad y capacidad
para hacer esa eleccion".'’” La ley enumera las diversas circunstancias
que hacen que un acto sea intencional e ilicito. Por ejemplo, un acto es
intencional e ilicito cuando se comete "con respecto a una persona que
es incapaz de apreciar la naturaleza de un acto que causa la agresion".'®
Se aclara ademas que las "circunstancias en las que una persona es inca-
paz segun la ley de apreciar la naturaleza de un acto mencionado en la
subseccion (1) incluyen circunstancias en las que dicha persona esta, en
el momento en que se cometié dicho acto, mentalmente incapacitada".'®
Segun la ley en Kenia, por lo tanto, las personas con discapacidades inte-
lectuales o psicosociales no pueden dar su consentimiento legitimo para
mantener relaciones sexuales. El enfoque adoptado es un enfoque fun-
cional en cuanto a la denegacion de capacidad juridica a través del cual
se considera que una persona carece de capacidad juridica si esta, a
consecuencia de la discapacidad, no puede llevar a cabo una funcion espe-
cifica, por ejemplo, no puede comprender la naturaleza de un contrato."?

En este caso, se considera que las y los querellantes con discapacidades

19 Wilson Morara Siringi vs. Republic, Apelacion penal Num. 17 de 2014 (en adelante, el caso Siringi).
19> El delito de violacion se encuentra en la Ley sobre Delitos Sexuales (Sexual Offences Act) de 2006,
seccion 3 (1) (b) y (3), Kenia.

1% Caso Siringi, parr. 9.

17 Sexual Offences Act, secc. 42.

198 Thid., secc. 43 (1) (c).

199 Thid., secc. 43 (4) (e).

!0 Cf. Dhanda, A., op. cit., p. 431.
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mentales carecen de capacidad debido a una incapacidad percibida para
comprender la naturaleza del acto sexual. La fiscalia en Siringi se atuvo
al hecho de que la querellante tenia una discapacidad mental para demos-
trar la falta de consentimiento. El tribunal Siringi aclaré que el "problema
no es si la querellante estaba mentalmente incapacitada de manera gene-
ral, sino si [...] la querellante ejercio su libertad y capacidad para tomar
la decision de tener relaciones sexuales y si, en el momento en que tuvo
lugar el acto, la querellante era incapaz de dar su consentimiento por
motivo de su discapacidad mental".!'! Antes del inicio del juicio original,
el magistrado llevé a cabo un examen preliminar de los miembros del
jurado (voir dire) para determinar si la querellante podia prestar decla-
racion en la corte.''? Concluy6 que ella "era capaz de dar un testimonio
coherente y responder las preguntas que se le hacian en el contrainterroga-
torio" y le permitio testificar con base en esa conclusion.'” En apelacion, el
tribunal tom¢ la conclusion del magistrado del proceso voir dire junto con
la falta de evidencia médica para demostrar que "en ningtin momento ella
era incapaz de apreciar la naturaleza del acto o dar su consentimiento"
para implicar que habia ocasiones en las que ella podia tomar decisiones
independientes pese a su discapacidad intelectual.''* Por lo tanto, la cor-
te de apelaciones concluyo que la fiscalia no habia logrado demostrar la
falta de consentimiento mas alla de toda duda razonable y anulo la con-

dena del recurrente.'’

El tribunal solo hizo referencia al articulo 12 de la CDPD en su conclu-
sion y le dedico solo un parrafo de diecisiete en el juicio para discutir el
articulo 12. El tratamiento que hizo el tribunal del articulo 12 fue, por
ende, minimo y superficial. El tribunal senial6 que "el enfoque adoptado
por la fiscalia y el magistrado es que la querellante es un objeto de protec-
cion social mas que un sujeto capaz de tener derechos, incluido el derecho

"1 Caso Siringi, parr. 12.
12 Ibid., parr. 13.

113 Id

1* Ibid., parr. 13.

5 Ibid., parr. 14.
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a tomar la decision de tener relaciones sexuales".!'® Se afirma que el en-
foque adoptado por la fiscalia no es lo que contradice el articulo 12, mas
bien la disposicion legal en la propia Ley sobre Delitos Sexuales es lo que
sanciona un enfoque funcional de la capacidad para consentir relaciones
sexuales. Pese a estas deficiencias, la decision en el caso Siringi sigue sien-
do un avance importante en la direccion correcta en la medida en que
condena un enfoque que considera que, por el mero hecho de que una
querellante tenga una discapacidad mental, esta no puede consentir
una relacion sexual —enfoque de condicion—. El enfoque que recomen-
do la corte de apelaciones, uno que exige que la corte demuestre si, en las
circunstancias particulares, la persona comprendio la naturaleza del acto,
es equivalente a un enfoque funcional, que también puede resultar en
una denegacion de la capacidad juridica. La CDPD exhorta a reconocer
la capacidad juridica universal.

Antes de Siringi, Kenia habia concedido que el articulo 12 de la CDPD
fue "una de las disposiciones mas malinterpretadas de la CDPD".'!'" Esto
explica por qué, antes de Siringi, los tribunales en Kenia evitaron aplicar
la CDPD. Dos casos se sometieron ante los tribunales en Kenia en los
que los demandantes alegaron violaciones de la CDPD.""® En ambos ca-
sos, el tribunal no abordo la CDPD, sino que se centr6 en la legislacion
nacional.'" Siringi se resolvio después de que la sociedad civil sensibili-
zara a las personas funcionarias de gobierno respecto del articulo 12.'%°
Por ejemplo, en abril de 2014, la sociedad civil organizé un evento en
Nairobi para presentar un informe sobre capacidad juridica en el que

10 Ibid., parr. 15.
"7 Comité CDPD, Respuestas a la lista de cuestiones: Kenia, 10 de julio de 2015, CRPD/C/KEN/
Q/1Add.1, parr. 39. Disponible en <https:/www.globaldisabilityrightsnow.org/sites/default/files/

related-files/260/Response to LOIs from Kenya.pdf>.
"8 Cradle—Children Foundation (suing through the Trustee Geoffrey Maganya) vs. Nation Media Group

Limited exparte Cradle — Children Foundation (suing through Geoffrey Maganya) [2012] eKLR and
Satrose Ayuma & 11 others v. Registered Trustees of the Kenya Railways Staff Retirement Benefits
Scheme & 2 others, 2011, eKLR.

19 Cf. Phoebe, op. cit. p.28.

120 Manyara Reginald Mworia, Criminal Appeal Num. 17 of 2004 on the Capacity of Persons with
Mental or Psychosocial Disabilities to Consent to Sex, 2016 E. AFR. L.J. 96, 99, (2016-2017).
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varias funcionarias y funcionarios de gobierno se sensibilizaron.'*! La Co-
mision Nacional de Derechos Humanos de Kenia hizo recomendaciones
sobre la implementacion del articulo 12 en un documento informativo.
Aunque la sensibilizacion resulto ttil, el tribunal no logré proporcionar
un analisis detallado del derecho a la capacidad juridica en Siringi, e indico
que aun hay una brecha de conocimiento en relacion con el derecho a la
capacidad juridica.

B. Zambia

Antes de la entrada en vigor de la Ley de Salud Mental (Mental Health Act
2019), la Suprema Corte de Zambia dict6 una sentencia en el caso Gordon
Maddox Mwewa & Others vs. Attorney-General & Another —en adelante,
caso Mwewa— en octubre de 2017.'2? El caso Mwewa cuestion¢ la cons-
titucionalidad de la Ley de Trastornos Mentales (Mental Disorders Act). Los
demandantes en el caso Mwewa entablaron un proceso en la Suprema
Corte de Zambia conforme al articulo 28 de la constitucion en el que
cuestionaban la constitucionalidad de la Ley de Trastornos mentales. Los
demandantes también solicitaban un dictamen para proteger a las perso-
nas con discapacidades mentales de la detencion ilegal y garantizar sus
derechos, incluido el derecho a dar consentimiento informado a tratamien-
tos médicos e ingresos en instituciones médicas. Por lo tanto, los deman-
dantes, argumentaron que la Ley de Trastornos Mentales violaba sus
derechos constitucionales a la dignidad a través de su uso de términos

123

peyorativos,'*’ a la proteccion contra la tortura y el trato inhumano o

124 3si como a la no discriminacion.!”” Los demandantes no

degradante,
tuvieron éxito y la Corte se nego a declarar inconstitucional la Ley de

Trastornos Mentales.

12! Informe disponible en <http://mdac.org/sites/mdac.org/files/mdac-kenya legal-capacit
pdf>.

122 Suprema Corte de Zambia, Gordon Maddox Mwewa & Others vs. Attorney-General & Another (caso
Mwewa) 2017/HP/204 (sin denunciar).

123 Constitucion de Zambia, art. 8.

124 Ibid., art. 15.

12 Ibid., arts. 23 y 255.
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Uno de los argumentos presentados por los demandantes en el caso
Mwewa es que someterlos a un tratamiento forzoso sin su consentimien-
to informado violaba su derecho a la capacidad juridica en cuestiones de
salud y, por consiguiente, violaba su derecho a la salud. La corte se pro-

nuncio de la siguiente manera:

Consideramos que la cuestion planteada en esta queja es nove-
dosa. Busca otorgar a las personas que padecen discapacidades el
derecho al consentimiento informado a tratamiento médicos.
Tomamos conocimiento de que hay diferentes tipos de discapaci-
dades mentales y algunas pueden ser mas graves que otras. No en
todos los casos una persona afectada puede ser capaz de apreciar
la gravedad de su enfermedad como para dar consentimiento vo-
luntariamente a un tratamiento médico. Sin embargo, en los casos
en los que los pacientes tienen condiciones menores, debe permi-
tirse a dichas personas consentir un tratamiento médico. Dicho
esto, no sostenemos que la Ley de Trastornos Mentales sea in-
constitucional porque derogue el derecho al consentimiento
informado a un tratamiento médico. Solo podemos sostener lo
contrario si se presentara evidencia médica que nos ayudara a pro-
nunciarnos de manera informada. En nuestra opinion, esta cues-
tion es mas compleja de lo que parece y no podemos pronunciarnos
sobre la base de la demanda como tnica evidencia. En conse-

cuencia, esta alegacion no procede.'?

La Suprema Corte estuvo de acuerdo con los demandantes en que la
seccion 5 de la Ley de Trastornos Mentales que usa lenguaje despectivo
es inconstitucional. Sin embargo, la corte no declaré inconstitucional
toda la ley.

Ademas, los demandantes alegaron que la Ley de Trastornos Mentales
violaba su derecho a la libertad al permitir el internamiento forzoso. El de-
recho a la libertad en la constituciéon no es absoluto, por lo que los

126 Caso Mwewa, p. 40.
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demandantes argumentaron que su caso no encajaba en las circunstan-
cias en las que el derecho puede privarse de manera legitima. La Suprema
Corte determiné que la Ley de Trastornos Mentales no va en contra del
derecho a la libertad garantizado por el articulo 13 de la Constitucion.
La Corte se pronuncio de la siguiente manera:

Con esto queremos decir que tiene que haber un equilibrio entre
las consideraciones opuestas sobre la detencion y el ingreso a insti-
tuciones de salud mental que parezcan involuntarias por un lado
y los derechos de las personas afectadas (sic). En nuestra opi-
nion, puede haber ocasiones en las que es necesario para la fami-
lia, comunidad o fuerzas del orden ingresar a un enfermo mental
sin su consentimiento, particularmente cuando este padece una
discapacidad grave o cuando es obvio que una persona afectada
no es capaz de tomar una decision apropiada en cuanto a su cui-
dado y tratamiento. La decision de determinar la detencion o el
ingreso de enfermos mentales en prisiones o instituciones médicas

es una cuestion médica, y no la puede determinar esta Corte.'*’

No es de extranar que este caso no haya procedido porque se basaba en
una Constitucion que permite la denegacion de la capacidad juridica.

En anos recientes, la reforma de la capacidad juridica se ha hecho a tra-
vés de reformas legislativas con diversos niveles de éxito. En la siguiente
seccion se incluye una revision critica de las reformas legislativas de capa-
cidad juridica en Kenia, Zambia y Sudafrica.

2. Vino viejo en odres nuevas: Como las reformas legislativas
han reproducido el punto de vista obsoleto de la capacidad
juridica.

En esta seccion se demuestra como las reformas legislativas en los paises
examinados han reproducido en gran parte disposiciones cuyo resultado




282 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

es la denegacion de la capacidad juridica. Se abordaran las reformas le-
gislativas de cada pais.

A. Kenia

El gobierno ha hecho algunos esfuerzos para reformar la legislacion nacio-
nal a fin de armonizarla con la CDPD. Actualmente, hay dos proyectos
de ley ante el Parlamento de Kenia que son pertinentes al derecho a la
capacidad juridica de las personas con discapacidad: el proyecto —en-
mienda— de Ley sobre Personas con Discapacidad de 2015 y el proyecto
—enmienda— de Ley sobre Salud Mental de 2018. Un analisis del tra-
tamiento del derecho a la capacidad juridica en cada uno de estos pro-
yectos de ley muestra una falta de coherencia en términos del enfoque
adoptado por el gobierno keniano con respecto al derecho a la capaci-
dad juridica. A continuacion, se analizan los proyectos de ley de uno en

uno.

El Proyecto —enmienda— de Ley de Personas con Discapacidad de 2015
busca derogar y sustituir la Ley de Personas con Discapacidad de
2003 (Persons with Disabilities Act), anterior a la CDPD, que no prevé el
derecho a la capacidad juridica.'® Las disposiciones sobre capacidad
juridica del proyecto estan muy en consonancia con el articulo 12 de la
CDPD y el articulo 7 del Protocolo sobre Discapacidad en Africa. El pro-
yecto de ley establece el derecho a la capacidad juridica al indicar que
toda persona con una discapacidad tiene derecho al "reconocimiento de
la capacidad juridica ante la ley",'* asi como a proteccion y beneficio de la
ley en igualdad de condiciones con los demas"."® El proyecto de ley
define la capacidad juridica de la misma forma que lo hacen la CDPD y
el Protocolo sobre Discapacidad en Africa. Sefiala que la capacidad juridi-
casignifica "la capacidad de ser titular de derechos y obligaciones conforme

128 Proyecto (enmienda) de Ley de Personas con Discapacidad, Kenia, 2015.

129 Ihid., secc. 13 (1) ().
130 Ihid., secc. 13 (1) (ii).
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a laley y de ejercer esos derechos y obligaciones "."*' Ademas, el requi-
sito de brindar apoyo es también parte del derecho a la capacidad juri-
dica. El proyecto de ley establece que "toda persona con una discapacidad
tiene derecho a los servicios de apoyo que necesite para ejercer el dere-
cho a la capacidad juridica".'** Al igual que la CDPD y el Protocolo sobre
Discapacidad en Africa, el proyecto de ley también establece de forma
expresa que toda persona con discapacidad "tiene el mismo derecho a
ser propietaria o heredar bienes, controlar sus propios asuntos economi-
cos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero".'” El proyecto de ley
también establece otros derechos que normalmente se niegan cuando a
una persona se le ha quitado su capacidad juridica, como el derecho

134

a contraer matrimonio y formar una familia,** el derecho a tener docu-

135

mentos de registro o identificacion,'” el derecho a la salud, que incluye:

136 el

el derecho al disfrute de los derechos a la salud sexual y reproductiva,
derecho a "informacion que le permita tomar decisiones responsables e
informadas sobre su salud sexual y reproductiva".*” El proyecto de ley
también establece que '"minguna persona sometera a una persona con
discapacidad a ningtun procedimiento médico que le produzca o pudiera
producirle infertilidad sin el consentimiento expreso de esa persona".'*®

139

También establece los derechos civiles y politicos,' asi como los dere-

chos de las personas con discapacidad para acceder a crédito.'*

Los esfuerzos de reforma del gobierno keniano que se exhibieron en el

proyecto de Ley —enmienda— sobre Personas con Discapacidad son

BUIbid., secc. 2 (2).

132 1bid., secc. 13 (2).

133 Ibid., secc. 13 (3).

3% Ibid., secc. 14.

135 Ibid., secc. 20.

136 Ihid., secc. 30 (2) (a).
57 Ibid., secc. 30 (2) (b).
138 Ibid., secc. 30 (5).

139 Ibid., secc. 31 (F).

140 Tbid., secc. 37.
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encomiables ya que son coherentes con el derecho a la capacidad juridica
tal como se formula en la CDPD e incluyen disposiciones adicionales
que son pertinentes al contexto africano, como el derecho a tener docu-
mentos de registro o identificacion.'! Curiosamente, la posicién no es
la misma en el mas reciente proyecto —enmienda— de Ley sobre Salud
Mental de 2018.

El proyecto —enmienda— de Ley sobre Salud Mental de 2018 exhibe
una renuencia a reconocer plenamente la capacidad juridica universal
para las personas con discapacidades mentales. El resultado es un docu-
mento que abarca algunos, pero no todos, de los aspectos del enfoque de
toma de decisiones con apoyos, mientras que al mismo tiempo mantiene

el marco de la toma de decisiones por parte de personas sustitutas.

En términos del derecho a la capacidad juridica, el proyecto de ley esta-
blece que toda persona con una "enfermedad mental tiene derecho al
reconocimiento ante la ley y disfrutara de derechos legales en igualdad
de condiciones con otras personas en todos los aspectos de la vida".'*
Sin embargo, el proyecto de ley no reconocia la capacidad juridica uni-
versal y establece que "previa solicitud, el tribunal puede determinar si
una persona con enfermedad mental tiene capacidad juridica"'* y cuando
"el tribunal determina que una persona carece de capacidad juridica, el
tribunal designara a un representante para que administre los asuntos de
esa persona".'** El término "representante” se define en el proyecto de ley
como "conyuge, padre o madre, tutor, familiar o representante designa-
do por el tribunal para la persona que padece una enfermedad mental,
que tiene capacidad juridica para tomar decisiones en nombre de la
persona con enfermedad mental".'*” Esto es sospechosamente similar

al marco de tutela. El proyecto de ley también estipula el "derecho a la

1 1bid., secc. 20.

12 Proyecto de ley (enmienda) sobre Salud Mental, secc. 3K (1), 2018.
3 Ibid., secc.3K (2).

44 Ibid., secc. 3K (3).

5 1bid., seccion 3 (d).
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representacion".'* El proyecto de ley establece que, una persona con
"enfermedad mental tiene derecho a elegir y designar a otra persona para
que la represente de cualquier manera, incluso en cualquier procedimien-
to de querella o apelacion".'*” El proyecto de ley establece que, cuando
una persona con "enfermedad mental no puede ejercer el derecho con-
forme a la subseccion (1), el representante de dicha persona puede
designar a una persona para que represente a la persona con enfermedad
mental de cualquier manera, incluso en cualquier procedimiento de que-
rella o apelacion".'*

El derecho a dar consentimiento a un tratamiento no es absoluto, pero
solo se aplica cuando "una persona con enfermedad mental es capaz de
tomar una decision informada de la necesidad de tratamiento".'** En cir-
cunstancias en las que la persona es capaz de tomar una decision infor-
mada, los profesionales de salud deben "obtener el consentimiento por
escrito de dicha persona antes de aplicar cualquier tratamiento"."® Cuan-
do la persona se considera incapaz de tomar una decision informada
sobre la necesidad de un tratamiento, "dicho consentimiento se solicitara
y obtendra a través del representante de dicha persona"."”! Ademas, dicho
consentimiento sera valido si "la persona con enfermedad mental o el
representante de la persona tiene competencia para dar consentimien-
t0".1%? De igual modo, el derecho a participar en la planeacion de un tra-
tamiento no es absoluto."”® En circunstancias en las que "una persona con
enfermedad mental es incapaz de ejercer el derecho conforme a la subsec-
cion (1) debido a la naturaleza de la enfermedad, el representante tendra
derecho a participar en la formulacion de los planes de tratamiento"."*

16 Ihid., secc. 3J.

" Ibid., secc. 3] (1).

18 Ibid., secc. 3] (2).

149 Ibid., secc. 3B (1) (a).
150 Ihid., secc. 3B (1) (b).
51 Ibid., secc. 3B (2).

12 Ihid., secc. 9D (2) (a).
153 Ibid., secc. 3C (1).

1% 1bid., secc. 3C (2).
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El enfoque incoherente de la capacidad juridica en los dos proyectos de
ley indica que hay una creencia erronea y generalizada de que las perso-
nas con discapacidad mental simplemente no son capaces de gozar del
derecho a la capacidad juridica. El proyecto de enmienda de la Ley sobre
Personas con Discapacidad, que se aplica generalmente a todas las per-
sonas con discapacidad, prevé el derecho a la capacidad juridica. Sin em-
bargo, el proyecto de ley que se refiere especificamente a las personas
con discapacidades intelectuales exhibe una renuencia a aceptar la capa-
cidad juridica universal. Por lo tanto, el proyecto —enmienda— de Ley
sobre Salud Mental no logra una reforma de la ley de capacidad juridica
y reproduce el antiguo marco de toma de decisiones por sustitutos en

una nueva ley.
B. Zambia

Las reformas legislativas que tuvieron lugar en Zambia también muestran
una renuencia a aceptar el concepto de capacidad juridica universal y
parten del régimen de toma de decisiones por personas sustitutas. Como
Zambia es un estado dualista, la legislacion internacional tiene que incor-
porarse en la legislacion nacional a través de una ley parlamentaria.'>
La CDPD se incorporo en la legislacion nacional en Zambia a través de la
Ley de Personas con Discapacidades de 2012 (Persons with Disabilities
Act). Otra reforma sobre capacidad juridica tuvo lugar con la promulga-
cion de la Ley sobre Salud Mental (Mental Health Act) de 2019.

1> Viljoen Frans International Human Rights Law in Africa 1, 18, Oxford, 2007. Seccion 2 de La Ley
34 de Ratificacion de Acuerdos Internacionales de Zambia de 2016. La Ley confirma la posicion que
establece la jurisprudencia antes de su promulgacion; V. Supreme Court Appeal 82 of 2001, Zambia
Sugar PLC vs. Fellow Nanzaluka, donde se sostuvo que los instrumentos internacionales sobre cual-
quier ley, aunque ratificados y acordados por el estado, no se pueden aplicar a menos que hayan
sido incorporados. No obstante, los tribunales en Zambia se han referido a los instrumentos juridicos
internacionales no incorporados al derecho interno como una autoridad persuasiva (Attorney-General
vs. Roy Clarke, 1 ZR 38, Zambia, 2008. En el caso Sarah Longwe la Suprema Corte indico que el
hecho de que un estado ratifique instrumentos juridicos internacionales sin reservas demuestra su
disposicion a quedar obligado por las disposiciones de los instrumentos ratificados. V. Sarah Longwe
vs. Intercontinental Hotel 1992/HP/765 (HC).
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El 21 de julio 2012, Zambia adopto la Ley sobre Personas con Discapaci-
dad —en adelante, PWDA—, que incorpora al derecho interno la CDPD.'*
La ley prevé una serie de derechos incluidos los derechos a la educa-
cion, la salud y las instalaciones,'® la habilitacion y rehabilitacion, '
el empleo y la proteccion social,'® la accesibilidad y la movilidad,'®" asi
como la vida politica y ptblica.'®® No obstante, el igual reconocimiento
ante la ley no se expresa como un derecho. En su lugar, "el reconocimien-
to como personas ante la ley" se menciona como uno de los principios
generales en el PWDA.'® Sin embargo, la ley si prevé el derecho a la
capacidad juridica.'** Establece que las personas con discapacidad "dis-
frutaran de capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas
en todos los aspectos de la vida".'® No obstante, los derechos necesarios
para el disfrute de la capacidad juridica no estan previstos. El PWDA no
dice nada sobre el suministro de apoyo para poder ejercer la capacidad
juridica de uno.'® Sin apoyo, puede ser dificil, si no imposible, que las per-
sonas que requieren apoyo intensivo ejerzan su derecho a la capacidad
juridica. Esta omisién es, por ende, perjudicial para las personas con
discapacidades graves cuyo derecho a la capacidad juridica a menudo se
ve cuestionado. Ademas, no menciona explicitamente el derecho de las
personas con discapacidad a poseer y heredar bienes, y administrar sus
propios asuntos econoémicos como lo hace la CDPD.'*

De igual modo, la Ley de Salud Mental de 2019 no logra proteger
adecuadamente el derecho a la capacidad juridica. '®® La Ley de Salud

1% Ley de Personas con Discapacidad Num. 6 de 2012, Zambia (en adelante, PWDA).
17 1bid., secc. 22-26.

158 Ibid., secc. 27-31.

159 Tbid., secc. 32-34.

190 Thid., secc. 35-39.

1o Tbid., secc. 40-50.

192 Thid., secc. 51.

103 Tbid., secc. 4 (c).

16% 1bid., secc. 8 (1).

165 Id

1% CDPD, art. 12 (3) y Protocolo sobre Discapacidad en Africa 7 (2) (c).

17 CDPD, art. 12 (5) y Protocolo sobre Discapacidad en Africa, art. 7 (2) (g) y (h).
1% Ley de Salud Mental, Num. 6, Zambia,2019.
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Mental sustituy6 a la Ley de Trastornos Mentales, que se remonta a
1949.1%° La Ley de Trastornos Mentales usaba terminologia anticuada
y despectiva como "débil mentalmente", "idiota", "imbécil", "tonto" e "im-
bécil moral".!”® También permitia el internamiento y tratamiento forzo-
sos,'"! y establecia la toma de decisiones por sustitutos que se lograba a
través de "ordenes de control".!”? Las y los activistas de los derechos de
las personas con discapacidad que esperaban que la Ley de Salud Mental
de 2019 respetara el derecho a la capacidad juridica para las personas
con discapacidades intelectuales y psicosociales en Zambia estarian de-
cepcionados. La Ley de Salud Mental no suscribe la idea de la capacidad

juridica universal.

Aungque la Ley reconoce que "un paciente disfrutara de capacidad juri-
dica",'” este derecho no es absoluto y la ley deja margen para que un
tribunal haga una declaracion de que la persona carece de capacidad
juridica. Establece que "cuando un tribunal declara que un paciente
mental no tiene capacidad juridica, dicha persona esta legalmente des-
calificada conforme a la subseccion (4) y cualquier otra ley escrita".!™
De manera crucial, la ley no exige el suministro de apoyo para poder
ejercer la capacidad juridica. En su lugar, la Ley de Salud Mental tam-
bién introduce el concepto de "persona de apoyo", que es una "persona
que representa los derechos o intereses de un paciente mental o un usua-
rio de un servicio de salud mental".!” La ley establece que "cuando un
paciente mental carece de capacidad juridica, un tribunal puede desig-
nar a una persona de apoyo".'’® La persona de apoyo puede dar su con-
sentimiento al ingreso y tratamiento'’” La Ley de Salud Mental exige que

1% L ey de Trastornos Mentales, capitulo 305, Zambia.
170 Thid., secc. 5.

"1 Ibid., seccs. 6, 7y 8.

172 Thid., secc. 13.

' Ley de Salud Mental op. cit., en secc. 4 (1).

7% Ibid., secc. 4 (5).

175 Tbid., secc. 2.

176 Tbid., secc. 4 (3).

7 1bid., secc. 23 (1).
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el consentimiento se obtenga antes de que tenga lugar el ingreso, el tra-
tamiento, la atencion, la rehabilitacion o la paliacion.'”™ La ley establece
que cuando "un paciente mental no es capaz de dar su consentimiento
al tratamiento, una persona de apoyo debe hacerlo".'” No se requiere
que la persona de apoyo confirme la voluntad y preferencia del pacien-
te antes de tomar decisiones en su nombre. Dicha persona es, por ende,
analoga a un sustituto en la toma de decisiones. Ademas, no queda claro
lo que constituye la incapacidad para dar consentimiento y esta ambi-
guiedad deja peligrosamente a la Ley de Salud Mental expuesta a posibles

abusos.

Contrariamente a la norma en la CDPD, la Ley de Salud Mental también
prevé el ingreso involuntario.'® El ingreso involuntario se prevé en térmi-
nos aspiracionales mas que como una obligacion. La Ley de Salud Mental
establece que una institucion de salud mental "se esforzara" para garan-
tizar que haya un ingreso voluntario.'®! Los ingresos involuntarios estan
permitidos en una "situacion de emergencia en la que no es posible o
razonable cumplir con el procedimiento para el ingreso y tratamiento
voluntarios".'® Ademas, la Ley de Salud Mental permite que la junta de
la institucion de salud mental autorice el "ingreso, tratamiento, atencion,
rehabilitacion o paliacion" en circunstancias en las que, si no se hace,
podria ocasionar la "muerte o un dano irreversible en un paciente men-
tal", "un paciente mental que se inflige un dafno grave a si mismo o a otra
persona" o "un paciente mental que cause danos graves o pérdidas de
bienes".'* El ingreso involuntario esta, por lo tanto, permitido en contra-
vencion del derecho a la capacidad juridica consagrado en la CDPD y el

Protocolo sobre Discapacidad en Africa.

178 Tbid., secc. 22 (1) (a).

179 Tbid., secc. 23 (1).

180 Thid., secc. 26.

181 Ibid., secc. 25 (1) (a).

182 Thid., secc. 26.

1 Ibid., secc. 22 (1) (b), (¢) () (D) y (iid).
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Las reformas legislativas que han tenido lugar hasta la fecha en Zambia
indican una renuencia por parte del gobierno zambiano a aceptar la ca-
pacidad juridica universal y un cambio de la toma de decisiones por
sustitutos a la toma de decisiones con apoyos, tal como exigen la CDPD
y el Protocolo sobre Discapacidad en Africa. El hecho de que la Ley de
Personas con Discapacidad no exija el suministro de apoyo para poder
ejercer la capacidad juridica compromete el potencial de las personas
con discapacidad para disfrutar efectivamente el derecho a la capacidad
juridica consagrado en ella. De igual modo, la Ley de Salud Mental per-
mite que el tribunal declare que una persona carece de capacidad juridica,
introduce el rol de la persona que brinda apoyo y que toma decisiones
en nombre del paciente —persona sustituta en la toma de decisiones—,
y permite el tratamiento involuntario. Esto diluye el potencial transfor-
mador del derecho a la capacidad juridica e indica que la Ley de Salud
Mental no ha reformado de hecho la ley sobre capacidad juridica en

Zambia.
C. Sudafrica

De los paises examinados, Sudafrica es el unico pais que esta elaborando
una legislacion especifica de toma de decisiones con apoyos en la forma

de un proyecto del Ley sobre Toma de Decisiones Asistida.

El "Libro Blanco sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad",
que es un documento normativo que se centra en las personas con dis-
capacidad en Sudafrica precedio al proyecto de Ley sobre Decisiones
Asistidas.'®* El Libro Blanco se basa en la Constitucion de Sudafrica junto
con diversos instrumentos juridicos internacionales, incluida la CDPD.'#

Es una "llamada a la accion para que el gobierno, la sociedad civil y el

1% Libro Blanco sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Num. 39792, 9 de marzo de
2016.
1% Ihid., prologo del ministro, p. 7.
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sector privado trabajen en colaboracion para garantizar la inclusion
socioeconomica de las personas con discapacidad".'® El Libro Blanco pre-
vé el derecho al igual reconocimiento ante la ley.'®” Exige una revision de
toda la legislacion pertinente para garantizar el igual reconocimiento
ante la ley de las personas con discapacidad.'®® Ademas, exige que la "ela-
boracion de legislacion en materia de toma de decisiones con apoyos, en
concreto para las personas con discapacidades intelectuales, psicosocia-
les y neurolégicas, debe coincidir con la revision de los regimenes de toma
de decisiones por sustitutos.'® Estrechamente relacionado con eso, exige

el desarrollo de servicios de toma de decisiones con apoyos.'*

El proyecto de Ley sobre Toma de Decisiones Asistida se redactd por
primera vez en 2004. La Comision Sudafricana de la Reforma Legislativa
reviso posteriormente el proyecto de Ley sobre Toma de Decisiones Asis-
tida de 2004 que precede a la ratificacion por parte de Sudafrica de la
CDPD para poder adecuarlo a la CDPD, particularmente al articulo
12.1°V El proyecto de Ley sobre Toma de Decisiones con Apoyos tiene por
objeto "prever medidas para proporcionar acceso a las personas con dis-
capacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad
juridica en igualdad de condiciones con los demas".'”? Esto se hace "re-
conociendo y regulando el apoyo informal""® e "introduciendo y regulan-
do las medidas alternativas de apoyo formal ".*** El proyecto de ley, por
ende, prevé el apoyo informal y formal en el ejercicio de la capacidad

juridica.

186 Id

7 Ihid., p. 77.

188 Id.

1% Tbid., p. 78.

0 Ibid., p. 102.

I Holness, W. "Equal Recognition and Legal Capacity for Persons with Disabilities: Incorporating
the Principle of Proportionality”, en 30 S. AFR. J. oN HUM. Rts, 2914, pp. 313, 316.

192 Proyecto de Ley sobre Toma de Decisiones con Apoyos (Supported Decision-Making Bill), Republica
de Sudafrica, seccion 2(a).

193 Ibid., secc. 2(a) (1).

19% Ibid., secc. 2(a) (ii).
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A fin de que el apoyo informal sea legal, debe ser "razonable para que

dicho apoyo lo brinde la persona que lo hace"'*

y la persona con una dis-
capacidad debe haber sido consultada "en la medida en que sea razonable-
mente posible con respecto a sus necesidades de apoyo, y en la medida
de lo posible tiene que haber dado su consentimiento al apoyo brindado".'*
El proyecto de ley también prevé varias salvaguardias relacionadas con el
suministro de apoyo informal. Esta prohibido usar amenazas o la fuerza
sobre la persona con discapacidad.'”” Ademas, la persona que brinda el
apoyo no puede "detener o confinar a la persona con discapacidad".'*®
También hay restricciones con respecto a la propiedad, a saber, que el
apoyo informal no puede suministrarse con respecto a "la enajenacion,
hipoteca, sometimiento o concesién de cualquier otro derecho real en
bienes inmuebles" que pertenezcan a una persona con discapacidad.'®
El apoyo informal tampoco se puede suministrar cuando "se concreta
cualquier contrato de préstamo"** y con respecto a la "inversion o reinver-
sion de fondos, o el retiro de una inversion", en nombre de una persona
con discapacidad.?®* El apoyo informal no incluye dar o denegar con-
sentimiento con respecto al bienestar personal en términos de la Ley
Nacional de Salud (National Health Act) de 2003.2°* La persona que brin-
da apoyo informal también debe "llevar registros suficientes del mismo
durante al menos cinco anos".*” La persona que brinda apoyo informal

no tiene que ser nombrada por el juez auxiliar®®*

y tiene derecho a recla-
mar los gastos incurridos en el transcurso del apoyo de la persona con

una discapacidad.*®”

195 Ibid., secc. 6 (1) (a).
19 Ihid., secc. 6 (1) (c).
197 Thid., secc. 8 (a).

198 Thid., secc. 8 (b).

199 Thid., secc. 9 (a).

200 Thid., secc. 9 (b).

201 Thid., secc. 9 (b).

202 Tbid., secc. 10.

203 Jbid., secc. 11.

204 Thid., secc. 6 (3).

205 Thid., secc. 7.
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El proyecto de ley también prevé el apoyo formal en el ejercicio de la

capacidad juridica en forma de una persona de apoyo financiero**

y una
persona de apoyo de bienestar.””” Una persona de apoyo financiero ayu-
da a la persona con una discapacidad "en el ejercicio de su capacidad
juridica con respecto a sus bienes". *°® Para convertirse en persona de apo-
yo financiero, uno debe enviar una solicitud y ser nombrado por el juez
auxiliar.?® La persona de apoyo financiero esta sujeta a determinadas
restricciones como la prohibicion de usar amenazas o la fuerza,*' y restric-
ciones sobre la realizacion de transacciones especificas relacionadas con
los bienes inmuebles sin el consentimiento por escrito del juez auxi-
liar.?!! La designacion de la persona de apoyo financiero estd sujeta a una
revision periddica.?’* Ademas, la renuncia, suspension o retirada de

una persona de apoyo financiero estan reguladas en el proyecto de ley.*"

El proyecto de ley también prevé la designacion formal por parte del
juez auxiliar de una persona de apoyo de bienestar personal para "apo-
yar a una persona con una discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica con respecto a su bienestar personal”.'* La persona de apoyo de
bienestar personal debe llevar registros escritos del apoyo suministrado?” e
informar a la jueza o el juez auxiliar sobre el apoyo que ha brindado.*'®
La persona de apoyo debe ser remunerada "mediante los bienes de la
persona con discapacidad".?'” La persona de apoyo también esta sujeta a
restricciones como la prohibicion de usar amenazas o la fuerza,**® y la prohi-

bicion de sustituir a "cualquier otra persona para actuar como persona

2 Ibid., cap. 3.
207 Tbid., secc. 45.
208 Tbid., secc. 16.
209 Tbid., secc. 16.
210 Tbid., secc. 34.
211 Ibid., secc. 35 (1).
212 Tbid., secc. 38.
213 Ibid., secc. 39.
214 Ibid., secc. 45.
215 Tbid., secc. 52.
216 Tbid., secc. 53.
217 1bid., secc. 55.
218 Tbid., secc. 56.
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de apoyo de bienestar personal" en su lugar.?'? La designacion de la per-
sona de apoyo de bienestar personal esta sujeta a una revision periodica
por parte del juez auxiliar**® y la renuncia, suspension o retirada de la
persona de apoyo estan reguladas en el proyecto de ley.**! El proyecto
de ley también prevé otras formas de apoyo como el poder notarial per-
durable’* y los agentes.?*

Las reformas que han tenido lugar en Sudafrica son coherentes con los
requisitos establecidos en el articulo 12 de la CDPD para reconocer el
derecho a la capacidad juridica. Brindan apoyo en el ejercicio de la capa-
cidad juridica y tienen salvaguardias para evitar abusos. Los esfuerzos
legislativos de Sudafrica son, por lo tanto, encomiables.

VIIL. Conclusion

Los esfuerzos de reforma sobre capacidad juridica en Kenia y Zambia
han sido en gran medida infructuosos. En parte, esto se debe a una falta
de conocimiento adecuado del derecho a la capacidad juridica, tal como
lo muestran los casos de Siringi y Mwewa. Ademas, las reformas legisla-
tivas muestran una renuencia a aceptar la capacidad juridica universal y
el cambio de un modelo de toma de decisiones por sustitutos a uno con
apoyos. El motivo de esta reticencia no es claro. Por consiguiente, la legis-
lacion se ha ocupado del derecho a la capacidad juridica en un nivel
superficial o ha legitimado la denegacion de capacidad juridica. En ulti-
ma instancia, la legislacion no ha alcanzado el objetivo deseado de reforma
de capacidad juridica.

Sudafrica es la excepcion porque el proyecto de Ley de Toma de Decisio-
nes con Apoyos ejemplifica un enfoque de toma de decisiones con

219 Thid., secc. 58.
220 Thid., secc. 59.
221 Thid., secc. 60.
22 Tbid., cap. 5.

223 Thid., secc. 73.
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apoyos compatible con la CDPD. Si el proyecto se aprueba como ley, es
probable que sea la primera legislacion que aborde la toma de decisiones

con apoyos en el continente africano.

No obstante, los tres paises examinados tienen que abolir las leyes exis-
tentes que permiten la denegacion de capacidad juridica y la toma de
decisiones por sustitutos.
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I. Introduccion

Bulgaria ratifico la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad —en adelante CDPD— en virtud de una ley aprobada por
la 41* Asamblea Nacional el 26 de enero de 2012. A lo largo de una
década de esfuerzos de cambio desde la ratificacion, hemos presenciado
cambios mas sustanciales en la conciencia social y demanda para reem-
plazar el régimen de toma de decisiones por sustitutos en Bulgaria de lo
que se ha conseguido en la ley. Dicho esto, ha habido un progreso im-
portante en la adopcion de practicas judiciales y disposiciones de capa-
cidad juridica mas inclusivas. En este capitulo se examinan los factores
que han motivado y limitado el alcance de la reforma legislativa en los
ultimos diez anos, y se extraen lecciones de la experiencia para activar

una transformacion mas fundamental.

Empezamos con un breve resumen del régimen bulgaro de tutela, tal
como existia en el momento de la ratificacion de la CDPD. Posterior-

mente, en la seccion II se examinan los factores que motivan y configuran

299
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la reforma de este régimen, empezando por la ratificacion. En la seccion
111, describimos la evolucion del modelo bulgaro de toma de decisiones
con apoyos, que se inicié para formular una alternativa a la tutela y se
desarrollo a través de una serie de proyectos piloto. En las secciones IV
y V se examinan la forma en que este modelo se esta adoptando en la
jurisprudencia, las practicas judiciales y la legislacion en materia de ser-
vicios sociales. En la seccion VI se resumen las lecciones principales de

este proceso para garantizar la transformacion de los regimenes de tutela.

II. La tutela segun la legislacion biulgara vigente: concepto,
antecedentes, jurisprudencia

La legislacion bulgara vigente y la jurisprudencia de la Suprema Corte de
Casacion' requieren la existencia simultanea de dos criterios para poner
a una persona bajo tutela: uno, "indecision" o un "trastorno de salud
mental" —criterio médico—, y dos, incapacidad o capacidad limitada
de la persona para encargarse de sus asuntos —criterio legal—; vy, ade-
mas, que una relacion causal se establezca entre el criterio médico y el
legal. La tutela se puede imponer en un individuo por tiempo indefinido
al cubrir todas las areas de la toma de decisiones legales. Ello es asi, aun-
que a menudo es dificil de revocar en el contexto de la jurisprudencia
establecida’ que requiere que una persona demuestre su recuperacion
con un protocolo o documento médico expedido por un comité consul-
tivo médico, y no tiene en cuenta la dinamica del estado o la situacion
de la persona y como esta cambia con el tiempo. Ademads, no esta sujeta
automaticamente a una revision periddica. Las personas bajo tutela se
ven privadas del acceso a los tribunales y de la compensacion por la
violacion de sus derechos fundamentales e intereses. También, las con-

secuencias juridicas de la tutela parcial en el contexto bulgaro son las

"' V. Suprema Corte de Casacion, Sentencia Num. 596, del 28 de agosto de 2006, en el caso civil
num. 1342/2005, 2° C. D.
2 V. Decreto Num. 5/79, del 13 de febrero de 1980, r. del Pleno del Tribunal Supremo.



El "punto de inflexion": cambiar el paradigma de la toma de decisiones... 301

mismas que las de la tutela plena.’ A la persona bajo tutela se le asigna
un sustituto en todos los asuntos civiles, el cual toma decisiones basadas
en su "interés superior", ya que este tltimo es comprendido por terceros.
Efectivamente, la persona se convierte en un "objeto" que esta plena-
mente subordinado a su tutor y no cuenta con ningun mecanismo dis-
ponible para garantizar el respeto de sus deseos y preferencias.

La Ley de Personas y Familias, asi como la institucion de la tutela y cus-
todia regulada en el Codigo Familiar, refleja este antiguo paradigma de
la capacidad juridica que define a las personas con discapacidades inte-
lectuales o problemas de salud mental como "objetos de atencion" que
no son capaces de expresar su voluntad, y que requieren de un sustituto
—tutor o custodio— en todos los asuntos civiles. Esta legislacion data
de mediados del siglo XX.* En comparacion con las normas estipuladas
en la CDPD, muestra que el marco juridico eficaz en Bulgaria para la
tutela, custodia y colocacion de adultos bajo esta es obsoleta en términos
de valores y normas. Esta legislacion se redacté y adopto en el contexto de
un sistema politico diferente, con actitudes paternalistas y discriminato-
rias predominantes hacia las personas con problemas de salud mental y
discapacidades intelectuales, en una fase previa del desarrollo de la cien-
cia médica y social. El contenido de este régimen es directamente contra-
rio a las disposiciones basicas del articulo 12. Los procesos para colocar
bajo tutela parcial o plena a una persona no contienen suficientes salva-
guardias de que la voluntad del individuo en cuestion importe y se tenga

en cuenta en los procedimientos tanto judiciales como administrativos

* Conclusiones de la sentencia del Tribunal Europeo de Derechos humanos —TEDH— en el caso
Stanev vs. Bulgaria. Aunque de conformidad con el Decreto Num. 5/79, del 13 de febrero de 1980,
del Pleno de la Suprema Corte de Casacion, la persona bajo tutela parcial puede, por su cuenta o
con el consentimiento de su tutor —incluido aquel considerado en el articulo 108 de la Ley de
Personas y Familias—, solicitar la revocacion de su tutela, el sefior Stanev, que quedo bajo tutela
parcial, no habia podido acceder al tribunal. Después de que se dictaron los fallos del TEDH en los
casos Stanev vs. Bulgaria y Stankov vs. Bulgaria, el Codigo Civil de Procedimiento —CCP— se mo-
difico en consecuencia —art. 340 (2) del CCP, modificado—SG Num. 86 de 2017—, lo que permi-
tio a la persona bajo tutela parcial solicitar de manera independiente la revocacion de la tutela.
*La Ley de Personas y Familias se aprobo en 1949, y sus disposiciones pertinentes no han tenido
enmiendas desde 1953.
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para designar a un tutor o custodio.’ No es posible realizar una revision
judicial periodica de la medida impuesta. El marco juridico, en gran
medida aun en vigor, no garantiza el trato equitativo de las personas bajo
tutela en todas las esferas de la vida publica. Algunos derechos funda-
mentales también estan restringidos —el derecho al matrimonio, el de-
recho a la disposicion testamentaria, etcétera—. La legislacion tampoco
establece un enfoque individual para considerar el estado especifico de la
persona y las capacidades a través de una evaluacion compleja e indepen-
diente. Por ultimo, no establece medidas adecuadas para proteger a las
personas bajo tutela contra abusos de sus tutores o custodios y de terce-
ros, lo que explica por qué hay tantos ejemplos de tales abusos.®

III. Inicio del proceso de cambio

A partir de 2012, cuatro desarrollos principales pusieron en tela de jui-
cio este marco juridico obsoleto:

. La ratificacion de la CDPD por parte de Bulgaria.
. Las decisiones del TEDH.

. La Observacion General Num. 1 para interpretar el articulo 12,
por parte del Comité sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad —Comité CDPD—.

. El programa "Siguiente paso" —una serie de iniciativas piloto co-
munitarias para desarrollar un modelo de toma de decisiones con

° V. Mental Disability Advocacy Centre —MDAC—, Guardianship and Human Rights in Bulgaria,
2005. Disponible en <http://www.mdac.info/en/resources/guardianship-and-human-rights-bulgaria>.
V. SEGA, "Bulgaria is the only country in EU that forbids people", 30 de junio de 2021. Disponible
en <https:/segabg.com/category-observer/bulgariya-e-edinstvenata-durzhava-es-koyato-zabranya-
va-hora>. Y MDAC, "The Guardianship and the rights of people with disabilities", 2007. Disponible
en <https:/mdac.org/sites/mdac.info/files/Bulgarian Guardianship and Human Rights in Bulgaria.

pdf>.
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apoyos en Bulgaria, como una alternativa a la tutela que no impli-
ca despojara las personas de su capacidad juridica—.

Tomamos cada uno de estos desarrollos sucesivamente y senialamos tanto
sus interrelaciones para contribuir al avance de un nuevo paradigma

como las limitaciones que persisten en los nuevos desarrollos.

Tras la ratificacion de la CDPD en enero de 2012, la entonces ministra
de Justicia, Diana Kovacheva (2012-2013), inicio la instalacion de un
grupo de trabajo al que se le asigno la tarea de redactar los cambios le-
gislativos con miras a garantizar la implementacion en el marco juridico
btlgaro de las normas establecidas en el articulo 12. El grupo de trabajo
constaba de representantes de organizaciones civiles, la academia, abo-
gadas y abogados e instituciones gubernamentales. Tras una ronda de
debates, el grupo de trabajo decidid que el primer paso no debia buscar
directamente un cambio radical en las disposiciones legales vigentes que
regulan la capacidad juridica, es decir, la revocacion directa de la tutela.
En su lugar, se determind que la primera accion deberia ser discutir y
proponer un concepto global para un cambio en la institucion legal de
la capacidad juridica. Con ese fin, el grupo de trabajo desarroll6 un do-
cumento conceptual titulado Concepto para los cambios en la legislacion
nacional en relacion con la implementacion de las normas establecidas en el
articulo 12 de la CDPD.” El documento present6 el nuevo paradigma que
introducia el articulo 12, asi como algunas medidas practicas para reali-
zar cambios en el marco juridico bulgaro en consonancia con los nuevos
valores. Un paso importante fue la decision de que el Consejo de Minis-
tros de Bulgaria debia aprobar este documento estratégico a finales de
2012, lo cual ayudaria a garantizar la elaboracion y adopcion de las
nuevas disposiciones legales en cumplimiento del articulo 12. El gabine-
te aprobo el documento conceptual en octubre de 2012, y el grupo de

" Consejo de Ministros de Bulgaria, "Concepto para los cambios en la legislacion nacional en rela-
cion con las normas del articulo 12 de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad", octubre de 2012.
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trabajo procedio entonces a redactar un proyecto de ley para implemen-
tar las normas del articulo 12 entre 2013 y 2014.

Ademas de la ratificacion de la CDPD, una fuente de especial importan-
cia para el grupo de trabajo fue la jurisprudencia del TEDH, que habia
dictado dos sentencias histéricas contra Bulgaria —Stanev vs. Bulgaria,
en 2012,% y Stankov vs. Bulgaria, en 2015—.° Ambos procedimientos se
instauraron sobre la base de demandantes que se vieron sometidos a una
tutela parcial. Los dos demandantes fueron internados en instituciones
especializadas de salud mental tras la solicitud de sus tutores, y ninguno
pudo salir. Se vieron sometidos a condiciones de vida inhumanas en
dichas instituciones, lo que, junto con las restricciones inherentes a la
tutela, constituy6 una violacion conforme al Convenio Europeo de De-
rechos Humanos —CEDH—, en su articulo 5, s. 1 —derecho a la liber-
tad y seguridad—; s. 4 —derecho a presentar un recurso ante un 6rgano
judicial sobre la legalidad de la privacion de libertad—; s. 5 —derecho
a una reparacion—; y en sus articulos 3 —prohibicion de los tratos in-

humanos o degradantes—, y 13 —derecho a un recurso efectivo—.

Las dos sentencias —2012 y 2015— determinaron que el ingreso de los
dos demandantes en una institucion especializada no era legal conforme
al Convenio, y que esa medida era una consecuencia directa del estado
de su salud mental, que a su vez fue el resultado de su colocacion bajo
tutela parcial y la designacion de tutores para ambos. El tribunal deter-
mino que, si a los demandantes no se les hubiera puesto bajo tutela de-
bido a sus problemas de salud mental, tampoco se habrian visto privados
de su libertad. La sentencia 2012 del TEDH en el caso Stanev es destaca-
ble por otra razon: se refiere a la CDPD en relacion con los principios de
proteccion legal de los adultos incapacitados y estipula que deben im-

plementarse salvaguardias procesales adecuadas para garantizar la mejor

8V Stanev vs. Bulgaria, App. Num. 36760/06, 17 de enero de 2012.
9 V. Stankov vs. Bulgaria, App. Num. 25820/07, 17 de marzo de 2015.



El "punto de inflexion": cambiar el paradigma de la toma de decisiones... 305

proteccion posible para las personas bajo tutela, por medio del acceso a
una revision periodica de su condicion y los remedios adecuados. A to-
das estas conclusiones llego el TEDH, aun cuando Bulgaria todavia no
habia ratificado el Convenio en ese momento. La segunda sentencia —
del 17 de marzo de 2015— observa que mientras que Bulgaria ratifico
la CDPD, no la habia incorporado a su legislacion nacional en consonan-
cia con los requisitos establecidos en ella.

De este modo, el TEDH plante6 dos cuestiones reguladas en el articulo 12
de la CDPD. Ademads, Bulgaria también se sometio a la supervision del
Comité de Ministros del Consejo de Europa respecto al grado en que los
argumentos y la evaluacion del tribunal se tuvieron en cuenta a la hora de
redactar los cambios legislativos. El compromiso de Bulgaria para enviar
informes obligatorios sobre el progreso en procedimientos judiciales espe-
cificos fue un incentivo importante para que los gobiernos bulgaros man-

tuvieran el tema de la reforma en su agenda "en un estado mas activo".

Sin duda, tanto la ratificacion de la CDPD como las sentencias concu-
rrentes del TEDH llevaron a los ministros del gobierno y a los miembros
del grupo de trabajo a empezar rapidamente a redactar propuestas para

una reforma legislativa.

Sin embargo, no deberiamos subestimar la importancia de los otros dos
factores identificados, que fueron fundamentales para la discusion no so-
bre si, sino sobre como llevar a cabo la reforma. Se trata de la publicacion
de la Observacion General Num. 1 del Comité CDPD, en abril de 2014,
y de los resultados de los proyectos piloto para la toma de decisiones con
apoyos que empezaron a implementarse a lo largo de 2013, y posterior-
mente para dos grupos objetivo en Bulgaria: las personas con discapaci-
dades intelectuales y las personas con problemas de salud mental.

El objetivo de los proyectos piloto era establecer, mediante trabajo de
campo, los instrumentos juridicos y las intervenciones sociales viables

en el contexto de Bulgaria, que podian implementar un modelo de "toma
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de decisiones con apoyos". Este modelo implica la prestacion de apoyo
directo a las personas con discapacidades intelectuales, problemas de
salud mental y otras discapacidades para ayudarlas a tomar decisiones y
asi mantener su capacidad juridica. Era importante que este modelo se
probara en el contexto de Bulgaria para generar un cuerpo de practicas
internas y evidencias que pudieran demostrar como el articulo 12 podia
implementarse en ese contexto. Esto protegeria contra los argumentos
anticipados de que el modelo de toma de decisiones con apoyos promo-
vido por los defensores en Bulgaria provenia de jurisdicciones extranje-
ras con diferentes modelos de desarrollo social y econémico, lo que lo
volvia ineficaz en el contexto nacional bulgaro. Los resultados de las
iniciativas piloto de 2013 a 2014 tuvieron una influencia directa en la
redaccion de propuestas legislativas del grupo de trabajo, al igual que la guia
del Comité CDPD, en su Observacion General Num. 1 sobre el articulo
12, que especifico los parametros de la toma de decisiones con apoyos,
la mejor interpretacion de la voluntad y las preferencias de una persona,
asi como la adaptacion en el proceso de toma de decisiones. En la seccion
III, examinamos como los proyectos piloto ayudaron a desarrollar un mo-
delo bulgaro de toma de decisiones con apoyos y un conjunto de expe-
riencias y demandas para la toma de decisiones con apoyos que informo

tanto los desarrollos legislativos como la jurisprudencia.

Después de la primera ronda de debates publicos sobre el proyecto de ley
de 2014, y tras las primeras sentencias del TEDH en Stanev vs. Bulgaria
—que, como observamos, hicieron referencia directa a la CDPD, pese a la
ausencia de instrumentos nacionales adecuados—,'° el ombudsman de
la Republica de Bulgaria —Konstantin Penchev— presenté al Tribunal
Constitucional una solicitud del 10 de mayo de 2014 para una resolucién
sobre la inconstitucionalidad de las disposiciones legales que regulaban el so-

metimiento a tutela de las personas con problemas de salud mental o

12V Tribunal de Sofia, C. D., 5° jurado de matrimonio, Caso Num. 16532/2012, sentencia del 4 de
noviembre de 2013.
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discapacidades intelectuales. EI ombudsman argumenté que el marco
juridico existente era contrario a las salvaguardias constitucionales gene-
rales sobre la vida, la dignidad y los derechos del individuo, asi como
varias disposiciones de la CDPD, en particular el articulo 12.

En respuesta a la solicitud del ombudsman, el Tribunal Constitucional
determiné que "la ausencia de un marco juridico detallado para la condi-
cion juridica de los adultos incapacitados se traduce en la restriccion no
solo de los derechos cuyo ejercicio podria poner en riesgo los intereses
de la persona incapacitada, de terceros o del publico en general, sino
también un abanico injustificadamente amplio de derechos, incluidos
los constitucionales, que se ejercen a través de acciones legales"."!

Asimismo, el tribunal reconocié que la legislacion vigente no considera-
ba los requisitos —establecidos en la CDPD— de que las restricciones
respecto a las personas con discapacidad sean proporcionales a sus cir-
cunstancias, se apliquen en el plazo mas corto posible y estén sujetas a
examenes judiciales periodicos, imparciales e independientes.

El tribunal determiné que las disposiciones legales que regulan el
sometimiento a tutela no eran, como tales, contrarias a la Constitucion,
pero que debian interpretarse restrictivamente y solo de una manera que
cumpliese con el requisito constitucional de garantizar una mayor pro-
teccion de las personas con dificultades de salud mental. Ademas, esa
incapacidad legal deberia interpretarse como un estado solo para evitar
dichas acciones legales que pueden perjudicar los intereses de la persona
bajo tutela, de terceros o de la sociedad. Mas aun, el tribunal sostuvo
que las deficiencias del marco juridico general del régimen eran un
asunto dentro del ambito de competencias de la Asamblea Nacional para

aprobar la legislacion pertinente respecto al régimen de capacidad juri-

""" Tribunal Constitucional Bulgaro, Sentencia 12, Caso Num. 10/2014, publicado en NG
61/25.07.2014. Disponible en <http://constcourt.bg/bg/Acts/GetHtmlContent/37863309-749e-47
€a-b273-b08d07¢85824>.
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dica. Al colocar la responsabilidad de la reforma con la Asamblea Nacio-
nal, el Tribunal Constitucional aument6 la presion sobre el poder
legislativo para aprobar leyes que harian que el régimen legal cumpliera
con la CDPD.

El momento de la decision del Tribunal Constitucional coincidi6 con la
finalizacion por parte del grupo de trabajo de un proyecto completo de
la Ley de Personas Naturales y Medidas de Apoyo —LPNMA—, destinada
a conseguir ese objetivo: el cumplimiento del régimen de capacidad juridica
con el articulo 12. El proyecto de ley paso por tres procesos de consultas
publicas y finalmente se presento a la Asamblea Nacional en 2016.'* Como
ya se dijo, la experiencia acumulada con los programas piloto para la toma
de decisiones con apoyos ayudo a formular las medidas especificas que se
establecieron en el proyecto de ley, el cual recibi¢ pleno apoyo de muchas
personas con discapacidad y sus organizaciones, que consideraron que
las medidas propuestas garantizarian el trato equitativo de las personas
con discapacidades intelectuales y problemas de salud mental que estaban
en mayor riesgo de ver su capacidad juridica limitada."

En el verano de 2016, el proyecto de ley se aprobo en su primera lec-
tura en los comités parlamentarios pertinentes y en una sesion plenaria.
Lamentablemente, durante el periodo entre la primera y segunda lecturas, el
gobierno dimitio, la Asamblea Nacional se disolvio y se programaron elec-
ciones anticipadas. Sin duda, la turbulencia politica en el pais tuvo un
impacto negativo en los inicios de la reforma sobre capacidad juridica.
En el periodo 2012-2020, hubo tres gobiernos consecutivos y tres com-
posiciones de la Asamblea Nacional, aunque siempre con la mayoria del

12 El proyecto de la LPNMA tuvo tres versiones: la primera se publicé en julio-agosto de 2015; la
segunda, en la primavera de 2016; y la tercera, justo antes de su presentacion ante la Asamblea
Nacional en agosto de 2016. V. el Portal de Consultas Publicas del Consejo de Ministros, "Proyecto
de 1ey de Personas Naturales y Medidas de Apoyo". Disponible en

B Una carta al Trlbunal Constitucional firmada por 63 organizaciones senialaba que la tutela debia
abolirse (2014); V. Carta de la red BAPID (44 DPO) a los comités del Parlamento en apoyo del
proyecto de ley, y Carta al ministro de Justicia firmada por 40 DPO.
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mismo partido politico. No obstante, estos cambios trastocaron la conti-
nuidad y coherencia de los esfuerzos de reforma. El fracaso de las refor-
mas inicialmente esperanzadoras se vio reflejado en las recomendaciones
de octubre de 2018 que el Comité CDPD hizo en el primer informe
presentado por Bulgaria,'* el cual expresaba preocupacion acerca de la
continuacion de las restricciones en la capacidad juridica de las perso-
nas con discapacidad y exhortaba a adoptar el proyecto de Ley sobre
Personas Naturales y Medidas de Apoyo para abordar las continuas vio-
laciones del derecho internacional. Sin embargo, y pese a los esfuerzos
de la sociedad civil y las recomendaciones de la comunidad internacio-
nal, no se adoptaron medidas especificas para garantizar la armoniza-
cién del marco juridico interno con los requisitos establecidos en el

articulo 12.

El estancamiento en la reforma sobre capacidad juridica en Bulgaria se
puede explicar por el conservadurismo de la doctrina legal y la mentalidad
actual, asi como por el cambio negativo en las actitudes hacia las organi-
zaciones de la sociedad civil que se ha observado en anos recientes en
Bulgaria y los paises de Europa Central y Oriental. El alcance del debate
sobre derechos humanos parece haber disminuido, tendencia que se ha
reforzado en el contexto de las restricciones por la covid-19. Las condicio-
nes del confinamiento profundizaron el aislamiento de las personas con
problemas de salud mental o discapacidades intelectuales, y no les permi-
tieron ejercer sus derechos fundamentales. Independientemente de este
estancamiento temporal en la reforma legislativa, el proyecto de Ley de
Personas Naturales y Medidas de Apoyo hizo una significativa contribu-
cion al desarrollo de los instrumentos juridicos disponibles y presenté un
conjunto amplio de normas para garantizar el trato equitativo de las per-

sonas con discapacidad. El proyecto de ley tuvo un alto reconocimiento

"'V Comité CDPD, "Observaciones finales sobre el informe inicial de Bulgaria", octubre de 2018.

Disponible en <https:/digitallibraryun.org/record/1649125/files/CRPD_C BGR CO 1-ES.pdf>.



310 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

en la comunidad internacional,' y los grupos de la sociedad civil conti-
nuan su labor para garantizar que este instrumento juridico prometedor

y progresista acabe formando parte del marco juridico vigente.

Teniendo en cuenta las normas articuladas en el proyecto de ley y la
experiencia en toma de decisiones con apoyos, los juristas practicantes
—personas abogadas y juezas— y organizaciones de defensa de las
personas con discapacidad han estado trabajando en casos especificos re-
lacionados con la capacidad juridica de las personas con problemas de
salud mental o discapacidades intelectuales. Cada vez mas, la toma de deci-
siones con apoyos se esta reconociendo como una alternativa a la tute-
la, aun cuando no se ha regulado en la legislacion sobre capacidad
juridica. Un ntmero creciente de opiniones expertas y sentencias judi-
ciales sobre casos especificos estan examinando si una persona requie-
re apoyo para tomar decisiones, asi como el impacto cuando no se
presta el apoyo necesario.'® Ya se han dictado sentencias en las que el
tribunal se niega a poner a una persona bajo tutela, debido a que la ulti-
ma usa un apoyo informal.'”

IV. Desarrollo del concepto bulgaro de toma de decisiones
con apoyos: proyectos piloto, proyecto de legislacion y
sensibilizacion del publico

Contrariamente al marco juridico en vigor cuando Bulgaria ratifico la
CDPD, los programas de proyectos piloto para la toma de decisiones con
apoyos, el proyecto de Ley de Personas Naturales y Medidas de Apoyo, y
las estrategias de comunicacion y sensibilizacion del publico implementa-
das en 2016 y posteriormente, introdujeron un concepto totalmente nuevo

">V Mental Health Europe, "Position paper on article 12 UNCRPD —legal capacity", 6 de enero de
2017. Disponible en <https:/www.mhe-sme.org/position-paper-on-article-12/>.

' Tribunal de Sofia, Departamento Civil, V grupo de jueces, Caso Num. 16532/2012 N, decision
judicial del 4 de noviembre de 2012.

" Tribunal de Apelacion de Sofia, Departamento Civil, 12 grupo de jueces, Caso Num. 4701/2018,
decision judicial.
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de capacidad juridica con base en el concepto de la toma de decisiones
con apoyos.'®

El concepto se desarrollo, difundio y promovio a través de estas tres inter-

venciones. Cada intervencion se describe en esta seccion.
1. El programa de proyecto piloto "Siguiente paso"

El programa "Siguiente paso" se inicié en 2012 con el objetivo de imple-
mentar de una manera sistematica medidas de apoyo para las personas
con discapacidades intelectuales o problemas de salud mental, asi como
de supervisar y documentar los resultados. Las soluciones legales res-
pondian a las situaciones y necesidades de los individuos a los que esta-
ba dirigido el programa y los diferentes contextos en Bulgaria donde se
implementaba el piloto. En lugar de la practica y legislacion predomi-
nantes, que trataban a las personas como objetos, los proyectos piloto
tenian como objetivo tratar a los participantes como sujetos iguales que
son capaces de expresar sus propios deseos y preferencias, aunque en
ese momento muchos seguian estando bajo tutela de facto.

Para lograr ese objetivo, los proyectos piloto observaron los siguientes
principios fundamentales:

. Cualquier individuo, independientemente de si tiene una disca-
pacidad y cuan grave es, tiene deseos y preferencias.

. Los deseos, las preferencias y la voluntad siempre deben respetarse,

independientemente de cualquier problema con la comunicacion,

'8 Recordamos una vez mas que la ley se redacto en funcion de los resultados de los programas pi-
loto. Las intervenciones sociales aplicadas bajo los programas se transformaron en medidas e ins-
trumentos juridicos para preservar la capacidad juridica y prestar apoyo de conformidad con las
necesidades de las personas. En esta conexion, el enfoque basado en valores de los programas pilo-
to destinado a garantizar la igualdad para las personas con problemas de salud mental o discapaci-
dades intelectuales se incorporo en el proyecto de ley.
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la legislacion debe reconocer todas las formas de comunicacion,

incluidas las alternativas.

. Cualquier individuo, independientemente de si tiene una disca-
pacidad y cuan grave es, es capaz de entablar una relacion de

confianza con otro individuo.

. Cualquier individuo, independientemente de si tiene una disca-
pacidad y cuan grave es, en algin momento necesita apoyo para

tomar decisiones y lo recibe de las personas en quienes confia.

. La capacidad juridica de los individuos no se puede negar o res-
tringir sobre la base de una evaluacion de sus habilidades

intelectuales.

El programa abarco a mas de 150 personas con alguna discapacidad —
intelectual o con problemas mentales— y mas de mil quinientos familia-
res y amigos se involucraron como personas de apoyo en la toma de
decisiones. Se implement6 en Sofia —Asociacion de Autismo e Iniciati-
va Global sobre Psiquiatria en Sofia—, Vidin —Sociedad Regional para
el Apoyo de las Personas con Discapacidades Intelectuales—, Plovdiv
—Asociacion de Mundo Paralelo—, Dobrich —Fundacion de San Niko-
lay el Milagroso—, Lovech —Asociacion de Proteccion— y Bobovdol
—Asociacion de Innovacion—. Los proyectos piloto se incorporaron en
el marco de los servicios sociales —que son operativos y han acumulado
experiencia a lo largo del tiempo— para las personas con discapacidades
del desarrollo intelectual o problemas de salud mental. La experiencia
con el nuevo enfoque —una planeacion centrada en la persona para
brindar asistencia social a las personas involucradas en el proyecto; el
trabajo especifico para mejorar el funcionamiento del individuo en tér-
minos no solo del cuidado personal diario, sino también de identificar y
priorizar los deseos personales y las necesidades; asi como el analisis de las

maneras para satisfacerlos mediante la toma de decisiones especificas—
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aport6 conocimientos invaluables para crear los nuevos instrumentos
juridicos que se desarrollaron en este periodo.

Dentro del marco de los proyectos piloto, una nueva férmula para la
capacidad juridica se desarroll6 y aplico en la practica con respecto a las
personas involucradas. Los proyectos piloto demostraron que indepen-
dientemente de si las personas son "normales" o viven con problemas de
salud mental o discapacidades intelectuales, todas tienen valores, suefios
y expectativas similares: quieren tener un trabajo, formar una familia,
tener la posibilidad de hacer las cosas a su manera, ser autosuficientes.
Los programas piloto introdujeron la toma de decisiones con apoyos co-
mo un proceso de intervencion social en el que las personas de apoyo
ayudan a los adultos con problemas de salud mental o discapacidades
intelectuales a tomar decisiones sobre su vida privada, salud, finanzas y
bienes. Las personas apoyadas, independientemente de la gravedad de
su discapacidad, elegian ellas mismas a las personas que las apoyaban,
las cuales solian ser familiares, miembros de la comunidad, amigos y
abogados en quienes confiaban. El apoyo se brindaba dentro del marco
de las intervenciones sociales especificas para las personas interesadas;
las intervenciones se basaban en el nuevo enfoque centrado en la perso-
na, cuyo objetivo era que el individuo mantuviera el control sobre la
toma de decisiones. Esta herramienta ayuda a trazar el panorama amplio
de la vida de una persona y como eligen vivir su vida, es decir, empe-
zando con el reconocimiento de que la persona tiene capacidad para
tomar decisiones y, por lo tanto, determinar el alcance del apoyo necesa-
rio. En cuanto a los ajustes razonables, consistia en la presentacion de la
informacion adecuada por parte de personas expertas capacitadas, y
la presentacion y aclaracion de la informacion en un formato facil de
leer.

2. Proyecto de Ley de Personas Naturales y Medidas
de Apoyo

Las iniciativas piloto tuvieron éxito al desarrollar una variedad de inter-
venciones sociales que permitian a las personas adquirir apoyos para la
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toma de decisiones, ejercer su capacidad juridica y, para algunos, desocu-
par su tutela. Partiendo de esta experiencia, se incluyeron las siguientes

medidas de apoyo en el proyecto de ley:

. Crear redes de apoyo para las personas interesadas con base en
una planeacion centrada en la persona, que posteriormente ser-
via de base para el contrato de toma de decisiones con apoyos y
toma de decisiones conjunta, como medidas de toma de decisio-

nes con apoyos.

. Crear un mecanismo y desarrollar un plan anticrisis que se incor-
poraba en las declaraciones preliminares estipuladas en el proyec-
to de ley.

. La imposicion auténoma de restricciones a la propiedad vy las fi-
nanzas se transformo en restricciones a la enajenacion de la pro-
piedad por encima de determinado valor permitido por la persona

que necesita el apoyo.

. El procedimiento para el asesoramiento ante una crisis —como
mecanismo para garantizar la mejor interpretacion de los deseos
y las preferencias de la persona al involucrar en ello a todas las
partes que tienen algunos conocimientos sobre la historia de la
persona— resulto en la regulacion del procedimiento para deter-

minar medidas de proteccion en una situacion de riesgo.

Ademas, los principios fundamentales del programa piloto guiaron la
formulacion del proyecto de ley que estableci6 la presuncion irrefutable
de que cualquier individuo tiene capacidad juridica, independiente-
mente de si tiene una discapacidad y la gravedad de esta. Estipula que
una evaluacion de la capacidad del individuo es admisible solo dentro
del marco de evaluacion de la necesidad de apoyo y la adecuacion de
este apoyo a las necesidades especificas. El proyecto de ley también con-
tenia una definicion juridica del concepto toma de decisiones con apoyos:
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una medida de apoyo en la que la persona de apoyo autorizada por el
tribunal ayudara, de acuerdo con las condiciones de una relacion de
confianza, a la persona que necesita el apoyo expresando sus deseos y
preferencias para tomar una decision y llevar a cabo acciones legales
especificas. La toma de decisiones con apoyos se aplica durante determi-
nado periodo y para acciones legales especificas. Los componentes prin-
cipales de la comprension bulgara de la toma de decisiones con apoyos

se pueden interpretar, a partir de esta definicion juridica, de la siguiente

forma:
. Se trata de una nueva condicion juridica de capacidad juridica.
. Los individuos se benefician de esta condicion solo cuando nece-

sitan apoyo.

. El uso de este supuesto es condicional: se aplica solo a una perso-
na con discapacidad que tiene dificultades especificas en términos

de esferas o acciones legales especificas.

. Es una forma de apoyo que se usa para acciones legales especificas
en esferas de la vida especificas, y no abarca la totalidad del ambi-

to del drea juridica de una persona.
. Se basa en una relacion de confianza.

. El apoyo se centra en la expresion de los deseos y preferencias de

una persona.

. Los deseos y preferencias de una persona siempre deben recono-
cerse y respetarse, independientemente de los desafios de

comunicacion.

. Excluye la sustitucion en el proceso de la toma de decisiones.
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. El apoyo es de tiempo limitado, estd adecuado a las necesidades

de la persona y esta sujeto a revisiones periddicas.

El proyecto de ley reconoce que nadie esta —ni puede estar— protegido
contra la toma de decisiones y elecciones incorrectas. Cualquier persona
puede tomar una decision incorrecta, independientemente de su condi-
cion fisica o mental, en particular cuando la decision implica cuestiones
que requieren de una competencia especializada. La posibilidad de que
una persona con problemas de salud mental o una discapacidad intelec-
tual cometa un error o tome una decisioén incorrecta —o simplemente
poco razonable— no deberia servir como argumento para restringir sus
derechos, asi como no deberia servir como argumento para restringir
los derechos de las personas sin discapacidades o enfermedades en cir-
cunstancias similares. Sin embargo, a diferencia del marco juridico exis-
tente que establece criterios muy elevados para la toma de decisiones
por parte de las personas con discapacidad, el proyecto de ley pretende
regular un conjunto de instrumentos para brindar apoyo a las personas
con discapacidades intelectuales y problemas de salud mental que son
similares al apoyo informal que usan las demas personas. La diferencia
es que la persona con una discapacidad pasa por un procedimiento justo
para identificar y recibir las medidas de apoyo necesarias, que pueden
incluir la formalizacion del apoyo informal que recibe, tal como se lo
confiere su nueva condicion juridica de toma de decisiones con apoyos.
Este proceso no se refiere a la cuestion de si la decision es correcta o no
—1lo que implicaria el antiguo paradigma, el de los sustitutos en la toma
de decisiones que deciden en funcion del "interés superior" de las

personas—.

La relacion de confianza entre la persona que recibe el apoyo y la persona
que lo brinda esta en la base del modelo btlgaro de toma de decisiones
con apoyos, tal como se ve reflejado en el proyecto de ley. La persona de
apoyo es alguien significativo para la persona que recibe el apoyo y esta

obligada a comunicar la decision de esta tltima de la manera mas creible
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y a actuar exclusivamente atendiendo al interés de la persona que recibe
el apoyo, al tener en cuenta sus deseos y preferencias. Una relacion de
confianza excluye las relaciones de influencia indebida, violencia y abu-
so por parte de la persona de apoyo. Conforme al proyecto de ley, el
tribunal evalua la calidad de la relacion de confianza y decide sobre las
medidas de apoyo con diversos grados de intensidad. La persona de
apoyo esta obligada a cumplir con sus obligaciones en persona, las cua-
les pueden incluir:

. Prestar asistencia explicando de una manera accesible la informa-
cion necesaria para tomar la decision, y prestar asistencia en con-
sultas con especialistas, reuniones y comunicacion con las personas

afectadas por la decision, asi como con otras personas.

. Prestar asistencia para recibir en un formato accesible cualquier

informacion o consulta necesaria para tomar la decision.

. Brindar ayuda para aclarar los deseos y las preferencias de la per-
sona que recibe el apoyo, asi como para formular y expresar la
decision.

. Encargarse de la implementacion correcta y precisa de la decision

de la persona que recibe el apoyo.

. Informar a las personas afectadas por la accion legal que se lleva a
cabo mediante la toma de decisiones con apoyos.

Una caracteristica especifica del entendimiento bulgaro de la toma de
decisiones con apoyos es el uso del concepto deseos y preferencias, en
lugar del concepto voluntad. Segun la doctrina juridica conservadora, la
voluntad es sobre todo inherente a una persona racional y se considera
que un déficit cognitivo también implica vicios de la voluntad. Para po-
der romper este paradigma, el proyecto de ley se refiere a "los deseos y
las preferencias" como fases del proceso de toma de decisiones. En vista
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de los detalles y la complejidad de determinadas acciones legales, la per-
sona interesada no necesita comprender la esencia misma de estas accio-
nes legales; basta con que exprese su deseo o preferencia de recibir apoyo
por parte de una persona especifica y demuestre que lo comprende.

El marco juridico existente reclama proteccion para las personas con
problemas de salud mental o discapacidades intelectuales al impedirles
que tomen decisiones "incorrectas" o "malas" que podrian perjudicarlas,
pero a costa de despojarlas de su capacidad juridica. El proyecto de ley
adopta un enfoque diferente. Pretende adaptar los instrumentos juridi-
cos al garantizar, a través de medios de apoyo a medida, que las perso-
nas con discapacidad tengan las mismas oportunidades que cualquier
otra persona para ejercer sus derechos.

En este sentido podemos examinar la correlacion entre los conceptos de
proteccion de las personas con problemas de salud mental o discapacida-
des intelectuales y apoyo en relacion con el ejercicio de sus derechos.
En relacion con la salvaguardia de los derechos de las personas con dis-
capacidad, la legislacion vigente usa el término proteccion. Este es el tér-
mino que se menciona en la Constitucion, y en la sentencia del Tribunal
Constitucional que se dict6 en el Caso Num. 10/2014. El significado®
de la palabra proteccion en la lengua bulgara es ‘prevencion, provision,
mecenazgo’. El verdadero significado del término implica relaciones
entre dos sujetos, uno de los cuales esta subordinado, y recibe preven-
cion, provision y mecenazgo del otro; en otras palabras, es una relacion
vertical de poder desigual. Este término determina para las personas
con discapacidad el rol pasivo de objetos.

El proyecto de ley y el concepto de toma de decisiones con apoyos intro-
duce el término apoyo, cuyo significado®® en bulgaro es ‘asistencia, base,

' V. Diccionario interpretativo de la lengua bulgara, 2004. Disponible en <http:/talkoven.onlinerechnik.
com/duma/%D0%B7%D0%B0%D1%89%D0%B8%D1%82%D0%B0>.

20V ibid. Disponible en <http:/talkoven.onlinerechnik.com/duma/%D0%B7%D0%B0%D1%89%
D0%B8%D1%82%D0%B0>.
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ayuda’. Este significado implica medidas activas que toma una persona
para las que recibe ayuda de otra, es decir, la interaccion entre dos per-
sonas que actian en una relacion de poder mas horizontal o igualitaria.
En este contexto, la comprension de la toma de decisiones con apoyos
que se introdujo en el proyecto de ley cuestiona el paradigma actual, en
el que las personas con discapacidad son objetos de proteccion, y en su
lugar se basa en el entendimiento de que cualquier persona, indepen-
dientemente de si tiene una discapacidad y cuan grave es, puede ejercer
sus derechos si recibe el apoyo necesario.

3. Estrategias de comunicacion: cambio de mentalidades mas
que de leyes

Aunque el proyecto de ley establecié un nuevo paradigma, como lo se-
nalamos, quedo¢ estancado en la implementacion ante una turbulencia
politica y falta de direccion politica sostenida y demanda publica. A me-
dida que esta conciencia se instalaba entre los lideres defensores de la
causa, modificaron las estrategias de comunicacion que habian adopta-
do durante los primeros anos de labor —2012-2016—. Estas estrategias
incluian la produccion de materiales de informacion, eventos mediaticos
dirigidos a publicos expertos —bésicamente juristas—, asi como la or-
ganizacion y cobertura de eventos publicos —los participantes también
eran entes decisorios, expertos y representantes de grupos objetivo—.

La fase posterior de los esfuerzos de defensa —después de 2015— adop-
to nuevas estrategias mas completas y de gran escala para conseguir una
conciencia y un apoyo publico amplio. Estas incluian:

. Organizar diversas campanas hibridas mensuales con varios ele-
mentos: una secuencia de eventos, iniciativas fuera de internet,
campanas en linea, participaciones de los medios, etcétera —casi
todos los canales de informacion estaban implicados—.

. Realizar los eventos simultaneamente en numerosas ubicaciones, y

buscar el efecto de mejorar la intensidad y alcanzar la saturacion.
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. Liderazgo compartido: con iniciadores de muchas organizaciones
para fortalecer la percepcion y sensacion de un proceso de cambio

compartido y comunitario.
Algunos de los eventos principales incluian:

. I decide=1 am:*' una muestra de 16 dibujos y textos que repre-
sentan el tema de la tutela, el aislamiento y el efecto del apoyo
inspirado en las historias del programa piloto. La exposicion estu-
vo acompanada de varios eventos organizados en diversas ubica-
ciones en todo el pais donde tuvo lugar, y se disend para
sensibilizar sobre el tema y provocar el didlogo publico. La expo-
sicion se instalo finalmente en recintos de cinco paises y se uso
como un instrumento de promocion para otras organizaciones y

movimientos.

. Ability fest (20171): este gran festival de un solo dia involucro a
muchas organizaciones y a mas de mil autodefensores de todo el
pais. Se invito a participar a muchas organizaciones de personas
con discapacidad para llegar a un publico mas amplio y superar el
alcance limitado de las personas con discapacidades intelectuales
o problemas de salud mental. El evento recibié una amplia cober-
tura mediatica y fue objeto de gran atencion por parte del gobierno

y de las instituciones de salud y servicio social.

. Ability day (2018): esta campana de tres meses uso diversos even-
tos para sensibilizar sobre los problemas y recopilar firmas para
una peticion por una iniciativa civica nacional. La inicié un comi-
té de padres y madres, e incluyo eventos en 12 ciudades —cada

ciudad tenia su propia organizacion lider—. Al obtener una enorme

2! Autora de los dibujos: Nadejda Georgieva (Nad); autora de los textos: Yana Burer Tavagnier.
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cobertura mediatica y publica, la elaboracion de una peticion que
recopilé mas de doce mil firmas y se presento ante la Asamblea
Nacional, dio la oportunidad de una participacién directa en una
actividad comunitaria y significativa que llevaron a cabo autode-

fensores, y de atraer a varios voluntarios para la causa.

. Born ready:** esta campana se disefio para que los autodefensores
pudieran promover una imagen positiva y compartir sus historias,
deseos y suenios. Consisti6 en varios elementos como la recopila-
cion de firmas a través de una peticion en linea, con el objetivo de

ampliar el apoyo publico hacia el tema.
Las campanas tuvieron varios impactos:

. Unieron y fortalecieron el liderazgo para la reforma, lo cual ayudo
a salir del discurso juridico limitado sobre capacidad juridica, y a

conectar con el publico en un nivel emocional.

. Ayudaron a mantener la atencion y la aceptacion de las reformas
propuestas, movilizando la opinion publica y ayudando a garan-

tizar que los lideres politicos no desatendieran facilmente el tema.

. Ayudaron a cambiar las actitudes de la comunidad y a obtener

apoyo adicional para la causa.

En resumen, mientras que el equipo juridico desarroll6 varios conceptos
interesantes, documentos juridicos y materiales sobre el tema, y desafio
a la comunidad juridica bulgara, fueron estas campanas las que consoli-
daron, para el gobierno y para el publico, la necesidad y posibilidad de

cambio que los proyectos piloto y el proyecto de ley hicieron visible.

2 La campania fue creada por el estudio global sin animo de lucro Fine Acts.
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V. Cambios en la jurisprudencia y en el proceso judicial

Aunque el proyecto de ley no se ha aprobado atn, el nuevo paradigma de
capacidad juridica, que se formulo en él y se demostré en la practica a
través de las iniciativas piloto, empezo a observarse en la jurisprudencia.
Los principales casos judiciales afectados por este cambio son aquellos
relacionados con el tratamiento médico obligatorio y forzoso conforme a
la Ley de Atencion Médica, con la colocacion bajo tutela conforme a la Ley
de Personas y Familias y con la adaptacion conforme a la Ley de Servicios
Sociales —antes de 2020, conforme a la Ley de Asistencia Social—.** Sin
embargo, relativamente pocos casos se han visto afectados, y solo con
respecto a determinados elementos del nuevo paradigma. Aun no ha ha-
bido un cambio general en la aplicacion de la ley, coherente con el nuevo
paradigma. ;Qué ha impedido un cambio sustancial y mas completo en la
jurisprudencia, a pesar de que la CDPD se haya ratificado e incorporado a

la legislacion nacional?

El poder judicial bulgaro, al formar parte del sistema continental, no
esta facilmente influenciado por las disposiciones del principio general
—incluso las adoptadas en los instrumentos juridicos internacionales
que, tras su ratificacion, se han vuelto parte de la legislacion nacional—.
Por lo general, el tribunal aplica estas disposiciones generales —por
ejemplo, las normas estipuladas en el articulo 12 de la CDPD— solo a

medida que se desarrollan en normas juridicas especificas e instrumen-

# En respuesta a las recomendaciones del Tribunal de Derechos Humanos en Estrasburgo sobre los
casos Stanev vs. Bulgaria de 2012 y Stankov vs. Bulgaria de 2015, en 2016 el 6rgano legislativo bul-
garo modifico el procedimiento para la colocacion de personas bajo tutela plena en servicios resi-
denciales: el examen judicial a dicha colocacion se presenté solo con respecto a las personas bajo
tutela plena —en cuanto a las personas bajo tutela parcial que pueden expresar su voluntad junto
con el tutor, se consider6 que su consentimiento siempre se tenia en cuenta—; el procedimien-
to incluye recibir el consentimiento de la persona, y que el tutor exprese una opinion sobre el
asunto. El legislador bulgaro introdujo este examen judicial para abordar el riesgo de infringir el
articulo 5 del CEDH —privacion de la libertad—, que el TEDH determiné en los casos Stanev y
Stankov, ya que las personas no habian expresado de facto y de iure su consentimiento de ser ingre-
sadas en dichas instituciones.
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tos del material y el derecho procesal.?* Un cambio mas serio ocurre cuan-
do la ley ofrece mecanismos especificos —por ejemplo, el alojamiento de
personas bajo tutela plena en cuidado residencial conforme al procedimien-
to que se establece en la Ley de Servicios Sociales—.

A falta de un marco juridico que especifique estos mecanismos para intro-
ducir el nuevo paradigma de capacidad juridica, un obstaculo serio sigue
en uso en el tribunal —y otras profesiones auxiliares—: las herramientas
que reproducen el modelo antiguo de capacidad o incapacidad juridica.
En primer lugar, la evaluacion médica especializada es realizada en su
mayor parte por médicos, psiquiatras, y no proporciona respuestas a las
preguntas que son fundamentales para el tribunal —por ejemplo, ;como
actua la persona en relacion con diversos temas o en distintas condicio-
nes?—. En su lugar, los informes expertos tienden a reafirmar la indefen-
sion de la persona e interpretan la falta de capacidad como un resultado
de la discapacidad. No se analiza el contexto en el que se dictan las sen-
tencias. Por ello, podemos hablar de un "avance" en la practica de los tri-
bunales bulgaros como resultado de la nueva Ley de Servicios Sociales. La
ley hizo préacticamente posible para el tribunal, independientemente de
la restriccion de la capacidad juridica general de una persona —a través
del procedimiento de tutela de la Ley de Personas y Familias—, la busqueda
y el uso de nuevas opciones para comunicar e interpretar la voluntad de la

persona.

Mientras que la ley establece salvaguardias minimas para la participa-
cion en persona y un juicio justo (decision sobre el tratamiento y la re-
vision periddica por parte de un érgano independiente —tribunal—, el
consentimiento de la persona, los plazos cortos, etcétera), la experiencia
practica demuestra que la formalidad sigue siendo el principal obstaculo

para crear contenido real para las normas juridicas. En muchos casos, se

** Hay excepciones —Court decision, Regional Court, 5 department, 16532/12, form the first level
court, III Civil Department, 158-court number, 457559/2018 r., 51178/2018, 457554/2018—,
pero muy a menudo son objeto de criticas.
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trata de personas vulnerables que son, por un lado, pobres y socialmente
dependientes, y, por otro lado, vulnerables en su comunicacion activa,
lo que explica por qué sus derechos suelen carecer de una defensa ade-
cuada mediante asistencia juridica —las personas abogadas que prestan
asistencia juridica a menudo carecen de conocimientos especializados y

preparacion para trabajar con este grupo).”

Una cuestion relacionada es la falta de comunicacion efectiva sobre la
persona. En estos casos, el tribunal esta obligado a obtener una "impre-
sion personal" del individuo. A excepcion de una audiencia o entrevista
realizada por la jueza o el juez, en la practica casi no se usa ningtn otro
medio u opcién que pudiera ayudar al tribunal a adquirir una evalua-
cion mas informada, por ejemplo, mediante la participacion de provee-
dores de servicios sociales con conocimientos especializados especificos
y habilidades para analizar los factores psicologicos, sociales y economi-

cos que influyen en la conducta de las personas.

A este respecto, un elemento interesante de la nueva practica en el Tri-
bunal Regional de Sofia es usar un "intérprete de toma de decisiones con
apoyos" en varias audiencias. Cuando las disposiciones de la Ley de
Asistencia Social con respecto a la supervision de la colocacion entraron
en vigor, el enfoque inicial del tribunal fue uno formal: por lo general, el
tribunal se basaba en la opinién de los servicios sociales que no se cen-
tran tanto en el consentimiento de la persona, sino mas bien en la decla-
racion de que la institucion relevante es un buen lugar para vivir para la
persona, y que esta no tiene ningun otro lugar adénde ir. En los casos
516916/2018 y 524739/2018 —el primero de este tipo—, el juez sostiene

» Ademas, ocurre con frecuencia que, en caso de un conflicto de intereses o ausencia de familiares
o0 personas cercanas, el tribunal emite un fallo inadecuado al designar a un representante de los
servicios de salud municipales o a una persona nombrada por el alcalde de la municipalidad con
jurisdiccion sobre el centro de salud cuya tarea es expresar el consentimiento informado para el
tratamiento de la persona. Los servicios municipales o el alcalde no conocen a la persona, no tienen
la obligacion adicional ni ninguna oportunidad para estar en contacto con ella, y, en realidad, el
consentimiento informado para el tratamiento se da de manera formal.
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que la ley es clara en términos de lo que estipula. El tribunal aplica dos
nuevos analisis que le ayudan a decidir hasta qué punto existen condi-
ciones para el consentimiento: a) el tribunal designa a un psiquiatra para
llevar a cabo una evaluacion especializada que incluye un analisis del
entorno y las condiciones en que la persona funciona; y b) designa a un
intérprete de toma de decisiones con apoyos que es capaz de compartir
con el tribunal las caracteristicas especificas de la forma de comunica-
cion unica de la persona. En algunos casos posteriores, esta practica se
sigui6 desarrollando, incluso por medio de un nuevo tipo de evaluacion
especializada de las condiciones para la comunicacion de la persona y, lo
mas importante, recomendaciones destinadas a garantizar las condicio-
nes para apoyar e interpretar esta comunicacion. Esta practica innova-
dora es un avance significativo en la implementacion de nuevas
herramientas para el trabajo multidisciplinario en el marco de aplicacion
de la ley en los procedimientos judiciales, en particular teniendo en
cuenta que ofrece mas salvaguardias para garantizar la participacion de
la persona y el respeto de su voluntad expresada.

Las personas con problemas de salud mental que estan implicadas en
estos casos deben ser consideradas particularmente vulnerables. La pro-
teccion de derechos en estos casos debe garantizarse teniendo en cuenta
sus necesidades especificas, incluida la necesidad de apoyo. En dichos
procedimientos, el tribunal debe actuar como un garante de los dere-
chos e intereses de la persona. La examinacion de todos los hechos y
pruebas sobre el estado y funcionamiento de la persona son fundamen-
tales para evaluar la necesidad y proporcionalidad de cualquier tipo de
apoyo u otra medida.

Esta es la razon por la que el tribunal debe tener el panorama y no solo
una perspectiva parcial basada unicamente en el informe pericial. El tri-
bunal debe recibir pruebas sobre el entorno en el que vive la persona, asi
como la necesidad de apoyo social, su intensidad y efectos. Estas fuen-
tes de informacion por lo general no se consideran —salvo en contadas
ocasiones— en la practica del tribunal, aunque proporcionar este con-
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texto adicional ayudaria al tribunal a tomar decisiones que tendrian en
cuenta un enfoque de apoyo de la capacidad juridica.

VI. Cambios en las "leyes sociales" que introducen la toma
de decisiones con apoyos

Aungque la propuesta de Ley de Personas Naturales y Medidas de Apoyo
no se aprobo en 2016, la ratificacion de la CDPD, la adopcion por parte
del Consejo de Ministros de las recomendaciones del grupo de trabajo
para cambiar el régimen de capacidad juridica, las consiguientes consul-
tas publicas y los numerosos talleres, conferencias y eventos de concien-
ciacion publica sobre el tema* contribuyeron a cambiar el discurso
sobre como las personas con discapacidad deben ejercer sus derechos en
su propia persona. También contribuyeron a la comprension judicial,
gubernamental y publica de la importancia de distinguir entre la posibi-
lidad de poseer derechos y la posibilidad de ejercerlos,*” y de proporcionar
medidas de apoyo para hacer que esta ultima sea una realidad.

Aunque el régimen juridico no se transformo totalmente en el proceso
coherente con el articulo 12, se adoptaron algunos cambios importantes

sobre los cuales se crean futuras reformas.
1. Consentimiento al ingreso en un servicio residencial

El primer cambio se referfa al ingreso en el cuidado residencial de per-
sonas bajo tutela plena. En 2016, el Ministerio de Trabajo y Politica So-

2% Los datos recopilados en este proyecto indicaron que el programa "Siguiente paso" inici6 mas de
cien eventos, dedicados a cambiar el paradigma, con mas de quince mil participantes. V. Centro
Bulgaro de Derecho No Lucrativo, "Informe del programa" (inédito), 2020.

27 Cf. Shabani, N., Alexieva, P, Dimitrova, M., Genova, A. y Todorova, V., "New Formula for Legal
capacity: article 12 from UNCRPD", en Legal thoughts, num. 1, 2014, p. 91; Stavru, S., Incapacity
of physical persons, 2018; Yankulova, R., "Rights to vote and people with ID and MHP", en Legal
thoughts, num. 3, 2016, p. 20; y "Do the guardianship has an alternative as legislative approach for
the incapacity of physical persons", en Legal thoughts, nam. 2, 2018, p. 28; Yankulova, R., "The
Guardianship in the legislation of the European constitutional courts, en Legal thoughts, nam. 3,
2017, p. 3.
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cial inici6 un cambio en la Ley de Apoyo Social® para introducir un
examen judicial del ingreso en los servicios residenciales de las personas
bajo tutela plena. Aunque estas disposiciones se derogaron mas adelan-
te, las normas se replicaron en la Ley de Servicios Sociales promulgada
en 2020. En virtud de estas dos leyes, la prestacion de servicios sociales
a personas bajo tutela plena debe ser de conformidad con el deseo de la
persona y la opinion de su tutor, y, en caso de conflicto, el deseo de
la persona que necesita un servicio social tiene prioridad.

Las solicitudes de alojamiento de una persona bajo tutela plena en una
institucion especializada y un servicio social residencial comunitario son
competencia del tribunal regional con jurisdiccion sobre la direccion resi-
dencial actual de la persona. Dentro de este procedimiento, el tribunal
puede recopilar pruebas de su propia iniciativa y esta obligado a exami-
nar la voluntad de la persona cuyo alojamiento se ha solicitado, incluso
por medio de un peritaje. Vale la pena mencionar que las leyes antedi-
chas usan el término consentimiento solo en relacion con la solucion de
un solo problema: ;Desea la persona ser alojada en un servicio residen-
cial? Pese a la aplicacion limitada, este es un avance muy importante, ya
que significa que se reconoce que las personas bajo tutela plena tienen
la capacidad de expresar un consentimiento legalmente valido —que
reconoce su voluntad— sobre asuntos concretos. Dicho consentimiento
estaba totalmente negado en la doctrina juridica y la norma general con-
forme al articulo 5 de la Ley de Personas y Familias. La ley estipula la
participacion en persona del individuo interesado, incluida la opcion
legal para que tenga lugar una audiencia fuera del tribunal, es decir, en
la ubicacion del individuo. Durante el procedimiento, se examinan las
posibilidades de atencion en un entorno familiar o del ingreso en un
servicio social residencial comunitario. Esta conclusion resulta razona-
blemente de la disposicion del articulo 16c¢ de la Ley de Apoyo Social,
que estipula que la solicitud de ingreso en una institucion especializada

28 (f. las secciones 16a, 16b y 16¢ de la Ley de Apoyo Social.
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se puede otorgar solo cuando el procedimiento no identifica una posibi-
lidad de que el individuo sea atendido en un entorno familiar o ingresa-

do en un servicio social residencial comunitario.

La solicitud de alojamiento es presentada por la Direccion de Asisten-
cia Social sobre la base del deseo de la persona, declarado por escrito,
y la opinion de su tutor. Se adjunta lo siguiente: un informe con una
opinién sobre las posibilidades para garantizar el cuidado de la perso-
na en un entorno familiar, una evaluacion de las necesidades de la
persona, un plan de apoyo individual y una nota informativa sobre los
servicios sociales comunitarios adecuados y las instituciones especiali-
zadas en el territorio de la region y las vacantes en ellas.

Lanueva Ley de Servicios Sociales de 2020 incluye disposiciones similares
que derogaron e incorporaron las disposiciones relacionadas de la Ley
de Apoyo Social. De este modo, el marco juridico contiene las siguientes
salvaguardias para el ejercicio efectivo del derecho de acceso a un tribu-
nal imparcial para las personas bajo tutela plena:

. Un examen eficiente de la voluntad de la persona, su opinion, sus
deseos y preferencias.

. Participacion de las personas mencionadas en los
procedimientos.
. Un estudio de las posibilidades para garantizar el cuidado de las

personas en un entorno familiar o en la comunidad.
. Proporcionalidad de las medidas establecidas por el tribunal.

. Preparacion del tribunal y los demas participantes en los procedimien-
tos para trabajar con las personas con discapacidades intelectuales o

problemas de salud mental que estan bajo tutela plena.

. Procedimientos judiciales expeditos y eficientes.
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Como se senalo antes, el control sobre la colocacion y, en concreto, el con-
sentimiento de la persona, pese a la restriccion completa de su capacidad
juridica, era el primer paso, y uno importante, hacia el reconocimiento de
la implementacion total e inequivoca del paradigma de capacidad juridica
en cumplimiento de las normas estipuladas en el articulo 12.

2. Medidas de apoyo para garantizar el acceso a la justicia y
una defensa legal

Una nueva Ley de Personas con Discapacidad se aprobo en 2018 —en
vigor a partir de 2019—.?° Por primera vez esta ley hizo un intento claro
y sistematico de introducir algunas normas de los articulos 12 y 13 de la
CDPD con respecto al cambio de paradigma para las personas con dis-
capacidad. Por primera vez una ley definio la toma de decisiones con apo-
yos y estipuld que cualquier persona con una discapacidad que tenga
serias dificultades con el ejercicio individual de sus derechos en relacion
con acciones legales especificas tendra derecho a la toma de decisiones con
apoyos, la cual se determina conforme al procedimiento establecido en
la ley, a través de la disposicion de medidas de apoyo.

La ley estipula explicitamente que la toma de decisiones con apoyos es
una combinacion de intervenciones sociales con el objetivo de prestar
apoyo para tomar decisiones, que tiene consecuencias legales y produce
resultados especificos para la persona con una discapacidad. La ley acla-
ra en qué consisten las "serias dificultades", es decir, los casos en los que
una persona con discapacidad:

. no comprende la informacion en la que se basa la decision para

realizar determinada accion legal

. no evalua la naturaleza ni las consecuencias de las decisiones po-

tenciales para la accion legal especifica

* Ley sobre Personas con Discapacidad, en vigor desde el 1° de enero de 2019.
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. no es capaz de vincular la informacion conforme al punto 1 con
la evaluacion conforme al punto 2 en el proceso para tomar una
decision especifica

Un punto extremadamente importante es que la ley no considera como
dificultad seria la incapacidad de la persona para expresar de forma in-
dependiente sus deseos y preferencias a través de los medios de comu-
nicacion generalmente aceptados, siempre y cuando la persona use
métodos y medios adecuados a su condicion, incluidas las formas no
verbales de comunicacion, la representacion visual, etcétera.

Cabe destacar que la Ley de Personas con Discapacidad introduce la
posibilidad de apoyo social a través de intervenciones sociales que se
proporcionan a las personas con discapacidades intelectuales para per-
mitirles comunicar sus deseos y preferencias. Mas atn, la ley estipula
explicitamente que las medidas de apoyo tienen por objeto facilitar el
ejercicio en persona de los derechos del individuo en busca de apoyo.

Lo anterior se puede resumir de la siguiente manera: con el fin de pro-
porcionar una medida de apoyo, a) las personas interesadas deben tener
dificultades para comprender la informacion y formularla, y ser com-
prendidas por un tercero en la comunicacion; y b) las medidas de apoyo
deben proporcionar a la persona medios alternativos —a los habitua-
les— para transmitir el mensaje o ayudarles a comprender mejor la
informacion.

Siempre debe garantizarse que el apoyo proporcionado excluya cual-
quier influencia indebida de la persona de apoyo, asi como el reemplazo
de la voluntad de la persona que recibe el apoyo con la voluntad de la
persona que lo brinda. Esto significa que, en situaciones en las que los
familiares o parientes acttian como personas de apoyo, se requiere espe-
cial atencion al grado en que las circunstancias o los intereses distintos
o contrarios a la voluntad y preferencias de la persona puedan constituir
conflictos de interés o influencia indebida en la decision tomada

y comunicada.
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El marco legislativo reconoce un conjunto de medidas de apoyo, obje-
tivos y principios coherentes con el nuevo paradigma de capacidad
juridica. Las medidas de apoyo se entienden como intervenciones so-
ciales, y estas incluyen:

Consultas con profesionales capacitados.

. Prestacion de servicios especializados para la toma de decisiones
con apoyos.

. Garantia de un mentor para asistencia con la toma de decisiones.

. Elaboracion de un plan anticrisis.

. Toma de decisiones con apoyos mediante medidas de apoyo
adecuadas.

. Aplicacion de medidas de proteccion.

Se trata de intervenciones que tienen por objeto ayudar a la persona a

comunicarse o transmitir el mensaje.

Entre los objetivos de las medidas de apoyo, se incluyen los siguientes:

. Explicar la esencia de la accion legal y las consecuencias de esta.

. Ayudar a la persona que recibe el apoyo a comprender a los demas
participantes que realizan la accion legal o a las personas afectadas

por dicha accion.

. Ayudar a la persona que recibe el apoyo a expresar sus deseos y

preferencias de una manera comprensible para los demas.

. Prestar cualquier otro tipo de asistencia relacionada con la realiza-
cion de la accion legal.
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Las medidas de apoyo han de determinarse en cumplimiento de los si-
guientes principios:

. La necesidad de cada medida.
. El respeto de los deseos y las preferencias de la persona que recibe
el apoyo.

. La proporcionalidad, la oportunidad y la flexibilidad.
. Evitar conflictos de interés, asi como influencia indebida.

. Exhaustividad de las medidas de apoyo, en comparacion con la

aplicacion de las medidas de proteccion.

La persona de apoyo designada solo podra ser alguien con quien la per-

sona que recibe el apoyo mantiene una relacion de confianza.

En resumen, el marco legislativo establece una obligacion general para
las autoridades judiciales y las instituciones gubernamentales de garan-
tizar que las personas con discapacidad tengan el mismo acceso a la
justicia que cualquier otro individuo, incluso mediante el suministro de
medidas de apoyo procesales y adecuadas a la edad. Para este fin, los
programas de capacitacion para trabajar con personas con discapacidad
se han incluido en los planes de estudios del Instituto Nacional de Justi-

cia y la Academia con el Ministerio del Interior.

Los cambios adoptados han introducido efectivamente la toma de deci-
siones con apoyos como una intervencion social alternativa a la de la
tutela. Como tal, pueden ayudar a lidiar con las dificultades y restriccio-
nes del paradigma aun existente. Sin embargo, subrayamos que estas
son intervenciones que no acaban con la tutela y, por lo tanto, no permi-
ten que las personas con discapacidad ejerzan su capacidad juridica de
manera coherente con la aplicacion total e inequivoca del articulo 12.
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VII. Conclusion: ;Qué se ha logrado?

sHasta qué punto las medidas descritas han resultado en un proceso que,
si bien no ha proporcionado un cambio integral de paradigma en la capa-
cidad juridica, es, aun asi, irreversible? (Es decir, confiamos en que la
realizacion e implementacion progresiva del nuevo paradigma se logre de
hecho.) En otras palabras, ;Es solo cuestion de tiempo para que se pro-
duzca el cambio general del paradigma que permite la capacidad juridica
de las personas con discapacidad —la ley, su aplicacion, la practica—?

Podemos afirmar que la comunidad juridica, y los constructos tedricos
y practicos que comparte se enfrentaron a un enorme desafio, y que este
desafio provocoé un cambio que no nos permite volver al punto de
partida. Sabemos con seguridad que la discusion sobre la tutela es que man-
tener y aplicar solamente este paradigma es inconcebible. La razén no
es tanto la ratificacion de la CDPD, sino mas bien la experiencia, que
demuestra que el antiguo régimen de capacidad juridica no puede lo-
grar el objetivo legitimo para el que se desarrollo, es decir, la proteccion
de los derechos individuales. No satisface las necesidades de protec-
cion de las demas partes —en concreto, los terceros interesados en la
legitimidad de las transacciones y las consecuencias juridicas de es-
tas—. Ademas, el precio que extrae de la sociedad es demasiado eleva-
do dada la marginalizacion social y economica de las personas con
discapacidad que se genera.

En este contexto, y dada la creciente sensibilizacion publica de esta rea-
lidad, la perspectiva de la comunidad juridica bulgara parece haber
cambiado de manera irreversible. Lo que queda es la discusion sobre
qué reemplazara a la tutela. ;Debe reemplazarse con otro régimen o es
suficiente para revocarlo todo junto? ;Es posible aplicar plenamente la
nueva alternativa, la toma de decisiones con apoyos, que es una nueva fi-
gura juridica? Y, ¢si se introduce plenamente, debe preservarse la tutela
como ultimo recurso para casos "graves"? Estas dos ultimas preguntas
estan en el centro del debate filosofico y practico que la comunidad
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juridica bulgara sigue teniendo en su intento por ponerse de acuerdo en
la interpretacion filosofica que es esencial en el contexto actual.

Otra tendencia que debe subrayarse es el cambio que se ha logrado en
Y
las intervenciones y los servicios sociales. Los dialogos publicos, debates
y capacitaciones contribuyeron a un cambio en la prestacion de servicios
por parte de aquellos que estaban capacitados y empezaron a aplicar el
enfoque de toma de decisiones con apoyos. Por otra parte, el formato de
las intervenciones ha cambiado: desde la atencion hasta el respeto de los
derechos y para cuestionar la imposicion de una prueba de "interés su-
perior" por parte de aquellos que actuarian como sustitutos en la toma
de decisiones. Mientras que este ambito necesita inversiones adicionales
y desarrollo de nuevas normas y enfoques profesionales, el ambito de los
servicios sociales es sensible al sufrimiento humano y puede quiza adop-

tar mas rapidamente nuevos enfoques.

Uno de los logros mas importantes a lo largo de este proceso esta entre
los lideres que impulsan las estrategias de cambio. Indican que adoptar
este nuevo paradigma, en la practica, si ain no plenamente en la ley y la
politica publica, afecta a la cultura de la organizacion y al enfoque que
adoptan en las intervenciones que ofrecen. El cambio se manifiesta, ante
todo, en las interacciones con las personas con discapacidades intelec-
tuales o problemas de salud mental. Las dificultades potenciales en la
comunicacion ahora se consideran problemas de comunicacion que sur-
gen mas del contexto social y comunicativo, y menos de la persona

misma.

Y por ultimo, si bien no menos importante, lo que ha cambiado, y ha
cambiado de manera sostenible, es la percepcion publica actual del tema
de la tutela —que sin duda ahora se ve como una restriccion impues-
ta por el mundo externo, y no como una herramienta para la protec-
cion—. Ese fue también el logro mas importante de las amplias estrategias
de comunicacion adoptadas: lograron evitar el discurso "Alguien de fuera
nos lo esta imponiendo”. En su lugar, el cambio esta ocurriendo como
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resultado del balance que se hace de la ineficiencia del sistema actual a
la luz de la alternativa propuesta.

En resumen, podemos decir que las campanas para adoptar la Ley de
Personas Naturales y Medidas de Apoyo, si bien todavia no han tenido
éxito, han contribuido a cambiar el entorno normativo y la cultura ins-
titucional en Bulgaria. Sin embargo, durante la década de esfuerzos de
reforma, el impulso en favor del cambio se ha debilitado. Y, si bien las refor-
mas legislativas adoptadas son importantes para permitir a las personas
con discapacidad ejercer sus derechos en persona, siguen siendo paliati-
vas y quedan aparte de los cambios mas fundamentales que se necesitan
en el régimen general de capacidad juridica en Bulgaria. Queda claro
que la esfera social sigue estando mas informada y siendo sensible a los
derechos de las personas con discapacidad que el ambito juridico. Debe-
mos esperar que a la larga se corrija este desequilibrio.
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I. Introduccion

Todas las personas que defienden el cambio tienen que lidiar con dile-
mas sobre el ritmo y el proceso de transformacion que se esta exigiendo.
:Deberia ser gradual o radical? ;Esta bien hacer concesiones y que todos
participen, o deberia adoptarse una postura inflexible ya que toda con-
cesion prolongaria la norma de lo anterior y solo daria una apariencia de
cambio? Robert Caro, en su biografia sobre Robert Moses, tiene un pa-
rrafo revelador que documenta la impaciencia de un destacado politico
con idealismo y la incapacidad del idealista para comprometerse.' "Dichas
personas", se lamenta el politico, "estaban dispuestas a dedicar sus vidas a

luchar por un principio y querian hacer esa lucha sin sacrificar o renun-
n2

)

ciar a ninguno de los ideales con los que la iniciaron",” incluso si la es-

casa disposicion a transigir promueve pérdidas reales para aquellos cuya

'V, Caro, R. A., The power broker: Robert Moses and the fall of New York, Alfred A Knopf Incorporated,
Nueva York, 1974.
2 Ibid., p. 135.
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mision combaten. El parrafo me llevo a preguntarme: ;pueden los idealis-
tas solo categorizarse como obstaculos inflexibles? Ademas, si se visualiza
el cambio, ;es suficiente solo atormentarse por la sustancia del cambio,

o también es importante reflexionar como debe efectuarse el cambio?

Amenudo se ha dicho que el articulo 12 de la Convencion sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad —en adelante, CDPD— efectua
un cambio de paradigma sobre el entendimiento juridico de la capaci-
dad juridica al reconocer que todas las personas con discapacidad la
poseen y que el acceso a los apoyos para ejercer la capacidad de ninguna
manera negaba la existencia de dicha capacidad. En otra parte ya he
hablado sobre las fluctuaciones que acompanan a la adopcion de este
articulo en las Naciones Unidas.” Dado que la India sigue el sistema
dualista del derecho internacional, la CDPD se volvio parte de la legisla-
cion india solo después de la promulgacion de las disposiciones de dere-
cho interno. En este articulo se analiza el largo proceso de siete afos
para introducir el articulo 12 en la legislacién india, la tension entre las
demandas de diversos actores interesados en diferentes momentos y el
texto definitivo adoptado por la legislatura. Dado que las motivaciones de
los diversos actores interesados eran distintas, el texto definitivo le dio a
todo el mundo algo, pero nadie consiguié todo lo que queria. Este resulta-

do me lleva a preguntarme: ;a medias es mejor que nada?
IL. Leyes indias y capacidad juridica

En este segmento, hago una breve descripcion de las legislaciones indias
que necesitaban modificarse para cumplir el compromiso de la India con
la CDPD. Estas legislaciones se pueden clasificar como generales y espe-

ciales. Entre las legislaciones especiales que fueron leyes elaboradas con

*> V. Dhanda, A., "Legal capacity in the disability rights convention: stranglehold of the past or lodes-
tar for the future", en Syracuse Journal of International Law and Commerce, vol. 34, num. 429, 2006.
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especial atencion a la discapacidad se incluyen: la Ley sobre Personas
con Discapacidad —Persons with Disabilities Act— de 1995,* la Ley sobre
Salud Mental —Mental Health Act— de 1987;° la Ley del Fondo Nacional
para las Personas con Autismo, Paralisis Cerebral, Retraso Mental y Dis-
capacidades Multiples —National Trust for Persons with Autism, Cerebral
Palsy, Mental Retardation and Multiple Disabilities Act— de 1999° y la Ley
del Consejo de Rehabilitacion de la India —Rehabilitation Council of India
Act— de 1992.7 Las legislaciones generales son leyes que se han elabo-
rado para la poblacion que no tiene discapacidades, pero que pueden tener

una disposicion especifica que afecte a las personas con discapacidad.®

La Ley sobre Personas con Discapacidad de 1995, que definié de manera
exhaustiva y especifica la discapacidad, contemplaba principalmente dere-
chos socioeconomicos para las discapacidades incluidas en el estatuto.’
La ley no se pronunciaba sobre la cuestion de los derechos politicos y
civiles, y la definicion exhaustiva hacia que el estatuto fuera excluyente.
Para armonizar la ley con la CDPD, su perspectiva excluyente tenia que
rectificarse. La Constitucion de la India garantiza los derechos civiles y
politicos de todas las personas o ciudadanos segtn el caso. Dado que la
discriminacion por motivos de discapacidad no estaba expresamente

prohibida,' los derechos fundamentales se podian negar a las personas

* Ministerio de Derecho, Justicia y Asuntos Empresariales, "Una ley para dar efecto a la proclama-
cion sobre la participacion e igualdad plenas de las personas con discapacidad en la region de Asia
y el Pacifico" —1995—, India, 1° de enero de 1996.

> Ministry of Law and Justice, The Mental Health Act, India, 22 de mayo de 1987.

© Ministry of Law, Justice and Company Affairs, The National Trust Act, num. 44, India, 30 de di-
ciembre de 1999.

7 The Rehabilitation Council of India Act, India, 1 de septiembre de 1992.

% Para un tratamiento detallado de esas otras leyes y las descalificaciones impuestas por ellas,
V. Dhanda, A., Legal order and mental disorder; Sage publication, New Delhi, India, 2000.

? La seccion 2(i) de la ley define la discapacidad como "ceguera, baja vision, lepra curada, discapa-
cidad auditiva, discapacidad intelectual, discapacidad locomotora y enfermedad mental". V. Una ley
para dar efecto a la Proclamacion sobre la Participacion e Igualdad Plenas de las Personas con Dis-
capacidad en la region de Asia, nota 4.

10 El articulo 14 de la Constitucion de la India prohibe al Estado denegar a cualquier persona la
"igualdad ante la ley y la igual proteccion de las leyes en el territorio de la India". Los articulos 15 y
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con discapacidades intelectuales, psicosociales o de desarrollo, sin infringir
la Constitucion. Para remediar esta situacion discriminatoria, debe abor-
darse la cuestion de la capacidad juridica universal con apoyos, a fin de

que la Ley sobre Personas con Discapacidad se ajuste a la CDPD.

La Ley sobre Salud Mental de 1987 aborda principalmente la cuestion
del compromiso obligatorio de las instituciones psiquiatricas. Esta ley
permitia el tratamiento voluntario,'’ pero se inclina hacia el cuidado
obligatorio, ya que hacia que el juicio médico prevaleciera sobre la vo-
luntad y las preferencias de la persona con enfermedad mental.'* La ley
también contemplaba un procedimiento mediante el cual una persona
con enfermedad mental podia perder el derecho a administrar sus bie-
nes, y un tutor podia nombrarse para cuidar a la persona.'’ La ratifica-
cion de la CDPD hacia imperativo que la privacion rutinaria de la vida y
la libertad permitida por la Ley sobre Salud Mental de 1987 se sometiera

a un exarmern.

A su vez, la Ley del Fondo Nacional era una legislacion que solo se cen-
traba en si misma con las cuatro discapacidades mencionadas.'* Incluso
cuando la ley incluia una disposicién que permitia que la autoridad de-
signada considerara si una persona con la discapacidad mencionada ne-
cesitaba 0 no un tutor, el estatuto en esencia avalaba la designacion de
un tutor para las personas con las discapacidades incluidas.'” Dado que
la designacion no se veia como problematica, el procedimiento de desig-
nar a un tutor no tenia el rigor de proceso justo que se encuentra en la

Ley sobre Salud Mental de 1987. La CDPD requeriria una vez mas que

16, no obstante, solo prohiben la discriminacion por motivos de religion, raza, casta, sexo, lugar de
nacimiento o cualquiera de ellas.

'' Cf. The Mental Health Act, seccion 15.

12 La seccion 18(3) autorizaba al superintendente médico de un hospital a rechazar el alta de un
paciente voluntario si este crefa que dicha alta no era en beneficio del paciente voluntario.

1 Cf. ibid., seccion 52.

'* "Autism, Cerebral Palsy, Mental Retardation and Multiple Disabilities". Cf. The National Trust Act.
> Cf. ibid., seccion 14(3).
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se desmantelara el modelo de tutela no problematica de la Ley del Fondo
Nacional y que se constituyera un régimen de capacidad con apoyos.

Por su parte, la Ley del Consejo de Rehabilitacion de la India de 1992 se
centraba en asegurar el control de calidad de los servicios prestados por
los profesionales que trabajan en el ambito de la discapacidad. Incluso
cuando esta ley tenia que examinar el asunto de la experiencia en disca-
pacidad y el apoyo entre iguales, la cuestion de la capacidad juridica solo
era oblicuamente pertinente en esta legislacion.

Ademas de esas legislaciones especiales, casi todas las leyes generales
incluian disposiciones mediante las cuales las personas con discapacida-
des intelectuales y psicosociales veian denegado su derecho a celebrar
contratos, administrar bienes, casarse, ser designados como tutores o con-
servar la custodia de sus hijos. Estas disposiciones especiales en las leyes
generales socavaron el reconocimiento otorgado a la capacidad juridica
de todas las personas con discapacidad en la CDPD. Para poder cumplir
los compromisos que la India asumio al ratificar la CDPD, también se

requeria una derogacion o enmienda de todas estas disposiciones.

Una armonizacion completa de la ley india con la CDPD habria necesi-
tado que las citadas leyes indias se pusieran en el yunque de la reforma.
Sin embargo, tal como se mostrara en la siguiente seccion, el proceso de
reforma legislativa se limit6 a la Ley sobre Personas con Discapacidad
de 1995 y a la Ley sobre Salud Mental de 1987. No obstante, el Fondo
Nacional si emprendio varios ejercicios de reforma legislativa. Sus
esfuerzos quedaron restringidos a las oficinas del Fondo, con algunas
deliberaciones a nivel administrativo. Sin embargo, no se llevé ante el

Parlamento ninguna propuesta legislativa.'® Y ahora que se estan apro-

' Las diversas propuestas consideradas por el Fondo Nacional estaban entre los esfuerzos mas
imaginativos para hacer que la capacidad juridica universal con apoyos fuera la norma en la India.
No obstante, el gobierno permaneci6 en gran medida reticente a la iniciativa. Para una descripcion
analitica de las propuestas, V. Dhanda, A., "A Disability Studies Reading of the Laws for Persons
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bando las enmiendas a la Ley del Fondo, el articulo 12 o la CDPD no son
los desencadenantes de la reforma.'” Por ello, el impacto de las disposi-
ciones especiales en las leyes generales ahora seria en gran medida un

ejercicio interpretativo.'®

En la siguiente seccion, examino como se comprendio la capacidad juri-
dica en la Ley sobre Personas con Discapacidad y la Ley sobre Salud
Mental. Dado que la perspectiva de las personas con discapacidad esta
en desacuerdo con la de los demas que no tienen discapacidad, también
es importante examinar la participacion que se proporciona a las perso-
nas con discapacidad en este proceso de reforma legislativa. El Ministe-
rio de Justicia y Promocion Sociales primero pensé que la Ley sobre
Personas con Discapacidad de 1995 podia armonizarse con la CDPD
simplemente mediante una enmienda. La idea se abandoné solamente
cuando las enmiendas necesarias se volvieron demasiadas. Entonces se
decidié que tendria que promulgarse una nueva ley para introducir el
nuevo paradigma de derechos de discapacidad. Desde un principio,
el Ministerio de Salud propuso reemplazar la Ley sobre Salud Mental de
1987 con una nueva ley compatible con la CDPD.

III. La reforma a la capacidad juridica

Esta seccion se divide en dos partes. En la primera describo el proceso
mediante el cual se inauguro el proceso de reforma y en la segunda parte
explico las diversas formulaciones de capacidad juridica, que se delibe-
raron mientras la elaboracion de los estatutos partia de la consulta en el
proceso de promulgacion.

with Disabilities in India", en Anita Ghai (ed.), Disability in South Asia: Knowledge and Experience,
SAGE Publishing, India, 2018.

'" The National Trust for Welfare of Persons with Autism, Cerebral Palsy, Mental Retardation and
Multiple Disabilities (Amendment) Bill, India, 20 de diciembre de 2018.

"% Una de las reglas importantes de la interpretacion de la ley permite que las leyes especiales pre-
valezcan sobre las leyes generales. Esto significaria que en una situacion de conflicto prevalecerian las
leyes especiales que se han enmendado. Sin embargo, esto requeriria que alguien lleve el asunto al
tribunal. De otro modo, las leyes previas a la CDPD en la legislacion india seguiran ocupando el terreno.
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1. Proceso de reforma legislativa
A. Ley sobre Personas con Discapacidad

Para la nueva Ley sobre Personas con Discapacidad, el Gobierno de la
Union conformo un comité multisectorial a fin de formular una ley de
derechos de las personas con discapacidad.'” Hubo representantes de los
principales ministerios y algunos estados, pero la mayoria de los miem-
bros del gobierno en el comité iba ocasionalmente y guardaba silencio o
expresaba sus opiniones; no se comprometieron con los asuntos trata-
dos por el comité. La responsabilidad de formular el proyecto legislativo
residia en gran medida en el comité y el Centro de Estudios sobre Disca-
pacidad en la Academia Nacional de Estudios e Investigaciones Juridi-
cas, el asesor juridico del comité.

Entre las mayores preocupaciones del comité estaba la de conducir sus
asuntos de una manera participativa. Ante la insistencia del sector de
discapacidad, la composicion del comité se amplié para garantizar que
todas las discapacidades y todos los sectores estuvieran representados en
el comité. Los miembros designados se sintieron responsables con su
comunidad y el sector de discapacidad no queria ser informado sobre las
decisiones del comité después del hecho, pero queria estar al tanto incluso
mientras los asuntos se estaban discutiendo. Esta necesidad de una con-
sulta de gran alcance impulso sobre todo el procedimiento adoptado por
el comité.

Esta consulta se garantizo de varias maneras. El comité formo subgrupos
para todos los asuntos importantes que necesitaban abordarse en el
estatuto. Diversos expertos en el sector que no formaron parte del comi-

! El Ministerio de Justicia y Promocion Sociales, mediante la notificacion E Num. 16-38/2006-DD.
111, con fecha del 30 de abril de 2010, constituy6 un comité presidido por Sudha Kaul con miembros
que representaban a las personas con discapacidad, ONG y expertos del sector de discapacidad,
para redactar una nueva ley que reemplazara a la Ley sobre Personas con Discapacidad —igualdad de
oportunidades, proteccion de los derechos y plena participacion— de 1995 —Ley PwD—.
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té fueron invitados a deliberar sobre el asunto en los subgrupos, de
modo que la experiencia disponible para el comité era mas amplia de la
que poseian sus miembros. Si bien el comité tenia su propio asesor juri-
dico, el proyecto legislativo también fue examinado por un grupo de

expertos juridicos en una consulta especial.

Con el fin de mantener al tanto al sector de discapacidad, las minutas de
todas las reuniones del comité se publicaron en el sitio web del Ministe-
rio de Justicia y Promocion Sociales, y atn se pueden encontrar en el

sitio del Centro de Estudios sobre Discapacidad.®

Hubo dos proyectos de la ley propuesta que se presentaron para su deli-
beracion, y el Ministerio brindé apoyo financiero a los miembros del
sector que deseaban asistir a las consultas, que tuvieron lugar en Delhi,
antes de que el informe final se enviara al gobierno. Dado que el nimero
de personas que podia ir a la capital del pais era necesariamente limitado,
el penultimo borrador de la ley se consulté a lo largo y ancho del pais
en el idioma de la provincia.*! También circularon copias del borrador del
informe en lenguaje de sefias y Braille. Los miembros del comité viajaron
por todas partes en el pais para explicar la ley, asi como para recibir repre-
sentaciones de los actores interesados. Si el comité acepto la sugerencia
de algtn actor interesado, esta aceptacion se registro en las notas al pie de

pagina del informe final.**

Esta descripcion fundamental del proceso adoptado por el comité mues-
tra que el motor del procedimiento fue una deliberacion participativa.

De hecho, hubo momentos en los que se sentia que el comité deliberaba

20V Centre for Disability Studies, The Rights of Persons with Disabilities Bill 2011, Law and Policy
Reform. Consultado el 2 de octubre de 2021.

?! India tiene 22 idiomas oficiales que se mencionan en el Anexo VIII de la Constitucion. Ademas,
hay 121 idiomas y 270 lenguas nativas. V. Statement-1 Abstract of Speakers Strength of Languages
and Mother Tongues.

22V Centre for Disability Studies, Final Report of the Committee on Drafting the Rights of Persons
with Disabilities Bill 2011, Law and Policy Reform.



{A medias es mejor que nada?... 347

mas de lo que decidia. En determinadas coyunturas criticas, el Comité
se vio obligado a optar por reuniones a puertas cerradas para poder llegar
a proyectos que después pudieran someterse a consulta.

El valor de la consulta se logré cuando la redaccion de la ley paso del
comité al Ministerio. Si la transparencia fue la pauta dominante del co-
mité, el secreto dicto las operaciones del ministerio. Después de que este
informe ampliamente consultado se enviara al Ministerio, se compartio
un proyecto en 2012,* que acepto en gran medida el informe del comité
sobre los derechos y obligaciones sustantivos, excepto la exigencia de
que los derechos econémicos se relacionaran con la gravedad de la dis-
capacidad. El proyecto del comité sobre las autoridades, no obstante, fue
totalmente rechazado y el gobierno prefirio adoptar un enfoque mas

conservador.

Después se filtro que el ministerio planeaba adoptar una version mutila-
da de la ley** Esto resulto en protestas en las calles de todo el pais, y el
gobierno se vio obligado a postergar sus planes y consultar el proyecto
de ley con una comision parlamentaria mixta. La comision reconocio la
consternacion del sector e intento alcanzar un compromiso entre el go-
bierno y el sector. Concretamente, le pidio al gobierno que volviera a
examinar las disposiciones sobre tutela, pero el ministerio no acaté estas
recomendaciones.

B. La Ley sobre Salud Mental

En contraposicion con la Ley sobre Discapacidad, se adopté un proceso
mas tecnocratico para reformar la Ley sobre Salud Mental. El Ministerio

2V Department of Disability Affairs, The Draft Rights of Persons with Disabilities Bill, 2012, India.
Consultado el 5 de octubre de 2021.

2 Salvo para aumentar el numero de discapacidades que la ley habia de cubrir, el proyecto de ley
de 2013 elimino todas las disposiciones progresistas del proyecto del comité, asi como la propia
version de 2012 del gobierno, tal como se registra en la siguiente fuente: Ganz, Kian, "What is wrong
with the leaked ‘Mincemeat’ Disabilities Bill 2013? Annotated and amp.; explained, section by
section, by Nalsar", en Legally India, 6 de febrero de 2014.
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de Salud y Bienestar Familiar, que fue el ministerio encargado de admi-
nistrar las cuestiones de salud, establecié un comité compuesto de un
psiquiatra y un profesor de derecho para formular el primer borrador de
la Ley sobre Salud Mental. Este organismo de dos miembros propuso el
primer borrador, que luego circulo para sugerencias y dos consultas ora-
les que se llevaron a cabo en el norte y sur del pais. En comparacion con
la Ley sobre Discapacidad, el proceso de redaccion del proyecto estuvo
supervisado mds de cerca por el ministerio, que vio el asunto principal-
mente como uno de atencion y tratamiento, mientras que algunas per-
sonas con discapacidades psicosociales y sus organizaciones pidieron
que también se abordaran las dimensiones sociales, y que la voluntad
y preferencias de la persona con discapacidad se respetaran en el fondo y
no solo en forma. El experto y el ministerio prefirieron quedarse con la
perspectiva psiquiatrica.”” Dado que los promotores del enfoque psico-
social encontraron poco apoyo entre los consultores y el ministerio, op-
taron por boicotear los procesos de consulta para hacer una manifestacion
visible de su desacuerdo. El ministerio siguié renovando la invitacion para
participar, pero no cambio su postura. Los activistas sintieron que la par-
ticipacion legitimaria el proceso adoptado por el ministerio y, por lo
tanto, no aceptaron la invitacion. Esta legislacion también se refirio a
la comision parlamentaria mixta, que invito a representaciones y dio
audiencia a diversos actores interesados, lo cual llevé a muchos cambios
en la legislacion.?® Sin embargo, las disposiciones sobre capacidad juri-
dica permanecieron iguales en gran medida.

2. Las muchas encarnaciones de la capacidad juridica
A. Ley sobre Personas con Discapacidad

Como ya se senialo, el proyecto de ley que se envio al gobierno se finalizo
después de intensas consultas. Durante estas, se presentaron dos iniciativas

» V. <hup//wwwprsindia.org/uploads/media/draft/Draft%20Mental %2 0Health%20Care %20Act. %
202010.pdf y hup/www.prsindia.org/uploads/media/Mental %20Health/SCR%20Mental %20Health %20

Care%20Bill,%202013 pdf>.
Lo mas destacado es que se eliminé la disposicion por la que todos los suicidios se consideraban
pruebas de trastorno mental.
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importantes ante el comité: una a través de la cual se solicit6 al comité
que reconociera inequivocamente la capacidad juridica de todas las perso-
nas con discapacidad, y otra que sugeria la derogacion de todas las dispo-
siciones juridicas mediante las cuales se deniega la capacidad juridica.
Las personas que compartian esta opinion querian que las personas con
discapacidad se libraran de los grilletes de la tutela al sugerir la deroga-
cion de las diversas leyes que estipulaban la tutela plena —interdiccion—.
Argumentaban que dicho cambio venia dictado por la CDPD y cualquier
otra opcion atentaba contra la forma y el espiritu de la Convencion.

En contraposicion a los grupos que promovian la autonomia total —que en
gran parte abogaban por si mismos—, habia grupos dirigidos por fa-
milias de personas con discapacidad que defendian la proteccion y se
oponian al modelo de talla tinica de la promocién del grupo de autono-
mia. Hacian campana por la conservacion de la tutela para que las per-
sonas con discapacidad que necesitaban el apoyo pudieran aprovecharse
de dichos mecanismos tutelares. Incluso cuando varios miembros del
grupo estuvieron de acuerdo con la vision de la CDPD de pasar de un
enfoque de sustitucion a uno de apoyo, senalaron que dichos apoyos
aun no estaban disponibles. En opinion de esas familias, reemplazar la
tutela sin las estructuras de apoyo habria sido insensible a las necesida-
des de varias personas con discapacidad. A pesar de esas diferencias,
ambos grupos estuvieron de acuerdo en que todas las personas con dis-
capacidad tenian capacidad juridica y también el derecho a buscar apo-
yo, ya fuera alto, minimo o ninguno. El punto de discordia era qué hacer
con la tutela, en particular.

La disposicion que se incluy6 en el informe final del comité fue un es-
fuerzo para encontrar un término medio. El informe final incorporé una
disposicion a través de la cual todas las tutelas plenas habian de trans-
formarse en tutelas limitadas por fuerza de la ley.*” Esta disposicion, que

" Después de la entrada en vigor de esta ley, se considerara en adelante que cualquier disposicion
en cualquier ley, regla, reglamento o practica que estipule el establecimiento de la tutela plena esta-
blecera un sistema de tutela limitada.
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fue una medida transitoria, se vio acompanada de una afirmacion ine-
quivoca de la capacidad juridica de todas las personas con discapaci-
dad.” En una tutela limitada, el tutor estaba obligado a actuar en estrecha
consulta con la persona bajo tutela y respetar plenamente su voluntad y
preferencias. Esta medida habia de subsistir por un periodo breve, para
permitir que el Estado y la sociedad implementaran medidas de apoyo.
La idea era usar la institucion de tutela como una via de transicion del
enfoque de sustitucion al de apoyo. Por consiguiente, la tutela plena se
volvio limitada; el movimiento de lo limitado a lo pleno era inadmisible.
Asimismo, cualquier denegacion de capacidad juridica por motivo de
discapacidad se rechazo en la ley, y se implementaron obligaciones ex-

plicitas en el Estado para suministrar apoyo.*® Estas dispersiones estaban

2% 18. Derecho a la capacidad juridica e igual reconocimiento ante la ley

(1) Aunque se disponga lo contrario en cualquier otra ley, las personas con discapacidad disfrutan
de capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas en todos los aspectos de su vida y
tienen el derecho al igual reconocimiento en todas partes como personas ante la ley.

(2) Cualquier descalificacion expresa o implicita por motivo de discapacidad prescrita en una ley,
regla, notificacion, estatuto, reglamento, costumbre o practica que tenga el efecto de privar a cual-
quier persona con discapacidad de su capacidad juridica no sera juridicamente ejecutable a partir
de la fecha de ejecucion de esta ley.

(3) Aunque se disponga lo contrario en cualquier otra ley, todas las personas con discapacidad tie-
nen el derecho, en igualdad de condiciones con los demas, a poseer o heredar bienes, controlar sus
asuntos financieros, obtener acceso a préstamos bancarios, hipotecas y otras formas de crédito finan-
ciero, y no verse privadas arbitrariamente de su propiedad.

(4) Todas las personas con discapacidad tienen el derecho de acceso a todos los arreglos y apoyos
necesarios para ejercer su capacidad juridica de acuerdo con su voluntad y preferencias.

(5) La capacidad juridica de una persona con discapacidad no se cuestionara ni denegara, indepen-
dientemente del grado y el alcance del apoyo, por razon del acceso a los apoyos para ejercer la capa-
cidad juridica.

% Cualquier ley, mandato o procedimiento que tenga el efecto de denegar la capacidad juridica de
una persona con discapacidad en cualquier asunto o que cuestione la capacidad juridica de una
persona con discapacidad por motivo de discapacidad se invalidara.

%0 20. Obligacion de prestar apoyo

(1) Los gobiernos correspondientes estableceran o designaran a una o mas autoridades para movi-
lizar a la comunidad y crear redes sociales para apoyar a las personas con discapacidad en el ejerci-
cio de su capacidad juridica. Dichas autoridades:

a. adoptaran disposiciones inmediatas para implementar medidas de apoyo adecuadas para el ejer-
cicio de la capacidad juridica por parte de las personas con discapacidad que viven en instituciones
y las personas con discapacidad que necesitan tener un alto grado de apoyo.

b. adoptaran disposiciones adecuadas, que incluyan, si procede, procedimientos de mediacion,
para poder ayudar a las personas con discapacidad que han salido de la tutela plena para establecer,
cuando lo requieran dichas personas con discapacidad, medidas de apoyo adecuadas, que no sean
la tutela limitada para el ejercicio de su capacidad juridica.
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encaminadas a obtener consenso en el comité, lo cual no se logro, ya que
todos los partidarios de la postura de la supresion inmediata optaron por

dimitir del comité.

Las disposiciones sobre capacidad juridica que finalmente se incorpora-
ron en la Ley sobre Derechos de las Personas con Discapacidad —Rights
of Persons with Disabilities Act— de 2016 se basaron en el informe del
comité, pero el tono y el tenor inequivocos del texto del informe se vol-
vieron mas ambiciosos, y la seccion 13(2) de la ley requirio que el go-
bierno correspondiente "garantizara que las personas con discapacidad
disfruten de capacidad juridica en igualdad de condiciones con los de-
mas en todos los aspectos de su vida y tengan el derecho al igual reco-
nocimiento en todas partes como personas ante la ley". La disposicion
que rechazaba en la ley la denegacion de capacidad juridica por motivo
de discapacidad no se adopto. En el proyecto del comité, se presento la
tutela limitada para reducir los rigores de la tutela plena, pero la seccion
14 de la ley de 2016 permiti6 arreglos de tutela limitada "si una persona
con discapacidad a la que se le ha prestado apoyo adecuado y apropiado"
no es capaz de tomar decisiones juridicamente vinculantes, por lo que
dicha persona puede recibir "mas apoyo de un tutor limitado". Asi, esta
tutela limitada paso de ser una medida transitoria en espera de la crea-
cion de sistemas de apoyo a un elemento permanente del sistema de apoyo.
Y en lugar de imponer explicitamente obligaciones de prestar apoyo en
el gobierno correspondiente, tal como se exige en el proyecto del comi-
té, la seccion 15 de la ley de 2016 solo exigia al gobierno correspondiente
que "designara a una o mas autoridades para movilizar a la comunidad

y crear consciencia social para apoyar a las personas con discapacidad en

c. adoptaran las disposiciones para revisar como esta funcionando el sistema de tutela limitada para
las personas con discapacidad, incluidas aquellas que viven en instituciones, asi como para ayudar
a dichas personas con discapacidad a establecer medidas de apoyo adecuadas para ejercer su capa-
cidad juridica

(2) El proceso de revision que se menciona en la subclausula (1) © es facilitador por naturaleza, y
a ninguna persona con discapacidad se le puede denegar su capacidad juridica o rechazar el bene-
ficio de las medidas de tutela limitada debido a una demora o falta de revision.
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el ejercicio de su capacidad juridica". La ley incorporaba disposiciones
sobre capacidad juridica y apoyo, pero como meras aspiraciones y no
como medidas juridicas no negociables dirigidas a obtener la plena inte-

gracion de las personas con discapacidad.
B. La Ley de Atencion de Salud Mental de 2017

Como ya se mencion, la redaccion de la nueva Ley de Atencion de Salud
Mental, a diferencia de la Ley sobre Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, se promulg6 para mejorar la calidad de la atencion de la salud
mental disponible para las personas con enfermedades psiquiatricas y
no para promover su voluntad y preferencias. Dado que la competencia
de las personas con un diagnostico para buscar tratamiento, continuarlo
o descontinuarlo siempre ha sido sospechosa, la ley también abordaba el
asunto de la capacidad juridica. La capacidad juridica preocupaba a los
artifices de la ley sobre salud mental, ya que su ausencia puede impedir
que una persona con una enfermedad psiquiatrica recibiera tratamiento.
De este modo, incluso cuando la ley, segtin su preambulo, se estaba pro-
mulgando para armonizar la legislacion india con la CDPD, lo que parecia
estar impulsando la ley no era la CDPD misma, sino los Principios para
la Proteccion de las Personas con Enfermedad Mental de 1991, de Nacio-
nes Unidas.’! La seccion 3(1) de la Ley sobre Salud Mental estipula que
la enfermedad mental se determinara de acuerdo con criterios médicos
aceptados a nivel nacional e internacional, incluida la edicion mas re-
ciente de la Clasificacion Internacional de Enfermedades de la Organiza-
ciéon Mundial de la Salud, que notifica el gobierno central. Y la seccion
3(3), en consonancia con los principios de las Naciones Unidas, decreta
un embargo al diagnostico de la enfermedad mental sobre la base de la

pertenencia o condicion politica, econémica y social del grupo cultural,

*1'V Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Principles
for the Protection of Persons with Mental Illness and the Improvement of Mental Health Care, 17
de diciembre de 1991.
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racial o religioso, o cualquier otro motivo que no sea directamente rele-

vante para el estado de salud mental de una persona.

Tras haber declarado la primacia del "paradigma médico", la ley declara
que toda persona —incluidas las personas con enfermedades mentales—
se considerara competente para tomar sus propias decisiones de aten-
cion y tratamiento, a condicion de que posea las competencias
necesarias, como la capacidad para comprender la informacion relevante
del tratamiento y la capacidad para comprender las consecuencias pre-
visibles de aceptarlo o rechazarlo. Y si carecia de la mencionada compe-
tencia para que se realice el tratamiento, era necesario que alguien fuera
capaz de decidir en su nombre. La Ley de Atenciéon de Salud Mental
abordo la cuestion de la capacidad juridica previendo esta posibilidad.
El "enfoque de sustitucion" se establecié de dos maneras distintas. En pri-
mer lugar, la ley permite que cualquier persona estipule quién actuara
en su nombre si la primera es incapaz de hacerlo por si misma. La ley
permite que las personas registren voluntades anticipadas® o nombren
representantes que actuaran en su nombre. La simple creacion de una
voluntad anticipada no garantiza en absoluto que se respetara la volun-
tad de la persona que la crea. La seccion 11 de la ley permite que un
profesional de la salud mental, familiar o cuidador solicite al 6rgano
competente la modificacion de la voluntad anticipada. Uno de los moti-
vos por los que se puede obtener dicha modificacion es que la persona
que crea la voluntad anticipada carezca de capacidad o libertad, o no
entienda lo que esta haciendo. Incluso cuando los profesionales de la
salud mental tengan la opcion de cuestionar la voluntad anticipada, para

poder subrayar la dimension de "bajo su propio riesgo, la seccion 13 de

32 La seccion 5 de la Ley sobre Salud Mental permite la creacion de voluntades anticipadas por es-
crito, donde los individuos pueden especificar como deben o no deben ser tratados. Se activaran
cuando las personas pierdan la competencia para decidir por si mismas, pero estaran operativas
solo si se crean de conformidad con la ley, y cualquier voluntad anticipada que infrinja los requisi-
tos juridicos sera nula ab initio.
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la Ley de Atencién de Salud Mental concede inmunidad ante la respon-
sabilidad a los médicos y los profesionales de la salud mental para seguir

una voluntad anticipada valida.

En segundo lugar, se regula un esquema para nombrar a un representan-
te, de forma similar a las voluntades anticipadas. La seccion 14 de la ley
permite que las personas nombren en orden de preferencia a uno o mas
representantes que actuarian en su nombre. Para garantizar que no haya
vacio para las personas que no nombraron a un representante, la seccion
14(4) proporciona una lista estatutaria de personas que se considerarian
representantes designados para cada persona. Estas disposiciones permi-
tian estatutariamente que los representantes designados tuvieran la mis-
ma autoridad que el representante autodesignado. La seccion 17 especifica
las consideraciones que han de tener en cuenta los representantes nombra-
dos sobre como desempenar sus funciones. Al especificar estas funcio-
nes, no se hace ninguna distincion entre los representantes autodesignados
y los representantes designados estatutariamente. La ley no ofrece orien-
tacion especial a los representantes designados estatutariamente sobre
como deben cumplir sus responsabilidades, como considerar los deseos
actuales y pasados de la persona con enfermedad mental, asi como dar
o denegar consentimiento para la investigacion. Tampoco se hizo ninguna
distincion incluso cuando la ley permite que el director de Bienestar Social

0 sus representantes funjan como los representantes designados.

Salvo por estas dos nuevas introducciones de las voluntades anticipadas
y los representantes designados, la Ley de Atencion de Salud Mental con-
servo los procedimientos de admision para los ingresos voluntarios e invo-
luntarios a centros psiquidtricos que se estipulan en la Ley sobre Salud
Mental de 1987. Solo la ley mas reciente exige que las admisiones se
hagan siguiendo todas las salvaguardias del proceso justo. Autorizo el esta-
blecimiento de juntas de examen sobre la salud mental como 6rganos de
supervision a los que se puede apelar por malas condiciones de vida o la

infraccion de cualquier derecho garantizado por la ley. Dichos recursos
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se pueden presentar contra las decisiones de la Junta de Examen ante la
Suprema Corte. A diferencia de la Ley sobre Salud Mental de 1987, 1a ley
de 2017 solicita que se brinde atencion de salud mental empleando la

alternativa menos restrictiva.

Incluso cuando estos requisitos se han incorporado, la ley esta mas cen-
trada en hacer que el tratamiento sea accesible y esté facilmente disponible
para todos. De este modo, permite que se presenten servicios de ambu-
lancia para las personas con enfermedad mental en los mismos términos
que para la enfermedad fisica,*” incluso cuando tal vez la persona con
enfermedad mental no desee dicho tratamiento. Con una logica similar,
a las personas con enfermedad mental se les ha concedido un derecho
legal para adquirir medicamentos esenciales por si mismos y solicitar reem-
bolso por dichos gastos.** El acceso solo se ha concedido para los servicios
meédicos. Incluso cuando se proporcionan alternativas, son para otros
sistemas de medicina.*” Las intervenciones psicosociales como el apoyo
entre iguales o el dialogo abierto que las personas con discapacidades
psicosociales y sus pares han considerado eficaces en ningin caso estan
reconocidas en la ley, incluso cuando puedan ser las opciones preferidas

de las personas con enfermedades mentales.

La CDPD estaba un paso adelante de la alternativa menos restrictiva y las
salvaguardias de proceso justo de los Principios de Enfermedad Mental.
Reconociendo lo mismo, el preambulo de la CDPD omiti6 expresamente
la referencia a los Principios en su lectura de iniciativas anteriores a la
CDPD, lo que significa un reconocimiento progresivo de los derechos de

las personas con discapacidad. Con todo, la legislacion india parece regirse

33 Cf. Ministry of Law and Justice, Mental Healthcare Act 2017, seccion 21 (1)(c), India, 7 de abril
de 2017.

* Ibid., seccion 18(10).

% La disposicion de la subseccion (10) de la seccion 18 estipula el acceso a los medicamentos pres-
critos por sistemas de medicina que no sean la alopatia, como ayurveda, yoga, unani, siddha y ho-
meopatia.
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mas por los Principios que por la Convencion. La Ley sobre Derechos
de las Personas con Discapacidad estd ideologicamente mas cercana a la
CDPD, pero ha instaurado la tutela limitada en la ley, aunque esté "en-
mascarada" como apoyo. Ademas, la ley proporciona poca proteccion
contra la discriminacion, ya que el componente de cumplimiento del

texto es débil.

Las personas que viven con una enfermedad mental se incluyeron en
ambas legislaciones, pero de manera diversa. Ambas legislaciones son
especiales si se comparan con otras leyes relacionadas con las personas
sin discapacidad. Sin embargo, la Ley sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad, que incluye 23 discapacidades y permite la posibilidad de
mas inclusiones, podria categorizarse como la legislacion general para
las personas con discapacidad, mientras que la Ley de Atencion de Salud
Mental, que solo estipula el cuidado y tratamiento de las personas con en-
fermedad mental, podria percibirse como la legislacion especial. La con-
tinuidad del discurso de incompetencia en dicha ley podria dificultar la
efectivizacion de los derechos garantizados a las personas con enferme-
dades mentales en la Ley sobre Derechos de las Personas con Discapacidad.
Las posibilidades de estos conflictos son reales, y la manera en que se
resolveran dependerd en gran medida de cémo los tribunales abordan la

cuestion de la capacidad juridica y la condicion de persona.

Para poder completar esta narrativa sobre la legislacion vigente en India
sobre capacidad juridica, examinaré algunas decisiones judiciales que
han abordado la cuestion de la capacidad juridica después de la adop-
cion de la CDPD. Atn no han surgido controversias en torno a los dos
estatutos en los tribunales de apelacion. Por lo tanto, en la ultima seccion,
explicaré basicamente la unica decision judicial en la que la controversia
se resolvio en torno a la cuestion de la capacidad y la libre eleccion, y la
abogada de la recurrente invocé la CDPD para buscar proteccion judi-

cial para las elecciones de su cliente con discapacidad intelectual.
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IV. Capacidad juridica y tribunales: Suchita Srivastav vs. el
Gobierno de Chandigarh*®

Este caso se relaciona con una joven mujer, segtn se informa, con "disca-
pacidad intelectual leve", que mientras vivia en un refugio para mujeres
fue objeto de agresion sexual por una persona desconocida y quedo
embarazada. Teniendo en cuenta su discapacidad y su precariedad eco-
nomica, el gobierno de Chandigarh opiné que el embarazo debia inte-
rrumpirse. Se establecié una junta médica que, a la vez que informo de
su diagnostico y comprension insuficiente, también registro que la joven
queria llevar el embarazo a término. Dado que la posicion juridica sobre
la cuestion era delicada, el gobierno de Chandigarh acudi6 al Alto Tribunal
del Estado para solicitar permiso para seguir adelante. Se constituy6 una
segunda junta médica, que de nuevo indico la vulnerabilidad de la mujer
y plante6 algunas preocupaciones sobre sus "capacidades para la crianza”,
aunque no opiné que el embarazo debiera interrumpirse. No obstante, el
Alto Tribunal sostuvo que el estado mental de la mujer la hacia incom-
petente para criar a un nino, por lo que, pese a la fase avanzada del em-

barazo, debia abortar.

Dado que la mujer queria quedarse con el nifio, una joven abogada llevo
el caso ante la Suprema Corte de India, ya que estimaba que la CDPD
carecia de sentido si a una mujer con una discapacidad intelectual se le
denegaban sus derechos reproductivos, en funcion de su discapacidad.
La Suprema Corte admitio el caso y autorizé una audiencia urgente e
incluso otorgo ayuda a la persona con discapacidad. Sin embargo, el razo-
namiento para la decision se derivo basicamente de la interpretacion
que hizo la corte de la Ley sobre la Interrupcion Médica del Embarazo
—DMedical Termination of Pregnancy Act— de 1971, que exigia que, salvo

en el caso de una menor de edad o una mujer con enfermedad mental,

%6V Suprema Court of India, Suchita Srivastava y Anr vs. Chandigarh, 28 de agosto de 2009. Consul-
tado el 5 de octubre de 2021.
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un aborto no podia efectuarse sin el consentimiento de la mujer.”” Dado
que la mujer no era una mujer con una enfermedad mental y solo tenia
una "discapacidad intelectual leve", no podia considerarse incompeten-
te, y su decision tenia que respetarse. La Suprema Corte tampoco consi-
dero que el Alto Tribunal hubiese actuado en aras del interés superior de
la mujer con discapacidad, "ya que interrumpir el embarazo de la victi-
ma no se hacia en virtud de su «interés superior»". Practicar un aborto
en esa fase tan avanzada podria haber puesto en peligro la salud fisica de
la victima, y esto hubiera podido causarle también mas angustia mental,
dado que ella no habia dado su consentimiento a dicho procedimiento.
Ademas, la corte se nego a aceptar la interpretacion del Alto Tribunal, ya
que atenuaba el requisito de consentimiento, y lo mismo "constituiria
una restriccion arbitraria e irrazonable sobre los derechos reproductivos

de la victima".

La mujer ante la corte era una mujer con una discapacidad intelectual, la
corte protegio su decision, pero la proteccion se hizo con base en el len-
guaje llano de la Ley sobre la Interrupcion Médica del Embarazo. No, en
cambio, debido a una comprension de los derechos de las personas con
discapacidad. Aun asi, la corte tomo en cuenta la CDPD y consideré que
la decision del Alto Tribunal constituia una infraccion de dicho compro-
miso internacional. Sin embargo, al recurrir al derecho internacional,
la Suprema Corte de India opt6 por reproducir el texto completo de la
Declaracion de los Derechos de las Personas con Retraso Mental, y 1a exis-
tencia de la CDPD se reconocio en esta frase unica que sefialaba: "Debe-
mos también tener en cuenta que la India ratificé la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) el 1 de octubre de
2007 y que el contenido de la misma es vinculante en nuestro sistema

°7 Seccion 3(4)

(a) La seccion relevante estipulaba que "Ningtin embarazo de una mujer que no haya alcanzado la
mayoria de edad o que, si ya alcanzo la mayoria de edad, sea una persona con una enfermedad mental,
debe interrumpirse, a no ser con el consentimiento por escrito de su tutor.

(b) Salvo disposicion en contrario en la clausula (a), ningtin embarazo se interrumpira a no ser con
el consentimiento de la mujer embarazada".
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juridico". Tal vez si la corte hubiera hecho una conexion real y no concep-
tual con la CDPD, su tratamiento de los derechos de las personas con
una enfermedad mental habria resultado mejor informado. Tal como estan
las cosas, la corte reforzo el estereotipo de incompetencia que acompana
a las personas con enfermedades mentales.

El Alto Tribunal extendio la incompetencia que se impone a las personas
con enfermedades mentales con el razonamiento de que la discapacidad
intelectual y la enfermedad mental suelen ponerse juntas. A diferencia
del Alto Tribunal, la Suprema Corte opiné que mientras que las "catego-
rias pueden colapsar a efectos de facultar a las clases de personas respecti-
vas, no se puede soslayar la misma distincion con el fin de interferir en
la autonomia personal que se ha otorgado a las personas con discapaci-
dad intelectual para ejercer sus derechos reproductivos".

Esta opinion la expreso el maximo tribunal a la vez que se pronunciaba
sobre los derechos de las personas con discapacidad que también estan
protegidos por la ley. Puede esperarse que se adopte la misma perspectiva
cuando la corte tenga que interpretar disposiciones legales contrarias al
ejercicio de los derechos de las personas con enfermedades mentales.
Lo ideal es que la corte interprete los derechos de la Ley sobre Personas
con Discapacidad con un enfoque liberal y adopte una interpretacion
mas estricta de las disposiciones de la Ley de Atencion de Salud Mental,
que deniegan la voluntad y las preferencias de las personas con enferme-
dades mentales. En este momento, no obstante, la cuestion se encuentra

todavia en el ambito de la especulacion.
V. ;Cual es el veredicto?

La narrativa anterior muestra que ni un compromiso con el Estado ni un
boicot produjeron los resultados deseados en la cuestion de la capacidad
juridica. Tanto en la Ley sobre Derechos de las Personas con Discapaci-
dad como enlaLey de Atencion de Salud Mental, los ministerios correspon-

dientes mantuvieron su visién. Sin embargo, en el caso del primero, el
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gobierno tuvo que retirar una legislacion severamente mutilada y apaci-
guar al sector de la discapacidad. Creo que la consulta amplia que llevo
a cabo el comité dio lugar a una comunidad informada, que protestd
porque conocia la diferencia entre la promesa y el resultado. Ademas, el
proyecto del comité llevo a la gente a comprender qué era posible en
la ley, 1o cual ayudo en el proceso de defensa. El gobierno no pudo decirle
a la gente que nada mas era posible. Ademas, en la redaccion de la Ley
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, el gobierno estaba
respondiendo al proyecto de la sociedad civil, mientras que, en la Ley de
Atencion de Salud Mental, la sociedad civil tuvo que hacer sugerencias
sobre el proyecto preparado por los tecnocratas con apoyo del gobierno.
Si bien estuvieron de acuerdo en hacer cambios cosméticos, hubo un
rechazo total para dejar atras el paradigma médico. Y pese a todo, me pre-
gunto si un compromiso mas persistente en lugar de un frio boicot ha-
bria producido mejores resultados. Entonces, ;a medias es mejor que
nada? Tal vez.
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I. Introduccién

En este capitulo se revisa el marco normativo de la capacidad juridica en
China continental. El enfoque principal incluye el sistema de tutela de
adultos en el recientemente adoptado Codigo Civil de China,' asi como
las disposiciones de la primera Ley de Salud Mental* que autorizan el
internamiento y tratamiento involuntario. En este capitulo se define
la capacidad juridica, el igual reconocimiento que es fundamental en el
espiritu de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-

pacidad —en adelante, CDPD o Convencion—,’> como la capacidad de

"'V Codigo Civil de la Republica Popular de China —en adelante, Codigo Civil; adoptado en la
Tercera Sesion de la Decimotercera Asamblea Popular Nacional, el 28 de mayo de 2020; entro en
vigor el 1° de enero de 2021—.

2V Ley de Salud Mental de la Republica Popular de China —en adelante, citada como Ley de Salud
Mental; aprobada por el Comité Permanente de la Asamblea Popular Nacional el 26 de octubre de
2012; entr6 en vigor el 1 de mayo de 2013—.

* V. Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —adoptada el 13 de diciem-
bre de 2006; entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008—, 2515 UNTS 3.
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tener derechos y de ejercerlos.” En China, como en cualquier otra parte, la
capacidad juridica, particularmente la de las personas con discapacida-
des intelectuales y psicosociales, se ve denegada mediante disposiciones
para la tutela de adultos y la aplicacion del ingreso y tratamiento invo-
luntarios conforme a la ley no penal china. Tras la adopcion de la CDPD,
el marco normativo que rige la capacidad juridica ha sido objeto de una
reforma legislativa, mediante la cual el respeto a la autonomia de las
personas afectadas se ha visto fortalecido. En el capitulo se resumiran
los puntos clave de este marco normativo, con miras a destacar los cambios
introducidos por las reformas legislativas. También se plantearan pregun-

tas sobre hasta qué punto estos cambios se han traducido en la practica.

Antes de continuar con un analisis mas detallado de la ley que regula el
ejercicio de la capacidad juridica en China continental, resumiremos
el enfoque que da efecto al articulo 12 de la CDPD sobre capacidad ju-
ridica en esta jurisdiccion. En las siguientes secciones discutiremos las
reformas legislativas relacionadas con el sistema de tutela de adultos en
el Codigo Civil y la Ley de Salud Mental, respectivamente. Conclui-
mos con una discusion sobre la implementacion de dichas reformas

legislativas.

I1. Estado de la Convencion a nivel nacional en China
continental

Es dificil definir si el sistema juridico chino, como la mayoria de los
sistemas juridicos nacionales, sigue la teoria del monismo o el dualis-
mo.’ Por lo tanto, el estado de los tratados internacionales en el sistema

juridico chino es un asunto muy complejo. No hay una regla explicita

*V Bantekas, 1., Stein, M. A. y Anastasiou, D. (eds.), The UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities: A Commentary, Oxford University Press, 2018.

> Cf. Evans, M. D., International Law, Oxford University Press, 2006, p. 428; Dunoff, J. L., Ratner, S.
R.y Wippman, D., International Law: Norms, Actors, Process: A Problem-Oriented Approach, Aspen
Publishers, 2006, p. 267; y Chengyuan, M., Monograph on International Law, China CITIC Press,
2003, p. 4.
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que estipule el estado, la jerarquia o el efecto del articulo 12 en la legis-
lacion china. Antes de la ratificacion de la CDPD, China ha sido parte de
todos los convenios principales de derechos humanos, excepto el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos, que no fue ratificado. En
la mayoria de los casos, no se considera que estos convenios internacio-
nales de derechos humanos tengan efecto automaticamente en la legisla-
cion china.® El principal enfoque para aplicar estos instrumentos
internacionales de derechos humanos es transformar los derechos y las
obligaciones que se prescriben en ellos en el sistema juridico interno
mediante modificaciones a la legislacion interna existente o la creacion
de una nueva ley.” Este es también el caso con la incorporacion al dere-

cho interno del articulo 12.8

En consecuencia, para dar efecto al articulo 12 a nivel nacional se re-
quiere el escrutinio de la legislacion interna pertinente, mediante la dero-
gacion o modificacion de cualquier ley interna que sea contraria a este, y
el cumplimiento de los derechos y las obligaciones formulados en él,

tanto en la ley interna como en la practica.
III. Capacidad juridica y tutela de adultos

Dado que el articulo 12 de la CDPD desarrolla el derecho al igual
reconocimiento ante la ley, que asimismo implica el derecho a la capaci-
dad juridica y el derecho al apoyo en el ejercicio de esta, las dreas mas
pertinentes de la legislacion interna que han de examinarse en el contexto

del articulo 12 son la ley sobre capacidad juridica y tutela de adultos.’

° Cf. Xue, H. y Jin, Q., "International Treaties in the Chinese Domestic Legal System", en Chinese
Journal of International Law, vol. 8, nam. 2, p. 299.

" Cf id.

8Cf.id.

? Cf. Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —Comité CDPD—, "Observa-
ciones finales sobre el informe inicial de China, aprobadas por el Comité en su octavo periodo de
sesiones (17 a 28 de septiembre de 2012)", CRPD/C/CHN/CO/1, parr. 21, 2012.
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El marco legal para el ejercicio de la capacidad juridica y la tutela de
adultos esta basicamente en el Codigo Civil y 1a Ley de Procedimiento Civil
de la Republica Popular de China.'® En las siguientes tres subsecciones
se examinan las normas juridicas de la capacidad juridica y la tutela, asi
como las consecuencias juridicas de que se le niegue a alguien la capaci-
dad juridica plena.

1. La ley sobre capacidad juridica

Los articulos 13-22 del Codigo Civil proporcionan perspectivas sustan-
tivas sobre como determinar la capacidad juridica de una persona. Se-
gun los articulos 13 y 14, los ciudadanos tienen capacidad juridica como
un titular de derechos desde su nacimiento hasta su muerte," y todos
los ciudadanos son reconocidos como un titular de derechos ante la ley
en igualdad de condiciones.'” Estos dos articulos reflejan sin duda la
capacidad juridica de ser un titular de derechos que se establece en el
articulo 12. El articulo 18 estipula que una persona mayor de 18 afos es
una persona adulta y es reconocida por la ley como con plena capacidad
juridica para actuar conforme a la ley, lo que significa que puede partici-
par de forma independiente en actividades civiles."” Este articulo, por lo
general, refleja la capacidad juridica para actuar conforme a la ley, que se
establece en el articulo 12 de la CDPD. Los articulos 21 y 22 estipulan la
excepcion al articulo 18: "Un adulto que no es capaz de dar cuenta de su
propia conducta sera una persona que no tenga capacidad para la con-
ducta civil** [...] Un adulto que no es capaz de dar cuenta plenamente
de su propia conducta sera una persona con capacidad limitada para la

conducta civil".?

12V Ley de Procedimiento Civil de la Republica Popular de China (en adelante, citada solo como
Ley de Procedimiento Civil) —enmienda de 2012—, 1991 (Orden Num. 59 del presidente de la
Republica Popular de China).

' ¢f. Codigo Civil, articulo 13.

12 Cf. ibid., articulo 14.

1 Cf. ibid., articulo 18.

4 Ibid., articulo 21.

15 Ibid., articulo 22.
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Segtin las Opiniones del Tribunal Supremo Popular sobre varias cuestio-
nes relativas a la implementacion de los Principios Generales del Dere-
cho Civil de la Reptiblica Popular de China —interpretacion del derecho
civil—, para determinar hasta qué punto una persona puede dar cuenta
de su propia conducta, es necesario considerar varios factores. Esto in-

cluye "el grado de conexion de la conducta con su propia vida",'® "ya sea

que pueda comprender la conducta y prever las consecuencias”,'” ya sea que

pueda comprender "la cantidad o los objetos de la conducta"*®

y hasta
qué punto tiene la capacidad de "juicio" y "autoproteccion".'® De este
modo, juntos, los articulos 21 y 22 preparan la base para denegar la capa-
cidad juridica de una persona por razones relacionadas con la discapaci-
dad, y, en gran medida, combina la capacidad juridica y mental. Esto

constituye el conflicto central con el articulo 12.

Los articulos 177-180 y 187-190 de la Ley de Procedimiento Civil esta-
blecen los requisitos procedimentales de los casos que determinan la
capacidad juridica de una persona. Se estipula en la ley actual que solo
el tribunal puede tomar la decision de denegar a una persona su plena
capacidad juridica. Los parientes cercanos de una persona u otros inte-
resados pueden iniciar un caso solicitando al tribunal una declaracion
de que la persona tiene capacidad juridica limitada o no la tiene. La so-
licitud debe presentarse con hechos y pruebas.?® Tras aceptar esta solici-
tud, el tribunal requerird una evaluacién judicial sobre la capacidad
juridica de la persona. Si la evaluacion judicial ya se completo, el tribu-
nal debe examinar el resultado de esta.?! A continuacion, el caso se so-

mete a juicio conforme al procedimiento establecido en el capitulo 15 de

' Opiniones del Tribunal Supremo Popular sobre varias cuestiones relativas a la implementacion de
los Principios Generales del Derecho Civil de la Republica Popular de China (para implementacion
en el juicio), 1988, parr. 4.

" Ibid., parr. 4.

'8 Ibid., parr. 4.

1 Ibid., parr. 5.

2 (f. Ley de Procedimiento Civil —enmienda de 2012—, n. 341, articulo 187.

21 Cf. ibid., articulo 188.
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la Ley de Procedimiento Civil.** Segtn el articulo 178, el caso se presen-
tara a un juez y la sentencia de la primera instancia sera definitiva, lo que
significa que no hay oportunidad para apelar. Segtn el articulo 189, un
pariente cercano de la persona en cuestion, uno que no sea el que pre-
senta la solicitud, debe actuar como su agente ad litem durante el juicio.
El tribunal puede asignar a uno de los parientes de la persona para que
sea el agente ad litem si es necesario. El tribunal también debe escuchar
la opinion de la persona en cuestion si su condicion de salud lo permi-
te.” Sia lo largo del juicio el tribunal considera que la solicitud se basa
en hechos pertinentes, declarara que la persona tiene capacidad juridica
limitada o no la tiene. De lo contrario, el tribunal rechazara la solicitud.**

Las dimensiones procedimentales de dichos casos plantean dos preocu-
paciones principales. Primero, teniendo en cuenta que un caso sobre la
capacidad juridica de una persona es escuchado por un solo juez y no
hay oportunidad para apelar, puede existir el peligro de que el derecho
de acceso a la justicia de la persona cuya capacidad juridica se ve cues-
tionada, no esté garantizado. En segundo lugar, el articulo 189 estipula
un requisito de que la persona cuya capacidad juridica se ve cuestionada
y examinada en el caso debe tener parientes cercanos como su agente ad
litem, mientras que el articulo 58 de la Ley de Procedimiento Civil indica
que la designacion de agentes ad litem es el derecho de una persona, no
un requisito que se ha de cumplir en el procedimiento judicial. Con base
en la comparacion entre el articulo 58 y el articulo 189, también podria
alegarse que, en los casos en que el tribunal pone en tela de juicio y
examina la capacidad juridica de una persona, el articulo 189 puede
tener el efecto de denegar el derecho y la plena capacidad juridica de la
persona para participar en el procedimiento judicial en su propio nom-
bre. Este es el caso incluso cuando la incapacidad juridica de la persona
tal vez solo esté bajo sospecha en el momento del procedimiento
judicial.

22 (f. ibid., articulo 177.
2 (f. ibid., articulo 189.
2 (f. ibid., articulo 189.
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Cabe senalar que la legislacion china vigente sobre capacidad juridica
estipula solo los procedimientos y normas juridicas para la denegacion
de la plena capacidad juridica de una persona. No especifica si el
reconocimiento de la capacidad juridica de una persona, particularmen-
te la capacidad juridica para actuar conforme a la ley, es un derecho indi-
vidual protegido por la ley. Tampoco manifiesta si la privacion arbitraria
de la capacidad juridica de una persona es una infraccion de los dere-
chos individuales, o en qué situacion uno seria responsable de injerencia
arbitraria en el ejercicio de la capacidad juridica de otra persona. El articu-
lo 12 de la CDPD y la Observacion General Num. 1, por el contrario, de-
jan mucho mas claro que el igual reconocimiento ante la ley es un
derecho individual, en funcion del cual las personas con discapacidad
tienen el derecho de ejercer la capacidad juridica en igualdad de condi-
ciones que los demas.” La falta de definicion del reconocimiento de la
capacidad juridica como un derecho individual, sin discriminacioén por
motivo de discapacidad, es una de las brechas fundamentales entre la
legislacion china sobre capacidad juridica y el articulo 12 de la CDPD.

2. El mecanismo de tutela de adultos

Segun los articulos 21 y 23 del Codigo Civil, una vez que se determina
que la persona tiene capacidad limitada o ninguna para actuar confor-
me a la ley, sera representada por su agente ad litem en algunas o todas
las actividades civiles,*® y el tutor de la persona sera el agente ad li-
tem.”” La ley actual es clara en cuanto a que la tutela se puede asignar
solamente después de que el tribunal determina que una persona tiene
capacidad juridica limitada o ninguna a través de un debido proceso.
Sin dicha decision judicial, la tutela no debe imponerse a ningun adulto

que se considere que tiene plena capacidad juridica ante la ley.

» Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 1: Articulo 12: Igual reconocimiento como perso-
na ante la ley, CRPD/C/GC/1, 19 de mayo de 2014, parrs. 11-13.

% (f. Codigo Civil, articulo 21

2. ibid., articulo 23.
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El articulo 28 del Codigo Civil enumera las categorias de personas que
pueden designarse como tutores de una persona que se considera que tiene
capacidad juridica limitada o ninguna: "(1) conyuge; (2) padre o hijo
adulto; (3) cualquier otro pariente cercano; (4) cualquier otra persona u
organizacion dispuesta a asumir la responsabilidad de la tutela y que
tenga aprobacion de la unidad a la que pertenece la persona o del comité
local o de vecinos en el lugar de residencia".*®

El articulo 33 del Codigo Civil estipula que una persona puede hacer
arreglos previos para su propia tutela cuando tiene plena capacidad ju-
ridica, y el arreglo de tutela entrara en vigor cuando se determine que la
persona en cuestion esta perdiendo la totalidad o una parte de su capa-
cidad juridica.” El articulo 26 de la Ley de la Republica Popular de
China sobre la Proteccion de los Derechos e Intereses de las Personas
Mayores estipula dichos arreglos previos de tutela para las personas ma-
yores de 60 afnos.”

Podria aducirse que el arreglo previo de tutela cumple una funcion simi-
lar al poder notarial: una persona competente designa a un agente para
desempenar las funciones de un sustituto en la toma de decisiones cuan-
do el adulto pierde la totalidad o parte de su capacidad para tener una
conducta civil —o la capacidad para llevar a cabo actos juridicos civiles,
que es el término utilizado en algunas versiones traducidas—. En el
contexto del derecho civil chino, celebrar un acuerdo para servicios sa-
nitarios con un proveedor sanitario, como un hospital o una clinica,
decidir sobre un plan de tratamiento o firmar documentacion para senalar

consentimiento informado suelen considerarse actos juridicos civiles.

Como mecanismo relativamente nuevo, el efecto de la tutela convenida
previamente sigue siendo desconocido en gran medida. Desde una pers-

28 Thid., articulo 28.

2 (f. ibid., articulo 33.

%0 Cf. Ley de la Republica Popular de China sobre la Proteccion de los Derechos e Intereses de las
Personas Mayores —revision de 2015—, 2015 (Orden Num. 24 del presidente de la Republica
Popular de China), articulo 26.
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pectiva optimista, podria afirmarse que la tutela convenida previamente
refleja el principio de maximo respeto de la autonomia y voluntad de la
persona bajo tutela. Sin embargo, la falta de claridad sobre como se
puede aplicar la tutela convenida de antemano plantea algunos problemas.
Esta claro en la ley que la tutela convenida de antemano debe establecer-
se por escrito;’' lo esta menos su aplicacion. Como se senialo antes, la
Ley de Procedimiento Civil contiene una seccion sobre el procedimiento
especial para declarar la pérdida total o parcial de capacidad,’ y solo
después de este procedimiento una persona se puede poner bajo tutela.
Sin embargo, la practica existente de usar notarios publicos para efec-
tuar la tutela convenida de antemano ignora efectivamente los
procedimientos judiciales.” En dichos casos, la practica de la tutela con-
venida de antemano puede tener el efecto de una privacion arbitraria de

la autonomia de una persona.

Los articulos 34-37 y 1188-1189 del Codigo Civil enumeran las obliga-
ciones del tutor. Con respecto a la persona bajo tutela, el tutor tiene
obligaciones de proteger la salud de la persona y cuidar de sus necesida-
des y decisiones personales, administrar y proteger su propiedad, con-
trolar y educar a la persona bajo tutela, y actuar como su agente ad litem
en litigios y actividades civiles.’* El articulo 35 exige que el tutor se guie
por el principio de actuar en el interés superior de la persona y, en la
medida de lo posible, respete la voluntad y preferencias de la persona
bajo tutela. En comparacion con las normas juridicas anteriores sobre
tutela de adultos, cabe afirmar que el articulo 35 representa algunos
avances a la luz del articulo 12 de la CDPD, al reforzar los requisitos sobre

el tutor para proteger los intereses de la persona y dejarse guiar por su

31 Cf. Codigo Civil, articulo 33.

32 Cf. Ley de Procedimiento Civil —adoptada en la cuarta sesion de la Séptima Asamblea Popular
Nacional del 9 abril de 1991; modificada el 8 de octubre de 2007, 31 de agosto de 2012 y 27 de
junio de 2017—, capitulo 14, seccion 4.

V. Shanghai Notary, Enforcing my voluntary guardianship when I become confused, China, 27 de
agosto de 2018. Disponible en <www.hljgz.org.cn/article/content.htmI?id=301>.

** Cf. Codigo Civil, articulos 34-37, 1188-1189; interpretacion de la Ley Civil, parr. 10.
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voluntad y preferencias. No obstante, hasta ahora no se han emitido
pautas mas detalladas para evaluar el grado en el que la voluntad y pre-

ferencias de la persona bajo tutela se respetan y plasman en los hechos.

Ademas de las obligaciones con la persona bajo tutela, el tutor también
tiene obligaciones con otros. Segtn los articulos 1188 y 1189, el tutor es
responsable de cualquier dano causado por la persona bajo tutela.”> Algu-
nas obligaciones mas especificas de los tutores se estipulan en otras normas,
entre las que se incluyen, concretamente, cuidar a la persona bajo tutela, ser
el agente ad litem de la persona en las actividades civiles y asumir la res-

ponsabilidad por cualquier dafio causado por la persona bajo tutela.*®

Cabe senalar que, aunque la ley vigente estipula la obligacion del tutor,
no queda claro a qué grado se supervisa la tutela, y si la persona bajo

tutela puede, por cuenta propia, presentar una queja sobre su tutor.

Dadas las normas procesales y sustantivas de la tutela, asi como las obliga-
ciones juridicas del tutor, puede afirmarse que en la mayoria de los casos
la tutela tiene las caracteristicas de los regimenes de toma de decisiones
por sustitutos a los que se hace referencia en la Observacion General Num.
1 del Comité CDPD.?” En consecuencia, el mecanismo juridico de la tutela
de adultos en la legislacion china vigente constituye un conflicto con el
requisito del articulo 12. Asimismo, en sus "Observaciones finales sobre
el informe inicial de China", el Comité CDPD expresa su preocupacion de
que en la legislacion china actual no haya disposiciones sobre un sistema

de apoyos para ejercer la capacidad juridica.*®

» (f. Codigo Civil, articulos 1188-1189.

% Cf. Ley de Salud Mental —orden num. 62 del presidente de la Republica Popular de China—,
articulos 9, 36, 45, 49 y 59; Ley de la Republica Popular de China sobre la Proteccion de las Perso-
nas con Discapacidad —revision de 2008— (Orden Num. 3 del presidente de la Republica Popular
de China), articulo 9.

" Cf. Comité CDPD, op. cit., parr. 27.

% Cf. Comité CDPD, "Observaciones finales sobre el informe inicial de China... cit.", parr. 21.
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3. Restricciones a los derechos como consecuencia de la
denegacion de capacidad juridica y la designacion de un
tutor

En su Observacion General Num. 1, el Comité CDPD reconoce y afirma
que el igual reconocimiento de la capacidad juridica esta inextricable-
mente vinculado al disfrute de muchos otros derechos.’® Conforme a la
ley china vigente, una vez que se le deniega a una persona su plena ca-
pacidad juridica, se impondran muchas restricciones en los derechos de
dicha persona. Las restricciones generales se estipulan en los articulos
143-145 del Codigo Civil. Segun el articulo 143, para hacer que la con-
ducta civil sea legalmente valida, el actor debe tener capacidad juridica
pertinente para la conducta civil.* Una conducta civil no es legalmente
valida si la lleva a cabo una persona que se considera que no tiene capa-
cidad juridica, o una persona que se considera con capacidad juridica
limitada que no puede llevar a cabo esta conducta de manera indepen-
diente.* Estos articulos por lo general deniegan la participacion de las

personas sin plena capacidad juridica en las actividades civiles.

Ademids de estas restricciones generales, también hay otras restricciones
estipuladas en diversas normas en diferentes niveles. A continuacion, se pro-
porcionan algunos ejemplos para ilustrar como las personas que se con-
sidera que no tienen plena capacidad juridica pueden quedar directa o
indirectamente excluidas de las actividades civiles y el disfrute de otros

derechos basicos.

Un ejemplo tipico es la exclusion directa del derecho de acceso a la justi-
cia. El articulo 57 de la Ley de Procedimiento Civil estipula que para que

las personas sin capacidad juridica puedan participar en una demanda,

¥ Cf. Comité CDPD, Observacion General... cit., parr. 31.
0 Cf. Codigo Civil, articulo 143.
* Cf. ibid., articulos 144-145.
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el tutor debe participar en ella en su nombre como agente ad litem.* Las
personas de las que se considera que tienen capacidad juridica limitada
aun pueden tener oportunidades, aunque muy limitadas, para presen-
tarse ante el tribunal en su propio nombre. No obstante, para las perso-
nas que se considera que no tienen capacidad juridica, su derecho de
acceso a la justicia se ve comprometido en gran medida por la tutela.”
Ademas, el articulo 16 del Reglamento sobre Asistencia Juridica estipula
que, si se ha denegado al solicitante de asistencia juridica su plena capa-
cidad juridica, su agente ad litem, por ejemplo el tutor, puede solicitar la
asistencia juridica en nombre de la persona.* Sin embargo, si una per-
sona no tiene un agente ad litem que haga dicha solicitud, mantendra un

acceso considerablemente restringido a la justicia.*

Muchas otras leyes, politicas y reglas también establecen restricciones
explicitas sobre los derechos de las personas de las que se determina que
no tienen plena capacidad juridica. Estas abarcan diversas cuestiones,
por ejemplo, el derecho a seleccionar el beneficiario del seguro,* el
derecho de asociacion™ y el derecho de obtener cualificaciones pro-

fesionales.”®

Ademas, las restricciones también se pueden imponer de una manera

indirecta delegando poderes al tutor. Un ejemplo tipico es el articulo 39

* (f. Ley de Procedimiento Civil —enmienda de 2012—, articulo 57.

V. el articulo 13 de la CDPD, "Acceso a la justicia", que exige que los Estados partes faciliten a las
personas con discapacidad el desempeno de funciones efectivas como participantes directos e indi-
rectos en todos los procedimientos judiciales.

* Reglamento sobre Asistencia Juridica, articulo 16, 2003.

V. Comité CDPD, "Observaciones finales sobre el informe inicial de China...cit.", parrs. 23 y 24.
Al evaluar el desempertio de China conforme al articulo 13, "Acceso a la justicia”, el Comité expresa
preocupaciones sobre el establecimiento de servicios de asistencia juridica.

# (f. Ley de Seguros de la Republica Popular de China —enmienda de 2015—, 1995, articulo 39.
# Cf. Reglamento sobre el Registro y la Administracion de Organizaciones Sociales, 1998 (Orden
Num. 250 del Consejo de Estado de la Republica Popular de China), articulo 13.

* (f. Ley de Abogados de la Republica Popular de China —enmienda de 2012—, 2012 (Orden
Num. 64 del presidente de la Reptiblica Popular de China), articulo 7; y Ley de la Republica Popu-
lar de China sobre los Contadores Ptblicos Certificados —enmienda de 2014—, 1993, articulo 10.
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de la Ley de Salud Mental, el cual estipula que, cuando se formulan los
planes de tratamiento para los pacientes con una discapacidad mental,
el proveedor sanitario informara a los pacientes o tutores sobre el plan
de tratamiento.” El término pacientes o sus tutores, en cierta medida,
hace que la persona bajo tutela y sus tutores sean un solo sujeto para el
titular de las obligaciones pertinentes. Conforme al articulo 39, los pro-
veedores sanitarios pueden cumplir su obligacion proporcionando in-
formacion solo a los tutores. En este caso, el derecho del paciente a
brindar consentimiento informado, y por lo tanto el derecho a la salud,

podria estar significativamente comprometido.

Con base en términos similares a pacientes o sus tutores, el tutor esta fa-
cultado para tomar decisiones sustitutas por la persona bajo tutela en
una amplia gama de asuntos, como el uso del nombre o la imagen de la
persona para fines publicitarios, el consentimiento a tratamientos
como cirugias que resulten en la pérdida de funcion de 6rganos del cuer-
po, asi como tratamientos clinicos experimentales de trastornos menta-
les,’! el consentimiento a divulgar informacion personal de las personas
que son seropositivas,’ asi como el consentimiento a la interrupcion del
embarazo o realizacion de operaciones de ligadura de trompas.” Aun-
que la ley no impide explicitamente que la persona bajo tutela tome
decisiones, delega tal amplitud de facultades al tutor que, de hecho, so-
cava los derechos de la persona para tomar decisiones sobre practica-

mente todos los aspectos de su vida.

# Cf. Ley de Salud Mental, articulo 39.

0 Cf. Ley de Publicidad de la Republica Popular de China —enmienda de 2015—, 1994, articulo
33.

> Cf. Ley de Salud Mental, articulo 43.

>2 Cf. Reglamento sobre la Prevencion y el Tratamiento de VIH/sida, articulo 39, 2006.

>3 Cf. Ley de la Republica Popular de China sobre la Atencion a la Salud Maternoinfantil —revision
de 2009— (Orden Num. 33 del presidente de la Reptiblica Popular de China), articulo 19. En dos
casos en 2005, el tutor consintié y acordé que una mujer con enfermedad mental tuviera una his-
terectomia. El tutor lo hizo porque le preocupaba que, si la mujer mentalmente enferma tenia un
hijo, la carga del cuidado se veria incrementada para él. Mas tarde, el tutor fue enjuiciado por la
fiscalia.
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4. Resumen y discusion de la seccion

Como se comento antes, en la legislacion civil china las reformas que
reconocen que una "persona tiene capacidad ‘limitada’ mas que ningu-
na’ capacidad para la conducta civil" son un concepto prometedor, aun-
que no son totalmente coherentes con el articulo 12. No obstante, dan
un margen considerable para que una persona que pueda estar bajo tu-
tela para determinados tipos de decisiones ejerza su capacidad juridica
en aquellas areas de la toma de decisiones en las que puede actuar legal-
mente de forma independiente. El recientemente adoptado principio de
maximo respeto de las voluntades de las personas bajo tutela es otro cam-
bio progresivo en la ley. Requiere que el tutor capacite a la persona para
participar en actividades civiles en la medida de lo posible. Ademas, la
tutela voluntaria amplia significativamente la autonomia de las personas
bajo tutela y mueve la ley en direccion de un mayor respeto de la capa-
cidad juridica de todas las personas.

Sin embargo, el requisito de procedimiento para declarar que una perso-
na no tiene capacidad juridica se estableciéo mucho antes de la introduc-
cion de la reforma legislativa que reconoce que "una persona tiene
capacidad limitada para la conducta civil" y, por lo tanto, esta profunda-
mente arraigado en la practica juridica. Rara vez hay declaraciones de
capacitad "limitada", mas que de "ninguna" capacidad. El desconocimien-
to general sobre esta importante distincion plantea dudas sobre hasta
qué punto una reforma legislativa positiva se puede traducir efectiva-
mente en la practica. También existe poca evidencia de que la tutela vo-
luntaria se haya usado ampliamente en la practica.

En resumen, la ley actual sobre capacidad juridica sienta las bases para
denegar la capacidad juridica de una persona por razones relacionadas
con la discapacidad y la combina en gran medida con la "capacidad
mental". Ademas, la ley actual no considera el igual reconocimiento ante
la ley como un derecho individual protegido por esta. Dicha falta de

reconocimiento se puede ver como una de las brechas fundamentales
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entre la legislacion china sobre capacidad juridica y el articulo 12 de la
CDPD. Asimismo, las disposiciones para la tutela de adultos estipuladas
en la ley actual tienen las caracteristicas de la toma de decisiones por
sustitutos mencionada en la Observacion General Num. 1 del Comité
CDPD y, por lo tanto, no cumplen con los requisitos del articulo 12.

Teniendo en cuenta la obligacion de China conforme a la CDPD de lo-
grar la plena aplicacion del articulo 12 a nivel nacional,” es necesario
reconsiderar y modificar la ley actual sobre capacidad juridica y tutela
en consonancia con sus requisitos.

IV. Ley de Salud Mental y capacidad juridica

China por fin vio su primera Ley de Salud Mental después de un esfuer-
zo legislativo de 28 anos. El Comité Permanente de la Asamblea Popular
Nacional de China la aprobo el 26 de octubre de 2012, y el 1° de mayo
de 2013 entro en vigor. Antes de eso, China, con una quinta parte de la
poblaciéon mundial, solo tenia seis normas locales que regulaban los ser-
vicios de salud mental en seis ciudades. Dado que la sociedad china se
ha desarrollado y cambiado rapidamente en las tltimas décadas, el anti-
guo marco legal era claramente insuficiente.”

Por un lado, la nueva ley se justifico como necesaria para facilitar el
tratamiento efectivo de las mas de 170 millones de personas que viven con
discapacidades mentales en China, de las cuales se estima que casi 160

millones nunca han recibido ninguna forma de servicio de salud mental.”

Por otro lado, la necesidad de una reforma legislativa se hizo evidente
después de que los medios expusieran varios casos notorios de abuso

>* Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 1, parrs. 24-30 y 50.

>> V. Phillips, M. R. et al., "China’s New Mental Health Law: Reframing Involuntary Treatment", en
American Journal of Psychiatry, vol. 170, num. 6, 2013, pp. 588-591.

>0V Phillips, M. R., Zhang, J., Shi, Q. et al., "Prevalence, Treatment, and Associated Disability of
Mental Disorders in Four Provinces in China during 2001-05: An Epidemiological Survey", en The
Lancet, vol. 373, nam. 9680, 2009, pp. 2041-2053.
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psiquiatrico. Los partidarios de la reforma argumentaron que se necesi-
taban medidas de salvaguardia mas enérgicas para garantizar que las
personas no fueran diagnosticadas, internadas y tratadas de forma "equi-
vocada" e involuntaria por los servicios psiquiatricos. Habia una enorme
preocupacion publica sobre dichos casos, y el fenomeno se ganoé su pro-
pio nombre: "etiquetado erréneamente con la enfermedad mental".”’
Después de varias rondas de recibir comentarios ptblicos y la revision

realizada por el 6rgano legislativo, las reformas se aprobaron.

Dado que la descripcion detallada de la ley y sus disposiciones sobre
medidas coercitivas se recogen en otras partes,’® esta seccion solo intro-

ducira sus caracteristicas clave y su relacion con la capacidad juridica.
1. Principio voluntario y norma de peligrosidad

Normalmente se cree que la innovacion de la Ley de Salud Mental es
su principio de tratamiento psiquidtrico voluntario para los pacientes ingre-
sados. Sin embargo, y lo que es quiza mas importante, el tratamiento
involuntario para los pacientes ingresados atn esta permitido confor-
me a la "norma de peligrosidad". El articulo 30 de la ley sefiala: "si el
resultado de la evaluacion psiquiatrica indica que una persona tiene un
trastorno mental grave, la institucion médica puede imponer un tra-
tamiento hospitalario si la persona cumple una de las siguientes condi-
ciones: (1) autolesion en el pasado inmediato o riesgo actual de
autolesion; (2) comportamiento que haya lastimado a otros o puesto en
peligro la seguridad de otros en el pasado inmediato o riesgo actual para
la seguridad de otros".” Este criterio es resultado de cambios significati-

vos. "Necesidad de tratamiento" y "alteracion del orden publico" se in-

°" V. Ding, Ch., "Involuntary Detention and Treatment of the Mentally Ill: Chinas 2012 Mental
Health Law", en International Journal of Law and Psychiatry, vol. 37, num. 6, 2014, pp. 581-588; y
Zhao, X. y Dawson, J., "The New Chinese Mental Health Law", en Psychiatry, Psychology and Law,
vol. 21, num. 5, 2014, pp. 669-686.

*% Chen, B., China’s Mental Health Law in Action, —proximamente en Routledge—.

> Ley de Salud Mental, articulo 30.
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cluyeron originalmente, pero mas adelante se eliminaron de los primeros
proyectos de la ley, basicamente debido a su vaguedad y exposicién a po-

sibles abusos.®°

La dependencia del tratamiento hospitalario involuntario de la norma de
peligrosidad genera criticas y preocupaciones de ambos lados. Algunos
comentaristas en psiquiatria observan que muchas otras jurisdicciones
incluyen la "incapacidad para cuidarse a si mismo" o la "falta de
conocimiento" como criterios para el tratamiento involuntario y sugie-
ren que a la mayoria de los pacientes con trastornos mentales en China
se les disuadiria de recibir un tratamiento solo por la norma de peligro-
sidad.®" Mientras tanto, también hay comentaristas en derecho que se
centran en los defectos de la norma de peligrosidad y recomiendan un
modelo de fusion de la Ley de Salud Mental que incluya la incapacidad
para tomar decisiones como un criterio necesario para la reclusion invo-

luntaria y el sistema de tratamiento.®

Resulta interesante que la ley diferencie a las personas con trastornos
mentales que son peligrosas para si mismas y aquellas que son peligro-
sas para los demas. En resumen, si una persona diagnosticada con un
trastorno mental grave es peligrosa para los demas, su tutor podria soli-
citar un nuevo examen y una certificacion médica si no esta de acuerdo
con la decision de tratamiento hospitalario tomada por la institucion
médica.® Pero si la persona es peligrosa para si misma y no para los
demas, su tutor decidiria si se impone un tratamiento hospitalario y

cuando darlo de alta, y la persona no podria impugnar la decision del

0V Shao, Y. y Xie, B., "Approaches to Involuntary Admission of the Mentally Il in the People’s
Republic of China: Changes in Legislation From 2002 to 2012", en Journal of the American Academy
of Psychiatry and the Law Online, vol. 43, num. 1, 2015, pp. 35-44.

o1 Cf. Xie, B., "Impact of the New Mental Health Act on Mental Health Services in the Future", en
Journal of Neuroscience and Mental Health, vol. 13, p. 3.

2 Wang, Y., "Rethink of the Dangerousness Principle of Compulsory Treatment to Mental Disor-
ders", en China Health Law, vol. 4, 2014.

 (f. Ley de Salud Mental, articulo 32.
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tutor salvo acudiendo a los tribunales conforme a lo establecido por la
64

ley.
En ambas circunstancias, la ley concede a un tutor un inmenso poder
sobre las personas con trastornos mentales. También ofrece su propia
definicion —en el articulo 83— de trastorno mental grave como un gra-
do de condicién que "resulta en graves impedimentos en la adaptacion
social o en otros tipos de funcionamiento, en la conciencia distorsionada
de la realidad objetiva o de la condicion médica de uno, o en una inca-
pacidad para manejar sus propios asuntos".®® Pero como no hay un
procedimiento de revision judicial o cuasi judicial sobre el que se basen
la evaluacion y la decision de un tratamiento hospitalario involuntario,
esta norma supuestamente legal de hecho es aplicada principalmente, si
no es que solamente, por profesionales médicos. De este modo, pueden
imponer el ingreso y tratamiento involuntarios en funcion de solo una

categoria de diagnostico.®®
2. Capacidad y tutela

Si bien la capacidad para la toma de decisiones en materia médica por
parte de los usuarios de los servicios de salud mental y la posibilidad de
tutela son cuestiones fundamentales conforme a la Ley de Salud Mental,
la misma ley no ofrece muchas disposiciones sobre como determinar la
capacidad o nombrar tutores. Estas disposiciones se tratan en el derecho
civil, tal como se examino antes. Antes de la adopcion de la Ley de Salud
Mental, la practica comtn era que una persona se consideraria automa-
ticamente como carente de capacidad y seria representada por un tutor
o miembro de su familia si se hacia un diagnostico psiquiatrico, aunque

la legislacion china establecia explicitamente que dicha determinacion

o Cf. ibid., art 31.

% Ibid., art 83.

% Cf. Qu, Xiangfei, "The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities and Rights Pro-
tection of Persons with Disabilities", en Law Science, vol. 105, 2013, p. 107.
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debia hacerse a través de un procedimiento civil especial en los tribuna-
les. Sin embargo, a los ojos de algunos comentaristas la nueva Ley de
Salud Mental mantiene estas presunciones problematicas. Zhao y Dawson
observan:

En el pasado, no se consultaba a la persona con un trastorno mental
sobre su ingreso hospitalario, sino a su familia. Con base en la idea in-
genua de que los tutores siempre son los "protectores de los intereses de
los pacientes", la nueva Ley sigue otorgando a los tutores facultades cla-
ve sobre la gestion de los pacientes con trastornos mentales. Por ejem-
plo, los tutores estan autorizados a llevar a los pacientes al hospital e
iniciar su evaluacion para un tratamiento involuntario. Tienen clara au-
toridad para vetar la hospitalizacién involuntaria de los pacientes en
riesgo de autolesion y para llevarselos a casa. Pueden dar consentimien-
to delegado a un tratamiento y tienen derechos importantes para recibir
informacion. Pueden solicitar el alta del paciente del hospital.®’

A este respecto, el articulo 83 estipula que "en esta ley, los tutores de las
personas con trastornos mentales son personas que pueden asumir el rol
de tutor tal como se especifica en los reglamentos pertinentes de los Prin-
cipios Generales del Derecho Civil" (énfasis aniadido).®® Hasta ahora no
tenemos pruebas de como funciona en la practica esta disposicion. Sin
embargo, su naturaleza problematica es obvia cuando se considera que
una persona puede tener varios "tutores" cualificados con opiniones en
conflicto. La ley estipula que el sistema de tutela de adultos ha de reco-
nocer a un familiar cercano y facultarlo para ejercer autoridad sobre una
persona con un diagnostico psiquiatrico.

3. Responsabilidad y obligaciones de la familia

Otro lado de este inmenso poder discrecional, no obstante, es la plena
responsabilidad y las obligaciones que los tutores o familiares asumen.

o7 Zhao, X. y Dawson, J. op. cit., p. 669.
% Ley de Salud Mental, articulo 83.
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Debido a la falta de servicios comunitarios de salud mental, los familia-
res suelen asumir la responsabilidad tanto financiera como emocional
de los usuarios del servicio de salud mental.® El articulo 21 de la Ley de

Salud Mental refleja y refuerza esta "tradicion" al estipular que:

los familiares se preocuparan el uno por el otro, crearan un entorno fa-
miliar saludable y armonioso, y mejoraran su conocimiento sobre la pre-
vencion de trastornos mentales; cuando parezca que un familiar podria
tener un trastorno mental, otros familiares le ayudaran a recibir asisten-
cia médica oportuna, atenderan sus necesidades diarias y asumiran la

responsabilidad de su supervision y gestion.”

Ademas, si los tutores "no cumplen con sus responsabilidades como
tutores" y esto causa danos en los pacientes u otras personas, los tutores
son responsables de pagar una indemnizacion.” En un caso extremo
reciente, por ejemplo, el tribunal estipulo que el padre, sexagenario,
debia pagar una indemnizacion de mas de cuarenta mil euros a los fami-
liares de la victima que fue asesinada por su hijo adulto con un trastorno
mental, simplemente porque se le consideré como el tutor y no impidio
que su hijo matara a la victima.” Como es logico, el respeto de la autono-
mia de las personas con trastornos mentales es vulnerable de cara a los

familiares que ejercen control temiendo por su propia responsabilidad.

4. Salvaguardias insuficientes y falta de supervision
independiente

Los comentaristas han identificado varias ambigtiedades y posibles

abusos en relacion con la salvaguardia de los derechos de las personas

%V Xie, B., "Experience and Lessons Draw from the Process of Mental Health Legislation in China",
en Chinese Mental Health Journal, vol. 27, nam. 4, pp. 245-248.

" Ley de Salud Mental, articulo 21.

" Ley de Salud Mental, articulo 28.

2V Tribunal Popular de Fulin, Caso Civil Num. 02826, 2013.
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con trastornos mentales. Por ejemplo, no esta claro cuantos psiquia-
tras se requieren para hacer un diagnostico y autorizar un tratamiento
hospitalario involuntario.” Tampoco esta claro qué se entiende en el
articulo 40 de la Ley de Salud Mental por la disposicion "comportamien-
to que perturbe el funcionamiento de las instituciones médicas". Ni tam-
poco queda claro qué se entiende por las excepciones a la prohibicion
de las medidas como restricciones y aislamiento cuando los pacientes
"incurren en autolesion o estan a punto de incurrir en autolesién, en
un comportamiento que ponga en peligro la seguridad de los demas o
en un comportamiento que perturbe el funcionamiento de las institucio-
nes médicas".™

Sin embargo, mas importante aun, la ley no establece ningtin 6rgano
independiente, como los tribunales de salud mental en muchas otras
jurisdicciones, que proporcionan supervision al funcionamiento del
tratamiento hospitalario involuntario. En su lugar, el articulo 82 solo
estipula que "las personas con trastornos mentales y sus tutores y pa-
rientes cercanos que creen que los organismos administrativos, las insti-
tuciones médicas y otras agencias o personas pertinentes han infringido
las disposiciones de esta ley y vulnerado los derechos legales e intereses
de las personas con trastornos mentales pueden iniciar legalmente una de-
manda judicial".” Aunque se ha observado que en la practica los tribu-
nales podrian aceptar los casos en funcion de esta disposicion,” aun
existen dudas de cuan accesible y efectivo es dicho recurso si los pacien-
tes son internados de manera involuntaria en instituciones sin acceso a

supervision o asesoria en derechos.

V. Ding, Ch., op. cit.

7 Ihid., p. 581.

" Ley de Salud Mental, articulo 82.

0V Chen, B., "Right to Litigate of Persons with Psychosocial Disabilities in China: From Mental
Health Law to the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities", en Disability Rights
Study in Ching, Social Science Academic Press, 2015.
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5. Resumen y discusion de la seccion

Conforme a la Ley de Salud Mental, la tnica excepcion al principio vo-
luntario es que el tratamiento hospitalario debe alcanzar un umbral
diagnostico de un trastorno mental grave y cumplir con la norma de
peligrosidad para si mismo o los demas. Se trata de un cambio significati-
vo en la ley en comparacion con su antecesora, que respaldaba la prac-
tica dominante de ingresos médicos protectores, sin ningun criterio de
peligrosidad, incluso tan problematico como puede ser dicho criterio.
La Ley de Salud Mental no adopta ningin umbral general para un usua-
rio de servicio en el ejercicio de su derecho a la informacion y la toma de
decisiones —y se aleja del antiguo paradigma que se basaba en el
conocimiento o la capacidad para la conducta civil—. Esta es una refor-
ma loable y va en la linea de maximizar el respeto de los derechos de
decision y la autonomia de los usuarios del servicio.

No obstante, hay varios riesgos potenciales con la legislacion y la practi-
ca que son causa de preocupacion. Los tutores y las instituciones de sa-
lud mental siguen teniendo autoridad para imponer el internamiento y
tratamiento involuntario, lo que infringe la CDPD. En la ley se propor-
ciona muy poca orientacion sobre la determinacion de los trastornos men-
tales graves y la peligrosidad. Estas disposiciones son particularmente
vulnerables al abuso, ya que no hay una supervision independiente. Las
investigaciones sugieren que las practicas descritas previamente, que
existian antes de que se aprobara la ley y tuvieron que restringirse cuan-
do esta entré en vigor, no obstante, persisten, y tanto las y los profesio-
nales de salud mental como las personas juezas en China las siguen

practicando y aceptando.”

Vale la pena mencionar que no se han tomado medidas en la reforma

legislativa conforme a la Ley de Salud Mental u otra legislacion para

" Chen, B., Mental Health Law in China: A Socio-legal Analysis —proximamente en Routledge—.
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reconocer y establecer cualquier forma de apoyo en la toma de decisiones,
que los Estados partes de la CDPD tienen la obligacion de proporcionar
conforme al articulo 12(3) de esta. Sin dicho reconocimiento, es impo-
sible establecer alternativas al enfoque biomédico al cuidado de la salud
mental. Hasta ahora, la reforma legislativa no ha impulsado ningtn
avance real en la practica del cuidado de la salud mental ni ha aumenta-
do el respeto de la autonomia de los usuarios de la salud mental. Habida
cuenta de esto, es razonable sugerir que se necesita un cambio en la
practica mediante iniciativas piloto y capacitacion de los profesionales
de salud mental acerca de los derechos de los usuarios del sistema de
salud mental antes de que las reformas iniciales y minimas representadas
por la Ley de Salud Mental —reformas mucho menos radicales y cohe-
rentes con la CDPD— tengan repercusiones sustantivas en el sistema de
salud mental en China.

V. Discusion y conclusion

La practica de la capacidad juridica y la tutela en China refleja no solo el
marco legal, como se explico a lo largo de este capitulo, sino también el con-
texto social y cultural. En la mayoria de los casos, es el familiar de una
persona con discapacidad el que desempena la funcion de tutor. La con-
dicion juridica del tutor y la autoridad moral que se le confiere a los fa-
miliares puede, en gran medida, fusionarse en la practica. Tanto si son
reconocidos formalmente como tutores como si no lo son, los familiares
estan posicionados en la sociedad para asumir esta funcion decisoria en
las vidas de los familiares con discapacidades. El reconocimiento y la
comprension del contexto legal, social y moral de la tutela son funda-
mentales para una comprension mas profunda y amplia de las preocu-
paciones y los asuntos subyacentes a la tutela en la practica.

El contexto en el que funciona la tutela en China se puede ilustrar desde
tres perspectivas principales. En primer lugar, la tutela se debe entender
en el contexto de las responsabilidades y relaciones familiares. Los fami-
liares de las personas con discapacidad asumen la funcién de tutor
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incluso si no estan obligados por ningun régimen de tutela legalmente
reconocido. En segundo lugar, otros actores sociales tienden a suponer
que los familiares de las personas con discapacidad tienen la obliga-
cién, ya sea moral o legal, de cuidar a la persona con discapacidad y
responsabilizarse de su comportamiento. Otra presuncién normaliza-
da es que el familiar de una persona con discapacidad sabe mas que
otros lo que es mejor para la persona en cuestion y que la familia siem-
pre hard lo que es mejor para ella. Por lo tanto, es mas probable que
otros actores sociales reconozcan a los familiares de las personas con
discapacidad como las personas autorizadas para tomar decisiones por
la persona con discapacidad en cuestion. En tercer lugar, la mayoria de las
personas con discapacidad entiende y acepta que sus familiares asumi-
ran la tutela sobre ellas como la manera en que pueden gestionar mejor
su vida juntos.

La interaccion entre el contexto social, legal y moral de la tutela determi-
na las funciones dobles para los tutores y los familiares de las personas
con discapacidad en la practica. Por un lado, los tutores o los familia-
res de las personas con discapacidad que desempenan el papel de tutores
estan autorizados a hacerlo, ya sea por la ley o por el entendimiento
ptblicamente aceptado de que es su obligacion moral tomar decisiones
en representacion del familiar discapacitado. Por otro lado, estan legal o
moralmente obligados a asumir casi toda la responsabilidad por la per-
sona con discapacidad y su conducta. Dichas responsabilidades inclu-
yen, por ejemplo, la proteccion y el cuidado de la persona con
discapacidad, el apoyo al desarrollo de la persona con discapacidad y la
determinacion de si debe reconocerse que las decisiones o acciones de
la persona con discapacidad tienen efecto juridico. En los casos en que la
persona causa dano y no puede compensarlo, es posible que su familiar
deba hacerlo en su nombre, incluso si a la persona en cuestion no se le
ha denegado su plena capacidad juridica conforme a la ley.

Es importante reconocer y comprender que en China los familiares o
tutores de las personas con discapacidad desempenan en la practica el
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papel tanto de sustitutos en la toma de decisiones como de responsables
de la persona. La manera en que el tutor o los familiares tratan a la persona
con discapacidad y hacen un balance de estos dos roles se ve influida por
la compleja interaccion de varios factores, como la naturaleza de las con-
diciones de discapacidad de la persona, el entendimiento cultural de la dis-
capacidad y las barreras sociales y desventajas que enfrentan las personas
con discapacidad. Las tendencias recientes sugieren que la mayoria de
las familias de las personas con discapacidad tienen la conciencia y dispo-
sicion para ser mas comprensivas con las personas discapacitadas. En fun-
cion de nuestro trabajo de campo, es evidente que algunos padres de las
personas con discapacidad han empezado a plantearse implementar
los arreglos de tutela y las alternativas para después de que fallezcan. Las
distinciones entre la toma de decisiones por sustitutos y la toma de deci-
siones con apoyos empiezan a reconocerse a medida que aumenta la con-
ciencia sobre el derecho a la autonomia personal. Sin embargo, como las
familias aun estan vinculadas por las responsabilidades juridicas y mo-
rales existentes, y la toma de decisiones con apoyos todavia no esta
reconocida en la ley ni se practica de forma generalizada, es dificil suponer
el grado en que pueden pasar de la toma de decisiones por sustitutos a la
toma de decisiones con apoyos como una alternativa viable.

La practica actual de capacidad juridica y tutela en China plantea dos
problemas principales. En primer lugar, dado que la tutela esta arraigada
o motivada por imperativos de cambios morales y culturales en la ley,
como suprimir la autorizacion y condicion juridica del tutor, puede que
no sea suficiente para propiciar cambios en la practica. En segundo lu-
gar, teniendo en cuenta el entendimiento cultural y moral de las relacio-
nesy responsabilidades de la familia, puede ser cultural y emocionalmente
inaceptable para las personas con discapacidad, y quiza contra su volun-
tad y preferencias, que sus familiares queden completamente excluidos
en un régimen juridico de apoyo para ejercer la capacidad juridica. Por
lo tanto, cierto grado de fusion entre los imperativos sociales y morales
de la relacion familiar y el régimen juridico de apoyo puede ser inevita-
ble en los esfuerzos futuros de reforma legislativa dirigidos a lograr una
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mayor coherencia con el articulo 12 de la CDPD. En otras palabras, las
familias siguen asumiendo funciones de toma de decisiones por sustitu-
tos, ya sea en la ley o de manera informal. De este modo, al mismo tiem-
po que progresan los esfuerzos de reforma legislativa, es de suma
importancia alentar a las familias —por ejemplo, mediante sistemas de
apoyo familiar y sensibilizacion publica— a que pasen de actuar como
sustitutos en la toma de decisiones de los familiares con discapacidad a
convertirse mas bien en personas de apoyo para la toma de decisiones
que respetan la autonomia de su familiar y se guian por su voluntad y

preferencias.

Para concluir, los parientes desempefian una funcion compleja al faci-
litar a la persona con discapacidad el disfrute y ejercicio de su capa-
cidad juridica. Con demasiada frecuencia, la restringen o la deniegan
en conjunto. Las reformas recientes al Codigo Civil y la Ley de Salud
Mental proporcionan un mayor ambito para maximizar la autonomia
de las personas con discapacidad y, sin embargo, hay poca eviden-
cia que sugiera una implementacion satisfactoria. También esta claro
que las reformas recientes no incorporan las disposiciones necesarias
para reconocer el apoyo en la toma de decisiones. El desarrollo futuro
sobre este asunto depende de la reconfiguracion de las relaciones com-
plejas entre personas con discapacidad —a las que se les suele denegar
su capacidad juridica—, sus familiares —que suelen ser vistos como sus
tutores de facto y potencialmente personas de apoyo—, el gobierno y
la sociedad civil y las organizaciones de personas con discapacidad.
Estas ultimas han desempeniado un papel cada vez mas importante en
aumentar la conciencia del derecho a la autonomia y la autodetermi-
nacion. Su realizacion mas plena en las vidas de las personas con dis-
capacidad en China dependera de como se resuelven estas tensiones
tanto en la ley como en la practica.
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Pese a que las acciones de Australia en estas esferas juridicas
han sido mds bien lentas, aun asi, a la larga,

la mayoria de las jurisdicciones, si no todas,

adoptardn muy probablemente en distintos grados

el cambio paradigmatico introducido por el articulo 12.

Ron McCallum AO!

I. Introduccion

Australia ha adoptado un enfoque gradual para reformar las leyes relati-
vas a la capacidad juridica desde la entrada en vigor de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —en adelante,
CDPD—, aunque uno amplio para los estandares globales. El cambio ha
conformado las opciones de toma de decisiones con apoyos legales y extra-
legales, un conjunto creciente de investigaciones conceptuales y empiricas
sobre el tema, asi como desarrollos de politicas que desafian el principio
de "interés superior" detras de las antiguas leyes, politicas y practicas en
materia de toma de decisiones con apoyos. La reforma legislativa se ha

centrado en las leyes de salud mental y tutela, pero también en el derecho

! McCallum, R., The United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities: An Assessment of
Australia’s Level of Compliance, Royal Commission into Violence, Abuse, Neglect and Exploitation
of People with Disability, Sidney, 2020, p. 55. Ron McCallum AO fue el presidente inaugural del
Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —en adelante, Comité CDPD—, al
que fue nominado por el gobierno de Australia en septiembre de 2008.
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penal,* asi como en otras areas en las que la capacidad juridica se ha visto
restringida —y, en algunos casos, se sigue restringiendo— para las per-
sonas con discapacidad, como el matrimonio, el derecho de propiedad y

el derecho contractual.

La reforma legislativa no se ha extendido hasta abandonar, por comple-
to, la toma de decisiones por sustitutos. Es probable que las leyes de salud
mental y tutela sigan existiendo de alguna manera en el futuro inmediato,
aunque los criterios para designar a un tutor o representante —o la
imposicion de una intervencion psiquiatrica involuntaria—parecen es-
trecharse, con mayor prioridad, a los deseos reales y probables de las
personas representadas, por encima de la paternalista proteccion de su
"interés superior".” Las obligaciones de terceros para reconocer la capa-
cidad juridica y adaptar en conformidad los procesos de toma de deci-
siones también parecen extenderse, al igual que los recursos practicos
para las personas, las familias, las personas que brindan apoyo y los pro-

veedores de servicios.

Puede considerarse, por lo tanto, que Australia ha tomado un enfoque
reformista y gradual de reforma con respecto a la capacidad juridica, la
igualdad y la discapacidad, pero también uno que es amplio para los es-
tandares globales. La amplitud de los cambios es, en cierto modo, para-
déjica. Australia carece de un marco legislativo, administrativo o judicial

integral para la proteccién de los derechos humanos, dada su declara-

2V, por ejemplo, NSW Department of Communities and Justice, Capacity Toolkit, Section 6 - Supported

decision-making. Disponible en <https://www.justice.nsw.gov.au/diversityservices/Pages/divserv/ds

capacity tool/ds capa_ decision.aspx>.
> V. Chesterman, J., "Adult guardianship and its alternatives in Australia", en C. Spivakovsky, K.

Seear y A. Carter (eds.), Critical Perspectives on Coercive Interventions, Routledge, 2018; Victorian
Mental Health Royal Commission, Royal Commission into Victoria’s Mental Health System: Final Report,
vol. 4, 2021, Melbourne. Disponible en <https:/finalreport.revmhs.vic.gov.aw/download-report/>;
y Blake, M., Stewart, C., Castelli-Arnold, P. et al., "Supported Decision-Making for People Living
with Dementia: An Examination of Four Australian Guardianship Laws", en Journal of Law and
Medicine, vol. 28, 2021, pp. 389-420.
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cion interpretativa que limita el alcance de la aplicacion del articulo 12
de la CDPD, como se explica mas adelante. El sistema de gobierno fede-
ralista de Australia ha dado lugar a iniciativas de reformas, y la actividad
de la sociedad civil en relacion con la capacidad juridica varia entre ju-
risdicciones. Algunas jurisdicciones dentro del mosaico han llegado mas
lejos que otras en el camino al enfoque "purista" del articulo 12 previsto
por el Comité CDPD. Estos diferentes desarrollos ofrecen lecciones para
que los esfuerzos globales mejoren las respuestas legales, incluso en el
derecho publico, el derecho privado y el derecho indicativo, asi como en
otras esferas politicas, de prestacion de servicios y vida social.* En este
capitulo se describen algunos de los avances mas destacados, teniendo
en cuenta la actividad de las reformas politicas y legislativas, la labor de
promocion, la investigacion académica y de la sociedad civil, asi como
los recursos practicos desarrollados por proveedores de servicios y otros

—Apéndice A—.
II. Antecedentes: Australia y los derechos humanos

Australia es una jurisdiccion del derecho consuetudinario derivada sus-
tancialmente del sistema juridico inglés. Australia tiene un sistema de
gobierno federal: seis estados tienen jurisdicciones separadas con su pro-
pio sistema de tribunales y parlamentos, y la Commonwealth concede
una legislatura regional a dos territorios. La legislacion en materia de salud
mental y tutela es responsabilidad de los estados y territorios, junto con
cualquier toma de decisiones con apoyos, la gestion diaria de los servicios
de salud, bienestar y discapacidad, asi como la elaboracion y administra-

cion de leyes penales y civiles generales.” Esto, aunque hay varias areas

* V. Carney, T., "Supported Decision-making in Australia: Meeting the challenge of moving from
capacity to capacity-building?", en Law in Context, vol. 35, 2017, pp. 44-63.

> V. Carney, T., "Where Now Australias Welfare State?", en Diritto Pubblico Comparato ed Europeo
[Journal of Comparative and European Public Law], vol. 4, 2013, pp. 1353-1370.
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de la legislacion federal sobre la capacidad juridica del articulo 12 de los

ciudadanos, como los derechos a votar® y contraer matrimonio.

En 2008, Australia estaba entre los primeros paises en ratificar la CDPD
y adherirse a su Protocolo Facultativo en 2009. Segtn la ley australiana,
las obligaciones contenidas en los tratados internacionales no se convier-
ten en ley sino hasta que el tratado se promulga especificamente en una
ley nacional.” El poder constitucional del gobierno nacional para promul-
gar un proyecto de ley de derechos o legislar para promulgar la CDPD
no se ha ejercido hasta hoy. Aunque se han promulgado cartas de dere-
chos en dos estados —Victoria y Queensland— y en el Territorio de la
Capital Australiana, estas establecen un modelo de "dialogo" de protec-
cién de los derechos humanos que se basa sustancialmente en su equiva-
lente britanico,’ y no incorporan directamente la CDPD. No hay un marco
legislativo, administrativo o judicial integral para la proteccion de los
derechos humanos; las protecciones formales siguen siendo restrictivas,
fragmentadas y ad hoc.® No obstante, los instrumentos de derechos huma-
nos pueden, y a menudo lo hacen, influir en la interpretacion judicial de
las disposiciones legislativas o reglas del derecho consuetudinario.'® Por
ejemplo, aunque sin ninguna obligatoriedad, los principios de la CDPD

que favorecen la toma de decisiones con apoyos han tenido alguna influencia

® Para un analisis comparativo de la autonomia y el derecho al voto, V. Carney, T., "Australia", en K.
Nadakavukaren Schefer, T. Carney, R. Cera et al. (eds.), Persons with Disabilities’ Right to Autonomy
and their Right to Vote, Swiss Institute of Comparative Law, Lausana, Suiza, 2019.

"V, Minister for Immigration vs. Teoh, 183 CLR 273, 1995.

8 V. Groves, M. y Campbell, C. (eds.), Australian Charters of Rights a Decade on, Federation Press,
Sidney, 2017.

9 V. Gerber, Py Castan, M. (eds.), Critical Perspectives on Human Rights Law in Australia, Thomson
Lawbook Co, Sidney, 2021. Una rara excepcion conforme a la Carta de Victoria fue un fallo de la
Suprema Corte de 2018 que limitaba las circunstancias en las que la terapia electroconvulsiva se
puede usar en un tratamiento de salud mental. V. PBU y NJE vs. Mental Health Tribunal, VSC 564, 1°
de noviembre de 2018. Ademas, V. Freckelton, 1., "Electroconvulsive therapy, law and human rights
PBU & NJE v Mental Health Tribunal [2018] VSC 564, Bell J", en Psychiatry, Psychology and Law, vol.
26, num. 1, 2019, pp. 1-20.

10V McCallum, ., op, cit.; Dietrich vs. The Queen, 177 CLR 292 at 305 por Mason, C. J. y McHugh,
J., 1992; y Waddington, L., "Australia", en L. Waddington y A. Lawson (eds.), The UN Convention
on the Rights of Persons with Disabilities in Practice: A Comparative Analysis of the Role of Courts, Oxford
University Press, Oxford, 2018.



Australia: lecciones de un camino reformista... 395

en las decisiones de los tribunales para evitar crear érdenes de tutela de
adultos."

1. Australia y el articulo 12 de la CDPD

Al ratificar la CDPD en julio de 2010, Australia hizo una declaracion
interpretativa relativa a los articulos 12, 17 y 18. Con respecto al articulo
12, el gobierno declaro:

Australia reconoce que las personas con discapacidad disfrutan
de capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas
en todos los aspectos de la vida. Australia declara su comprension
de que la Convencion permite mecanismos de toma de decisio-
nes con apoyos o por sustitutos, que establecen que las deci-
siones se tomaran en nombre de una persona, solo cuando dichos
mecanismos sean necesarios, como ultimo recurso y sujetos a
salvaguardias.'?

Australia interpret6 que el articulo 12(4) contiene salvaguardias que, si
se establecen, permiten la toma de decisiones por sustitutos en circuns-
tancias limitadas. Como lo recoge bien la literatura del tema, esto con-
tradice la posicion del Comité CDPD, que pide la plena abolicion de
la toma de decisiones por sustitutos," que a su vez esta sujeta a una amplia
oposicion.'

La declaracion del gobierno y la falta de un marco formal de derechos
humanos pueden encajar mal en el tipo de reforma politica y legislativa

'V Blake, M., Stewart, C., Castelli-Arnold, P. et al., op. cit.

12 Coleccion de Tratados de las Naciones Unidas, s. f. Convention on the Rights of Persons with Disabilities:
Declarations and Reservations (Australia), opened for signature 30 March 2007, Naciones Unidas, Treaty
Series, vol. 999 (entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008). Disponible en <https://treaties.un.org/Pages/
ViewDetails.aspx?src=TREATY&mtdsg no=IV-15&chapter=4&clang=_en#EndDec>.

'V, por ejemplo, Cukalevski, E., "Supporting Choice and Control—An Analysis of the Approach
Taken to Legal Capacity in Australia’s National Disability Insurance Scheme", en Laws, vol. 8, nam.
2,8,2019.

'*' V. Martin, W. y Gurbai, S., "Surveying the Geneva impasse: Coercive care and human rights", en
International Journal of Law and Psychiatry, vol. 64, 2019, pp. 117-128.
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en materia de toma de decisiones con apoyos que contempla el Comité
CDPD. Con todo, por paradéjico que parezca, Australia ha experimen-
tado mucha actividad nacional en este ambito, incluso una amplia reforma
politica y legislativa en materia de tutela,'” salud mental'® y otros ambi-
tos legislativos,'” . Del mismo modo, ha desarrollado mucha investigacion
y actividad de la sociedad civil, incluso entre organizaciones de personas
con discapacidad y proveedores de servicios a la discapacidad.'®

>V, por ejemplo, Brayley, J., "Supported Decision Making in Australia. Presentation notes", Office
of Public Advocate, Melbourne, 14 de diciembre de 2009; Victorian Law Reform Commission
(VLRQ), Guardianship: Final Report, Melbourne, 2012. Disponible en <https://www.lawreform.vic.
govaw/projects/guardianship/guardianship-final-report>; New South Wales Law Reform Commission,
Review of the Guardianship Act 1987, Sidney, 2018. Disponible en <http:/www.lawreform.justice.
nsw.gov.au/Documents/Current-projects/Guardianship/Report/Report%20145.pdf>; y Tasmania Law
Reform Institute, Review of the Guardianship and Administration Act 1995 (Tas): Final Report, Hobart,
2018. Disponible en <https:/www.utas.edu.aw/ data/assets/pdf file/0005/1178762/Guardianship-

Final-Report.pdf>.
'*V Callaghan, S. y Ryan, C., "An Evolving Revolution: Evaluating Australia’s compliance with the

Convention on the Rights of Person’s with Disabilities in mental health law", en University of New
South Wales Law Journal, vol. 39, 2016, pp. 596-624.

7'V Comision de Reforma Legislativa Australiana (ALRC), Equality, Capacity and Disability in Com-
monwealth Laws: Final Report, Sidney, 2014. Disponible en <https:/www.alrc.gov.au/publication/
equality-capacity-and-disability-in-commonwealth-laws-alrc-report-124/>; y VLRC, Review of the
Crimes (Mental Impairment and Unfitness to Be Tried) Act 1997, Report No 28, Melbourne, 2014. Dis-
ponible en <https/www.lawreform.vic.gov.ausites/default/files/Review of the Crimes Mental

Impairment and Unfitness to be Tried Act 0.pdf>.
'8V, por ejemplo, McSherry, B., "Legal capacity under the Convention on the Rights of Persons with

Disabilities", en Journal of Law and Medicine, vol. 20, 2012, pp. 22-27; Carney, T. y Beaupert, E,
"Public and Private Bricolage-Challenges balancing law, services & civil society in advancing CRPD
supported decision making", en University of New South Wales Law Journal, vol. 36, 2013, pp. 175-201;
Gooding, P, "Supported Decision-Making: A Rights-Based Disability Concept and its Implications
for Mental Health Law", en Psychiatry, Psychology and Law, vol. 20, 2013, pp. 431-451; Browning,
M., Bigby, C. y Douglas, ]., "Supported Decision making: Understanding how its conceptual link to
legal capacity is influencing the development of practice", en Research and Practice in Intellectual and
Developmental Disabilities, vol. 1,2014, pp. 34-45; Knox, L., Douglas, J. y Bigby, C., "The biggest thing
is trying to live for two people: Spousal experiences of supporting decision-making participation for
partners with TBI", en Brain Injury, vol. 29, 2015, pp. 745-757; Callaghan y Ryan, op. cit.; Arstein-
Kerslake, A., Gooding, P, Andrews, L. et al., "Human Rights and Unfitness to Plead: The Demands
of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities", en Human Rights Law Review, vol. 17,
2017, pp. 399-419; Carney, T., "Supported Decision-making in Australia... cit."; Byrne, M., White,
B. y McDonald, E, "A New Tool to Assess Compliance of Mental Health Laws with the Convention
on the Rights of Persons with Disabilities", en International Journal of Law and Psychiatry, vol. 58,
2018, pp. 122-142; Wiesel, 1., Smith, E., Bigby, C. et al., "The Temporalities of Supported Decision-
making by People with Cognitive Disability", en Social and Cultural Geography. Disponible en
<https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/14649365.2020.1829689>; Chesterman, J., "The
Future of Adult Guardianship in Federal Australia", en Australian Social Work, vol. 66, 2013, pp.
26-38; y Chesterman, J., "The future of adult safeguarding in Australia", en Australian Journal of
Social Issues, vol. 54, 2019, pp. 360-370.
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En el resto del capitulo se describe esta actividad, con atencion a los avan-
ces que parecen novedosos para Australia.

2. Informe de la Comision de Reforma Legislativa
Australiana 2014

En 2013 el gobierno australiano solicité a la Comision de Reforma Legis-
lativa Australiana —ALRC, por sus siglas en inglés— que llevara a cabo
una investigacion exhaustiva con respecto a la CDPD en "Las leyes y los
marcos legales dentro de la jurisdiccion de la Commonwealth que denie-
gan o disminuyen el igual reconocimiento de las personas con discapa-
cidad ante la ley y su posibilidad de ejercer la capacidad juridica"."

Esta fue quiza la primera agencia de reforma legislativa nacional en el
mundo que consideré las implicaciones de la disposicion de la CDPD
sobre la capacidad juridica y la igualdad —y no solo para las leyes en ma-
teria de salud mental o tutela, sino para todas las leyes nacionales, inclui-
das las relativas al acceso a la justicia, el derecho contractual, las leyes de
proteccion al consumidor, los asuntos electorales, los puestos directivos

en las empresas y el matrimonio—.

El informe de la ALRC, Equality, Capacity and Disability, desarrollé un nove-
doso e influyente conjunto de principios de toma de decisiones con apo-
yos, con el respaldo de pautas, para dirigir la reforma de todas las leyes de
la Commonwealth, los estados y los territorios en relacion con la toma
de decisiones. Los principios nacionales de toma de decisiones son:

. Igualdad de derechos: todos los adultos tienen el mismo derecho
a tomar decisiones que afecten sus vidas y a que dichas decisiones
sean respetadas.

' Dreyfus, M., "Attorney-General of Australia, ‘Terms of Reference’ to undertake a review of equal
recognition before the law and legal capacity for people with disability", 2013. Disponible en
<https://www.alrc.gov.au/inquiry/equality-capacity-and-disability-in-commonwealth-laws/terms-
of-reference-16/>.
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. Apoyo: las personas que requieran apoyo en la toma de decisiones
deberan tener acceso al apoyo necesario para que puedan tomar de-
cisiones que afectan sus vidas, asi como comunicarlas y participar
en ellas.

. Voluntad, preferencias y derechos: la voluntad, las preferencias y
los derechos de las personas que pueden necesitar apoyo en la
toma de decisiones deben guiar las decisiones que afectan sus
vidas.

. Salvaguardias: las leyes y los marcos legales deben contener salva-
guardias apropiadas y efectivas en relacion con las intervenciones
para las personas que pueden necesitar apoyo en la toma de deci-
siones, incluso para evitar abusos e influencia indebida.

La ALRC* recomendo¢ cinco principios marco para guiar las recomenda-
ciones de reforma: dignidad, igualdad, autonomia, inclusion y participacion,
y responsabilidad. El informe*' también recomendo que el gobierno
adoptara un "modelo de toma de decisiones de la Commonwealth" ba-
sado en las posiciones de la "persona de apoyo" y el "representante" —
mas que "tutor"— conforme a la legislacion de la Commonwealth para
fomentar la toma de decisiones con apoyos. También pidié una mayor
coherencia en la recopilacion de datos, politicas y terminologia, y au-
mento el reconocimiento entre jurisdicciones de acuerdos,* de relevan-

cia para los sistemas federales en el nivel internacional.

El modelo representativo de toma de decisiones se aplicaria "tan solo
como ultimo recurso" y estaria guiado por "la voluntad, las preferencias
y los derechos de las personas para tomar decisiones directas que afectan
sus vidas".”’ Los representantes pueden, no obstante, tener que "dar efecto

2 Cf. ALRC, op. cit., pp. 47-62.
2L Cf. ibid., pp. 91-125.

2 (f. ibid., pp. 91-125.

2 Ihid., Rec 3-3(b).
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a lo que la persona podria desear" en caso de que su voluntad y prefe-
rencias no fueran claras.”* Ademas, "si no es posible determinar lo que la
persona probablemente desearia, el representante debe actuar para fomen-
tar y defender los derechos humanos de la persona, y actuar de la manera
menos restrictiva para dichos derechos".”

Al emplear el criterio de la "mejor interpretacion de la voluntad y las
preferencias" promovido por el Comité CDPD, esta propuesta constitu-
ye una ruptura significativa del antiguo enfoque del "interés superior" de
la legislacion en materia de discapacidad, aunque quiza no una ruptura
total. En ultima instancia, la propuesta mantiene elementos de la toma
de decisiones por sustitutos, de manera que conserva una evaluacion
funcional de la capacidad mental como el umbral para activar la toma de
decisiones representativa, y recomienda una disposicion para invalidar
la voluntad y las preferencias de una persona "a fin de prevenir danos".*®
Mas directamente, la ALRC declaré que "algun sistema de designacion
de terceros para actuar es un apoyo necesario para los derechos huma-
nos".?” Puede que Nueva Gales del Sur —NSW, por sus siglas en inglés—
sea todavia la primera jurisdiccion en aplicar estas recomendaciones, tal

como se explica mas adelante.

3. La evaluacion del Comité CDPD acerca del cumplimiento
de Australia

Por su parte, el Comité CDPD respaldé ampliamente el marco de toma de
decisiones con apoyos de la ALRC. En su Observacion Final de 2019, el

comité exhorto a Australia a "implementar un marco de toma de decisiones

2 1d.

2 Ihid., Rec 3-3(c).

2 Ibid., Rec 3-3(2)(d); V. Gooding, P, "Navigating the ‘Flashing Amber Lights’ of the Right to Legal
Capacity in the United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities: Responding
to Major Concerns", en Human Rights Law Review, vol. 15, 2015, pp. 45-71; Alston, B., "Towards
Supported Decision-making;: Article 12 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities
and guardianship law reform", en Law in Context, vol. 35, 2017, pp. 21-43; y Cukalevski, op. cit.

2 ALRC, op. cit., p 60.
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con apoyos coherente a escala nacional, tal como se recomienda en el
informe de 2014 de la ALRC".?®

El Comité CDPD?*’ también recomendo que las declaraciones interpreta-
tivas de Australia sobre los articulos 12, 17 y 18 se rescindieran, punto
de vista respaldado por una coalicion de organizaciones de personas con
discapacidad de Australia® y la Comision Australiana de Derechos Huma-
nos.’! Hasta la fecha, Australia ha indicado que conservara las declara-
ciones interpretativas y que sigue considerando las recomendaciones de
la ALRC.*?

Entre estas tensiones, McCallum™ ha observado que en los afos que han
pasado desde que Australia ratifico la CDPD ha habido un claro alejamien-
to, aunque gradual, del modelo de toma de decisiones por sustitutos a
favor de diversas formas de toma de decisiones con apoyos, particular-
mente en la red de leyes sobre salud mental y tutela de Australia, que se
describira mas adelante.

4. Proyectos piloto

El estado de Australia Meridional ha desarrollado esfuerzos no legislati-
vos para aplicar programas de toma de decisiones con apoyos como una
alternativa, o un complemento, a la tutela.’* Esta fue una iniciativa global

% Comité CDPD, Concluding Observations on the Second and Third Combined Reports of Australia,
2019, parr. 24

22V Comité CDPD, List of issues prior to the submission of the combined second and third periodic reports
of Australia, '8th sess, 2017, parr. 13(a).

%0 Cf. Disability Rights Now, Australian Civil Society Shadow Report to the United Nations Committee on
the Rights of Persons with Disabilities, 2019, parr. 13(b). Disponible en <https:/dpoa.org.aw/wp-content/
uploads/2019/08/CRPD-Shadow-Report-2019-English-PDEpdf>.

1 Cf. Australian Human Rights Commission, Information concerning Australia’s compliance with the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities, 2019, p 5. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.
org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=INT%2fCRPD %2{NHS%2{fAUS %
2{35594&TLang=en>.

32 Cf. Attorney-General’s Department, Combined Second and Third Periodic Reports Submitted by Australia
under article 35 of the Convention, 2018, parrs. 16y 147.

» V. McCallum, op. cit.

V. Brayley, op. cit.
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muy incipiente para operacionalizar la toma de decisiones con apoyos
en la vida de las personas con discapacidades intelectuales y cognitivas.
Los esfuerzos no legislativos se ampliaron hasta impulsar a los ciudada-
nos a usar modalidades informales de toma de decisiones con apoyos
conforme a la legislacion de 2013 de Australia Meridional sobre directi-

vas de voluntades anticipadas.”

Durante la segunda década del siglo XXI, Australia se embarco en varios
otros ensayos a pequena escala para probar la viabilidad de operaciona-
lizar la toma de decisiones con apoyos para las personas con discapaci-
dades y perfiles sociales especificos, como el aislamiento social. Estos
pilotos carecian de la evaluacion rigurosa necesaria para arrojar mucha
luz sobre los costos, la eficacia o las caracteristicas de disefio del progra-
ma,* pero como concluye la Oficina de Defensoria Publica de Victoria

—OPA—, los pilotos demostraron:

el potencial [...] para reforzar el papel que desemperian las per-
sonas incluso con deficiencias cognitivas importantes como autoras
de sus propias vidas. También ponen de manifiesto la comple-
jidad que conlleva negociar las relaciones entre las personas que
brindan el apoyo y las personas que lo reciben: debe haber desa-
rrollos incrementales significativos antes de que se puedan tomar
"decisiones" importantes. Esta fase de desarrollo a menudo impli-
ca una capacitacion sobre las posibilidades antes de la decision y
el trabajo a través de las posibles consecuencias de lineas particu-
lares de accion. Las personas con deficiencias cognitivas suelen
tener un historial de marginalizacion, por lo que es sumamente

raro que una persona llegue a un programa de toma de decisiones

V. Barry, L. y Sage-Jacobson, S., "Human Rights, Older People and Decision Making in Australia",
en Elder Law Review, vol. 9, pp. 1-21; y Carney, "Supported Decision-making in Australia... cit.".
% V. Bigby, C., Douglas, J., Carney, T., et al., "Delivering Decision-making Support to People with
Cognitive Disability — What has been learned from pilot programs in Australia from 2010-2015",
en Australian Journal of Social Issues, vol. 52, 2017, pp. 222-240.
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con apoyos con conocimiento de una "decision" concreta para la

que simplemente quieran recibir apoyo.*’

Otros proyectos piloto pequenios similares en Colombia, Perti y Argentina
se caracterizan por dar credibilidad a la derogacion total de la toma de
decisiones por sustitutos en dichos paises, aunque la verdadera prueba
es si algin programa permanente se materializa dado que los recursos
son limitados, y cuan eficaces demuestran ser.”® En tanto economia rica
del primer mundo, la experiencia australiana con la capacitacion y el desa-
rrollo de programas ha sido mas positiva, pero sigue siendo muy irregu-
lar.” Desgraciadamente, demasiados programas australianos no plantean
el suministro de recursos y son poco conocidos o comprendidos por el
publico de personas a quienes brindan apoyo, es decir, a quienes, en teo-

ria, estan dirigidos.
II1. Evolucion juridica

La Constitucion australiana limita las responsabilidades del gobierno
nacional, tales como la ayuda al ingreso o los pagos de beneficios de la
cobertura médica universal y atencion de personas de la tercera edad, o
cualquier financiamiento mediante subvenciones de servicios de salud
y bienestar gestionados por otros niveles de gobierno o la sociedad civil, a
determinadas atribuciones del parlamento federal incluidas en la seccion

51 del texto constitucional. * Todo lo que no se menciona especificamente

3 Office of Public Advocate Victoria (OPA Vic), Decision Time: Activating the rights of adults with
cognitive disability, Membourne, 2021, p. 22. Disponible en <https:/www.publicadvocate.vic.gov.
au/resources/research-reports/756-decision-time/file>.

%V Vasquez Encalada, A., Bialik, K. y Stober, K., "Supported Decision-making in South America:
Analysis of three countries’ experiences", en International Journal of Environmental Research and Public
Health, vol.18, num. 10, 2021, 5204. Disponible en <https://doi.org/10.3390/ijerph18105204>.
*V. Cognitive Decline Partership Centre, Supported Decision-Making in Dementia Care: Final Project
Report, NHMRC Cognitive Decline Partnership Centre, Sidney, 2019. Disponible en <https:/cdpc.
sydneyedu.au><; V, también, Apéndice A mas adelante.

*N. de la T.: El término técnico en Australia para referirse a las atribuciones del parlamento es head
of power. Los debates constitucionales se reducen, en la mayoria de los casos, a determinar si una ley
se expidio bajo un head of power o no.


https://www.publicadvocate.vic.gov.au/resources/research-reports/756-decision-time/file
https://www.publicadvocate.vic.gov.au/resources/research-reports/756-decision-time/file
https://doi.org/10.3390/ijerph18105204
https://cdpc.sydney.edu.au
https://cdpc.sydney.edu.au
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es responsabilidad de los estados y territorios, incluidas las principales
leyes relacionadas de forma explicita con la tutela, la salud mental y la
toma de decisiones en materia de salud.

La segunda década del siglo XXI en Australia fue moderadamente pro-
ductiva en la promulgacion de nuevas vias para la toma de decisiones
con apoyos en el estado de Victoria, asi como en el desarrollo de antepro-
yectos de reforma legislativa para implementarse en otras jurisdicciones.
Presumiblemente el principal logro fue, no obstante, consagrar los con-
ceptos y las filosofias fundamentales de la CDPD en principios rectores
legislativos de decretos. Algunos de los primeros ejemplos son la Ley Na-
cional del Sistema de Seguro de Discapacidad —National Disability Insurance
Scheme Act— de 2013 —Cth— y la Ley de Salud Mental —Mental Health
Act— de 2014 —Victoria—™" (pese a la controversia generada por la ley
de salud mental posterior a la CDPD).

1. Ley de Tutela y Administracion

Victoria y Nueva Gales del Sur (NSW), los dos estados mas poblados,
han visto los cambios mas significativos o previstos en las leyes estatales
relativas a la tutela de adultos y la administracion de finanzas y bienes, in-
cluidos los nuevos mecanismos estatutarios o no estatutarios para apoyar
el ejercicio de la capacidad juridica. Estos esfuerzos de reforma legisla-
tiva fueron las primeras leyes centradas en la capacidad mental por mas
de 30 anos.

Victoria presento la Ley de Tutela y Administracion —Guardianship and
Administration Act— de 2019*" —en adelante, Ley de Victoria de 2019—.
Pese a su titulo anacronico —que discutiremos en breve—, McCallum*
llama a la Ley de Victoria de 2019 la "reforma mas profunda" en Australia

V. OPA Vic, op. cit., p. 23.
*V ibid., pp. 21-24.
*# Cf. McCallum, op. cit., p. 54.
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hasta ahora. La ley fue el resultado de los cambios legislativos de 2014
que aparentemente ofrecen alternativas legislativas a la tutela para apo-
yar el proceso de toma de decisiones de una persona,* que se describen
a continuacion. En NSW se esperaba que dieran otro paso fundamental
en una sola Ley de Toma de Decisiones Asistida —Assisted Decision-
Making Act— consolidada, similar a la de Irlanda. Sin embargo, este plan

se quedo estancado indefinidamente.
A. Victoria

La Ley de Victoria de 2019* se promulgo en mayo de 2019 y entro en
vigor en marzo de 2020, para reemplazar la precursora Ley de Tutela y
Administracion —Guardianship and Administration Act— de 1986 —Vic-
toria—. La Ley de Victoria de 2019 se baso casi por completo en las
recomendaciones de 2012 de la Comision de Reforma Legislativa de
Victoria —VLRC, por sus siglas en inglés— que antecede a la Observacion
General Num. 1 del Comité CDPD y al Informe de 2014 de la ALRC.
La perseverancia con las recomendaciones de la VLRC* dejo pasar la
oportunidad —aceptada en NSW y Tasmania unos anos después— de
reflejar mas cabalmente la contribucion interpretativa de esos dos docu-

mentos influyentes.

La Ley de Victoria de 2019 mantiene un enfoque funcional sobre la capa-
cidad mental, que se describe en la ley como "capacidad de decision" y
que estd sujeta a una presuncion refutable.*® El criterio del "interés supe-
rior", por lo menos en nombre —si no en sustancia—, se sustituyo

por la nocion rectora de "promover el bienestar personal y social de una

V. Powers of Attorney Act, 2014 (Vic), ss. 87-89; y Medical Treatment Planning and Decisions
Act, 2016.

* En la seccion 3(1) —"Definiciones"— se indica que la "discapacidad [...] significa deterioro
neurolégico, deficiencia intelectual, trastorno mental, dafo cerebral, discapacidad fisica o demencia".
* Un proyecto de ley anterior sobre tutela y administracion en 2012 no se aprobé, pero el proyecto
de ley de 2018 se aprobo debidamente en mayo de 2019.

# Cf. Ley de Victoria de 2019, s. 5.
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persona"* en la que "la voluntad y las preferencias de una persona con
discapacidad deben dirigir, en tanto sea factible, las decisiones que se
p g q

toman para esa persona".*

La "toma de decisiones con apoyos" se incluye en la Ley de Victoria de
2019 y puede surgir de dos maneras. Primero, la propia persona —el
"actor principal"— puede designar a un "tutor de apoyo" o "adminis-
trador de apoyo" que tenga autoridad legal para apoyar con la toma de
decisiones en asuntos personales y la administracion financiera, respec-
tivamente. De manera alternativa, el Tribunal Civil y Administrativo de
Victoria —VCAT, por sus siglas en inglés— puede hacer una designa-
cion.* En cualquier caso, se considera que es la decision del actor princi-

pal, que se basa en un acuerdo entre él y la persona de apoyo.”

Un conjunto de declaraciones de objetivos,”" principios generales™ y
principios de toma de decisiones™ reflejan ampliamente los valores fun-
damentales de la CDPD vy los principios de toma de decisiones. La desig-
nacion de un tutor o administrador por parte del VCAT esta permitida
unicamente como ultimo recurso y no esta justificada cuando alguien
como un pariente cercano desempena adecuadamente ese papel.”* La per-
sona designada como "tutor de apoyo" o "administrador de apoyo"*
debe respetar la voluntad y las preferencias del actor principal, hacer
validas sus decisiones en la medida de lo posible™ y "debe discutir cual-
quier cosa relacionada con una decision asistida con la persona apoyada

de una manera que esta pueda entender", con el fin de apoyar con una

. Cf. ibid., s. 4.

. Cf., ibid., s. 8.

¥ Cf. ibid., s. 87.

0 Cf. ibid., parte 4 y s. 87(2).

°L Cf. ibid., s. 6.

2 Cf. ibid., s. 7.

> Cf. ibid., s. 8.

> Cf. ibid., s. 31.

* N. de la T.: Los términos originales son supportive guardian y supportive administrator, respectivamente.
> (f. ibid., ss. 8y 9.
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decision.”® Los tutores de apoyo o administradores de apoyo no deben
"coaccionar, intimidar ni influir de ningtin modo a la persona asistida
para seguir una via en particular".”” Para proteger contra la explotacion,
se aplican sanciones si un tutor o administrador comete una ilegalidad,
como una malversacion financiera,” y también hay una posibilidad de

recuperar las pérdidas.”

La conservacion de términos como tutela y administracion en los descrip-
tores de las personas que brindan apoyo sigue recibiendo criticas tanto
por ser confuso para el publico como por reflejar una comprension pobre
de los requisitos de la CDPD. Como ya lo sefialé uno de nosotros, "gran
parte del mejor trabajo en el paquete se revirtié a causa de una eleccion
muy lamentable de terminologia", lo que cre6 un "riesgo considerable de
que el publico asuma erréneamente que las personas que brindan apoyo
son en realidad sustitutos en la toma de decisiones, aun cuando no se les
haya conferido dicha facultad".*” Las propuestas de Tasmania y NSW evitan
este traspié al eliminar por completo el término tutor, tal como se expli-

card en la siguiente seccion.

En gran medida, la legislacion presentada en Victoria desde 2014 incluye
varias alternativas legislativas a la tutela. La Ley sobre Poderes Notariales
—Powers of Attorney Act— de 2014 —Victoria—, por ejemplo, presento
los roles de "apoderados de apoyo",* que permiten a una persona desig-
nar a alguien para que le ayude a tomar y aplicar decisiones, pero sin
ejercer la autoridad para tomar la decision final. Los apoderados de apo-

yo estan autorizados a recopilar y "comunicar" informacion, asi como a

% Cf. ibid., s. 94(D).

°7 Cf. ibid., s. 94(h).

8 Cf. ibid., ss. 188y 189.

2 Cf. ibid., ss. 181 y 185.

%0V Carney, T., "Supported Decision-making for People with Cognitive Impairments: An Australian
perspective?", en Laws, vol. 4, 2015, pp. 37-59.

* N de la T. El término original es supportive attorney.
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"hacer validas" las decisiones —pero no en relacion con una "transac-
cion financiera significativa"—. De igual modo, el uso de cartas poder de
representacion en cuestiones médicas se fortalecio en la Ley sobre Plani-
ficacion y Decision de Tratamientos Médicos —Medical Treatment Planning
and Decisions Act— de Victoria de 2016, que permite que cualquier per-
sona con la capacidad de hacerlo —incluso nifios— designe a una persona
de apoyo para que le ayude a tomar decisiones sobre tratamientos médicos.
Esto se extiende a la capacidad de tener acceso a la informacion y comu-
nicarla de una manera que la legislacion sobre privacidad y expedientes
de salud normalmente impediria.®! Ademas, la ley también fortalece
las directivas de voluntades anticipadas —aunque estas se pueden anular

en el contexto de las intervenciones involuntarias de salud mental—.

B. Propuestas de reforma legislativa en Tasmania y Nueva Gales
del Sur (NWS)

La Comision de Reforma Legislativa de NSW de 2018 ofrece el antepro-
yecto de reforma legislativa mas avanzado de Australia, pero su imple-
mentacion se ve lejana e incierta, y mientras Tasmania también contempla
legislar para establecer los roles de apoyo, se recomienda educacion publi-

cay un plazo mas largo.®* De este modo, ninguna de las dos es inminente.

La Ley de Toma de Decisiones Asistida propuesta en NSW minimizaria las
posibles restricciones sobre los derechos del actor principal al limitar la
designacion de un tutor —que pasa a llamarse "el abogado"— como un
ultimo recurso. En su lugar, si se necesita alguna medida para un adulto
—mayor de 18—, se favorecera una toma de decisiones con apoyos que
respete la voluntad y las preferencias del actor principal. Designadas
para apoyar en el proceso de toma de decisiones de conformidad con los

acuerdos de apoyo a la decision o una orden judicial, las personas de

'V, OPA Vic, op. cit.
©2 Cf. Tasmania Law Review Institute, op. cit., parte 7.
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apoyo serian mayores de 16 afos y no tendrian antecedentes penales
—o una declaracion de quiebra— si el apoyo financiero también esta en
juego. Al brindar asistencia, la persona de apoyo esta obligada a observar
un amplio conjunto de principios. Los acuerdos de apoyo estarian regi-
dos por un formulario estandar y protecciones de testigos. Un organis-
mo estatutario independiente, como en Victoria la Oficina de Defensoria
Publica, regularia la asistencia para la toma de decisiones con apoyos, la
resolucion de problemas, el suministro de informacion, la ayuda y el apoyo
o las cuestiones de abuso y negligencia.

Se consideraria que el actor principal tiene capacidad de decision segtin
una evaluacion de "comprension y valoracion': si él o ella "comprende
la informacion relevante; comprende la naturaleza de la decision y las con-
secuencias de tomarla o no; retiene la informacion en la medida en que
resulte necesario para tomar la decision; usa la informacion o la sopesa
como parte del proceso de toma de decisiones; comunica la decision de
algtin modo". Sobre la pérdida de capacidad y cuando se requiere la toma
de decisiones por sustitutos como ultimo recurso, el tribunal tendria la
capacidad de emitir una "orden de representacion". En caso de existir un
poder notarial perdurable, el titular de esa autoridad seria el sustituto en
la toma de decisiones.

1. Ley de Salud Mental

Una vez mas, el gobierno australiano resistio al llamado del Comité
CDPD a derogar todas las disposiciones sobre el tratamiento mental invo-
luntario y retirar su declaracion interpretativa que permite su uso como
ultimo recurso.® Sin embargo, algunas jurisdicciones recientemente han
buscado dotarle mas fuerza practica a una politica bastante antigua® de
tomar dichas medidas como ultimo recurso. La politica esta consagrada

% Cf. McCallum, op. cit., pp. 79-80.
o Carney, T., Tait, D., Perry, J. et al., Australian Mental Health Tribunals: ‘Space’ for fairness, freedom,
protection & treatment?, Themis Press, Sidney, 2011.
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en el principio de alternativa menos restrictiva, y recientemente se vio
reforzada por medidas como la aprobacion de una presuncion de capa-
cidad mental y los mandatos legislativos en contra del tratamiento invo-
luntario o las practicas restrictivas para cualquier persona con capacidad
mental. Depender absolutamente de la capacidad mental esta en contra-
diccion con la interpretacion del Comité CDPD sobre el articulo 12,
pero, en cualquier caso, estas disposiciones poco hicieron por reducir la
incidencia de medidas involuntarias,® un resultado conforme a la expe-
riencia internacional.®® En particular, el impacto insignificante sobre las
tasas de coercion de reemplazar el umbral diagnoéstico —trastorno
mental— con la incapacidad mental se extiende a la intervencion psiquia-
trica comunitaria e involuntaria, o las "6rdenes de tratamiento comunita-
rias",*” contrariamente a lo que algunos habian esperado.® De hecho, las
tasas de esas intervenciones parecen ir en aumento en la mayoria de

las jurisdicciones australianas.®

La disposicién en la Ley de Salud Mental de Victoria de 2014 para desig-
nar a una persona de apoyo para ayudar a otra persona a lidiar con el
sistema de salud mental, particularmente con audiencias del tribunal
relativas a 6rdenes de tratamiento comunitario y hospitalario involunta-
rias, se considerd otro pequeno avance. Sin embargo, la contribucion

fue ligera y pocas personas aprovecharon la oportunidad.”” Ademas, la

Y Foley, T. y Ryan, C. J. ,"The frequency of references to decision-making capacity in reports to
the NSW Mental Health Review Tribunal did not change after legislative reforms that promoted
them", en Australasian Psychiatry, vol. 28, 2020, pp. 171-174; y Ryan, C. J., "Is legislative reform
translating into recovery-orientated practice and better protection of rights?", en Australian & New
Zealand Journal of Psychiatry, vol. 53, 2019, pp. 382-383.

%V Gooding, P, Mcsherry, B. y Roper, C., "Preventing and reducing ‘coercion’in mental health
services: an international scoping review of English-language studies", en Acta Psychiatrica Scandinavica,
vol. 142, 2020, pp. 27-39.

7V, Light, E. M., "Rates of use of community treatment orders in Australia", en International Journal
of Law and Psychiatry, vol. 64, 2019, pp. 83-87.

%V Newton-Howes, G. y Ryan, C. J., "The use of community treatment orders in competent
patients is not justified", en British Journal of Psychiatry, vol. 210, 2017, pp. 311-312.

'V Light, E. M., op. cit.

0V Brophy, L., Kokanovic, R., Flore, J. et al., "Community Treatment Orders and Supported
Decision-Making", en Frontiers in Psychiatry, vol. 10, 2019.
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Comision Real de Victoria sobre los Servicios de Salud Mental critico
recientemente la Ley de 2014 por "ya no ser adecuada", dado que las
aspiraciones que hay detras de ella, "incluida la incorporaciéon de con-
ceptos como la toma de decisiones con apoyos (...) no se han realizado".”
En su lugar, la Comision Real de Victoria recomendé una nueva Ley
sobre Salud y Bienestar Mental con una disposicion explicita que exija
que los servicios apliquen iniciativas de reduccion de coercion, y un
mandato legislativo para ampliar los servicios voluntarios. Los indicado-
res de referencia para este fin deben ser supervisados y controlados por
una nueva Comision de Salud y Bienestar Mental independiente que
incluya miembros importantes con experiencia vivida.”” Garantizar un tra-
tamiento involuntario es genuinamente un tltimo recurso,” y trabajar
para eliminar el aislamiento y la reclusion’ esta entre otras recomenda-
ciones loablemente formuladas en concreto en lugar de los triviales térmi-
nos habituales. También se propone un modelo de "exclusion optativa" de

apoyo no juridico para cualquiera conforme a los servicios obligatorios.”

Sin embargo, en el momento en que se redactaba este capitulo, atin no
se conocian el aspecto que tiene el paquete de reforma en tltima instan-
cia ni la forma en que se materializara, mas alla del compromiso publico

del gobierno para aplicar por completo todas las recomendaciones.

2. Seguridad de ingresos y el Esquema Nacional de Seguro de
Discapacidad

En el ambito nacional, la legislacion en materia de seguridad social con-
tiene disposiciones ampliamente usadas y antiguas sobre la toma de deci-

siones por sustitutos para designar a otra persona a fin de administrar

! Victorian Mental Health Royal Commission, op. cit., pp.22-3

2V Victorian MH Royal Commission, op. cit., Recs 42(2)(e)(), 53(2)(a)(b) y 44, respectivamente.
™V ibid., Rec 55.

™V ibid., Rec 54.

V. ibid., Rec 56(2).
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los pagos de ingresos de una persona —también conocidos como "repre-
sentantes de beneficiarios" (representative payees en Estados Unidos)—.
La facultad mas reciente para nombrar a un "designado de corresponden-
cia", autorizado para suministrar o consultar informacion en nombre de
la persona, es mas facilitadora por naturaleza; pero incluso esto apenas
cumple plenamente con la CDPD.” Las reformas propuestas por la
ALRC en su Informe de 2014 harian que estas facultades cumplan mejor
las normativas, al rebautizarlas como designaciones de apoyo y repre-
sentacion. Pero la disposicion de salvaguardias significativas para garan-
tizar la fidelidad al propésito sigue siendo un serio desafio debido al
gran numero de personas que dependen de dichas facultades en la admi-

nistracion de pensiones y vida cotidiana.”

Hacer que el apoyo para la toma de decisiones en el articulo 12 tenga
peso para la masa de ciudadanos ordinarios con pocos recursos es cier-
tamente una prioridad muy alta. Esto también es cierto para los estados
y los territorios. Estos también tienen una carga de leyes orientadas al
ciudadano ordinario. Las mas comunes de estas son las leyes que abor-
dan las decisiones sobre el cuidado de la salud. Estas incluyen las leyes
que establecen listas con "autorizacion previa" de familiares y otras per-
sonas con facultades para tomar decisiones sobre la salud por otro, asi
como facultades para que las personas puedan crear voluntades antici-
padas para ellas mismas y designar un poder notarial perdurable para
tomar dichas decisiones en caso de incapacidad futura.” Las salvaguar-

dias son un desafio en este contexto también.

'V Carney, T., "Adult Guardianship and Other Financial Planning Mechanisms for People with
Cognitive Impairment in Australia", en L. Ho y R. Lee (eds.), Special Needs Financial Planning:
A Comparative Perspective, Cambridge University Press, Cambridge, 2019.

TV, Cartney, T., "Supported Decision-making for People... cit.".

8V White, B., Willmott, L. y Then, S. N., "Adults Who Lack Capacity: Substitute Decision-making",
en B. White, E McDonald y L. Willmott (eds.), Health Law in Australia, 3* ed., Thompson Reuters
Lawbook Co, Sidney, 2018.
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Las facultades de los representantes designados similares a las de la segu-
ridad social se inscriben en un esquema nacional para apoyar a unas ocho-
cientas mil personas con discapacidades funcionales severas: el Esquema
Nacional de Seguro de Discapacidad —NDIS, por sus siglas en inglés—,
pero se usan al minimo. En su lugar, se concede credibilidad a las facul-
tades de tutela de adultos de los estados y territorios,” lo que complica
los problemas jurisdiccionales.®” A finales de 2020, tanto el NDIS como
el Departamento de Servicios Sociales —DSS, responsable de los pagos
de seguridad de ingresos— encargaron informes de consultoria sobre como
avanzar en la toma de decisiones con apoyos. En el momento en que se
escribia este texto, la consultoria del NDIS habia cerrado y el informe final
seguia pendiente, pero sus documentos de discusion® no son buenos
augurios ni no logran cubrir los compromisos concretos con el desarrollo
de programas o financiamiento putblico. Se trata de una omision preocu-
pante porque tener a una persona de apoyo no se acepta actualmente
como uno de los apoyos "razonables y necesarios" que pueden recibir
financiamiento conforme al NDIS.*? El recientemente publicado informe
de DSS™® identifica por lo menos algunos de los elementos involucrados
en la operacionalizacion de la toma de decisiones con apoyos. Sin embar-
g0, hasta ahora no hay indicios de como las iniciativas federales encajarian
con el ejercicio existente o futuro de las responsabilidades convenciona-
les de los estados o territorios para la toma de decisiones con apoyos, o

de si recibirian financiamiento y de qué manera.

V. Carney, T., Then, S. N., Bigby, C., et al., "National Disability Insurance Scheme Decision-making:
Or when tailor-made caseplanning met Taylorism and the algorithms?", en Melbourne University
Law Review, vol. 42, 2019, pp. 780-812.

8V Chesterman, "The Future of Adult Guardianship... cit."; y OPA Vic, op. cit.

81V National Disability Insurance Agency (NDIA), Companion Paper: Supporting you to make your
own decisions, Canberra, 2021. Disponible en <https://www.ndis.gov.au/community/have-your-say/
support-decision-making-consultation>; y NDIA, Consultation Paper: Supporting you to make your
own decisions, Canberra, 2021. Disponible en <https://www.ndis.gov.au/community/have-your-say/
support-decision-making-consultation>.

82V Carney, T., Then, S. N., Bigby, C., et al., op. cit.

%V Laurens, J., Bates, S., Kayess, R. et al., Good Practice in Supported Decision-making for People with
Disability, Social Policy Research Centre, Universidad de Nueva Gales del Sur, Sidney, 2021. Disponible

en <https://apo.org.au/node/313465>.
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IV. Discusion

1. El laboratorio federal para la toma de decisiones con
apoyos

Una caracteristica de los sistemas federales de gobierno es fomentar la
diversidad y la experimentacion con politicas.®* Esto se ve aumentado en
Australia porque el gobierno nacional tiene pocas formas de facilitar
mayor apoyo para la toma de decisiones. La promocion nacional de leyes
"uniformes" por parte de los estados y territorios tiene atractivo en teo-
ria, pero poco éxito.*” Los acuerdos nacionales para la coordinacion de
la prestacion de servicios son otra cosa,*® pero este mecanismo reciente-
mente perdio aceptacion en los servicios de discapacidad. El Acuerdo
Nacional de Discapacidad —National Disability Agreement— 2009-2020%"
evoluciono hacia el NDIS, pero se vio reemplazado en gran medida por
este. La Estrategia Nacional sobre Discapacidad 2010-2020 asociada se
amplio hasta que se redacto su sucesora, pero, aunque la Estrategia
actual hace referencia a la promocion de los principios de la CDPD, hasta
la fecha la salvaguardia se ha dejado en gran medida a los organismos de

los estados y los territorios, como las Oficinas de Defensoria Publica.

Una ventaja de la dispersion federal de la autoridad para actuar esta im-
pulsando las oportunidades de una jurisdiccion pionera de una iniciativa
de programa legislativo atrevida y progresista. Algunos ejemplos son las
loables —aunque ligeramente imperfectas— reformas de Victoria en ma-

teria de toma de decisiones con apoyos a la tutela, los poderes perdurables,

%V Halberstam, D. y Reimann, M. (eds.), Federalism and Legal Unification: A comparative empirical
investigation of twenty systems, Springer, Dordrecht, 2014.

%V Morauta, L., "Implementing a COAG Reform Using the National Law Model: Australias National
Registration and Accreditation Scheme for Health Practitioners", en Australian Journal of Public
Administration, vol. 70, 2011, pp. 75-83.

%V Menzies, J., "Blowing Hot and Cold--Intergovernmental Relations Capacity in the Commonwealth
Government", en Australian Journal of Public Administration, vol. 70, 2011, pp. 408-420.

8V <htps://www.federalfinancialrelations.gov.aw/content/npa/national agreements/national-disability-
agreement.pdf>.
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el tratamiento médico y la nueva y prefigurada Ley sobre Salud y Bienes-
tar Mental de 2022. El visionario anteproyecto para una Ley de Toma de
Decisiones Asistida de la Comision de Reforma Legislativa de NSW® y
las valiosas propuestas de Tasmania,® junto con las de la ALRC* —hasta
ahora una plantilla no susceptible para el liderazgo nacional—, son otras
senales parecidas. Ciertamente, esos anteproyectos tienen una buena
puntuacion de validez aparente en la prueba de comparacion internacio-
nal.”! De forma perversa, no obstante, otra ventaja de la incapacidad de
legislar una reforma "nacional" puede ser la mayor atencion a medidas
presumiblemente mas efectivas fuera de la ley —superando la fe injustifi-
cada en las soluciones "legales" a las cuestiones normativas—, tal como lo

demuestra el sinfin de programas piloto y evaluaciones de capacitacion.

Con todo, para una poblacion comparativamente tan pequena, la gobernan-
za federal ciertamente magnifica los riesgos de confundir a los profesio-
nales relevantes y al publico en general con un alud de leyes. La Queensland
Law Society identifico recientemente 18 diferentes leyes estatales o fede-
rales sobre toma de decisiones por sustitutos o toma de decisiones con
apoyos en dicho estado.”* A esto se suma la variacion entre las jurisdiccio-
nes en el "patron" de leyes pertinentes, como donde y como se abordan
las facultades decisorias en materia de salud, asi como las variaciones en las

disposiciones sustantivas.*?

Y de momento no hay un ejemplo de contrapartida de dos o mas actores
que tomen distintos enfoques de toma de decisiones con apoyos, para que

su eficacia y méritos puedan compararse en el "laboratorio natural" del

%V New South Wales Law Reform Commission, op. cit.

%V Tasmania Law Reform Institute, op. cit.

% ALRC, op. cit.

' Then, S. N., Carney, T., Bigby, C. et al., "Supporting Decision-making of Adults with Cognitive
Disabilities: The role of law reform agencies — recommendations, rationales and influence", en
International Journal of Law & Psychiatry, vol. 61, 2018, pp. 64-75.

°2 Luke Murphy, President Queensland Law Society, septiembre de 2020. V. <https:/bit.ly/328pdyE>.
> White, B., Willmott, L. y Then, S. N., op. cit.
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federalismo, tal como habia sido posible poco después de las reformas

de tutela de los afios ochenta.”
2. ;Aceleracion lenta?

El progreso australiano hacia la aplicacion del modelo de toma de deci-
siones con apoyos ha sido lento; ciertamente, mucho mas lento que lo
que el Comité CDPD cree conveniente. Sin embargo, el progreso inter-
nacional también ha transcurrido con una lentitud pasmosa® y hasta la

reforma de tutela ha sido gradual.”®

¢Por qué es asi?

Una explicacion poco examinada es que redactar leyes y disenar progra-
mas que genuinamente respeten el espiritu de la toma de decisiones con
apoyos es mas dificil de lo que se supone y conlleva riesgos de fracaso
si se formula mal. Un ejemplo obvio de esto es la discusion anterior de la
mala eleccion de terminologia sobre como llamar a las personas de apoyo

que hizo Victoria.’” Otros riesgos son menos obvios y mas debatibles.

Nina Kohn, por ejemplo, critica las pocas leyes sobre toma de decisiones
con apoyos en Estados Unidos, que se caracterizan por facultar y aislar
a las familias de su responsabilidad, sin conferirles ningtin derecho real

para la persona que recibe el apoyo:

En resumen, en la mayoria de los estados, las leyes sobre toma de
decisiones con apoyos no proporcionan a las personas con disca-
pacidad ningtn derecho sustancial mas alla de los que tendrian a

falta de dichas leyes, y quitan algunos derechos (por ejemplo,

°* Carney, T. y Tait, D., The Adult Guardianship Experiment: Tribunals and popular justice, Federation
Press, Sidney, 1997.

V. Carney, T., "Prioritising Supported Decision-making: Running on empty or a basis for glacial-
to-steady progress?", en Laws, vol. 6, 2017, pp. 1-14.

%V Then, S. N., Carney, T., Bigby, C. et al., op. cit.

7'V, Carney, T., "Supporting People with Cognitive Disability with Decision-making: Any Australian
law reform contributions?", en Research and Practice in Intellectual and Developmental Disabilities, vol.
2,2015, pp. 6-16.
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revocar el acuerdo, a un nivel fiduciario de atencion, a la privaci-
dad) que la persona podria tener de otro modo.”®

Kohn atribuye esto a la lamentable reproduccion de los menos apropia-
dos de los modelos provinciales canadienses disponibles, la legislacion
sobre acuerdos de representacion en la Columbia Britanica. Este modelo
neoliberal, segtin este argumento, faculta a los actores privados —a expen-
sas de algunos derechos de la persona que recibe el apoyo—, a la vez que
deja de financiar las salvaguardias contra el abuso que exige el articulo
12(4) de la CDPD, o invertir en el desarrollo de capacidades para fomen-
tar el suministro de apoyo.

El fundamento probatorio para elegir la legislacion o los programas opti-
mos para apoyar en la capacidad de toma de decisiones ha mejorado
desde que Kohn advirtié contra su aceptacion no critica a principios de
la década de 2010.%° Pero los beneficios siguen siendo en gran parte mas
supuestos que demostrados, y algunos puntos débiles, como la falta de
responsabilidad y transparencia, necesitan mas atencion. Sin embargo,
Australia ha hecho una contribucion desproporcionada a esa delgada
base empirica internacional. Los pilotos entre 2010 y 2015 no tuvieron
disenos de evaluacion optimamente solidos, pero aun asi demostraron te-
ner éxito —aunque irregular para algunos subgrupos— y arrojaron luz
sobre los retos econdmicos y organizativos.'® Esto sigue siendo un gran
avance en los tres recientes pilotos sudamericanos, de los cuales solo uno
se evaluo y con metodologia todavia menos adecuada.'”!

En los anteproyectos de reforma de Australia que buscan el apoyo para
la toma de decisiones en una Ley de Toma de Decisiones Asistida que se

% Kohn, N. A., "Legislating Supported Decision-Making", en Harvard Journal on Legislation, vol. 58,
2021, p 333.

% V. Kohn, N. A. y Blumenthal, J. A., ,A Critical Assessment of Supported Decision-making for
Persons Aging with Intellectual Disabilities", en Disability and Health Journal, vol. 7, 2014, S40-543,
y Kohn, N. A, Blumenthal, J. A. y Campbell, A. T., "Supported Decision-Making: A Viable Alternative
to Guardianship?", en Penn State Law Review, vol. 117, 2013, pp. 1111-1157.

100y Bighy, C., Douglas, J., Carney, T., et al., op. cit.

1! Vasquez Encalada, A., Bialik, K. y Stober, K., op. cit.
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mantiene reformada, las "6rdenes de representacion" de ultimo recurso
siguen siendo complicadas. Sin embargo, algunas valoraciones mas ma-
tizadas de la tutela y toma de decisiones con apoyos no ven los dos regi-
menes cOMo extremos polares, sino como vecinos relativamente cercanos
en el espectro de los equilibrios politicos, con una toma de decisiones
con apoyos 6ptima que desplaza la tutela moderna 6ptima como medida
de primera eleccion.'® Dichas alternativas frontales a la tutela de ultimo
recurso son una abominacion para el Comité CDPD, pero no son nue-

vas'® y se han defendido durante largo tiempo.'**

Un estudio reciente de tutela y el potencial de la toma de decisiones con
apoyos para las personas con demencia en Victoria, NSW y Australia
Occidental encontré fundamentos para esa afirmacion. Aunque la eva-
luacion de la capacidad de decision seguia siendo importante, no se emi-
tfa una orden de tutela cuando la capacidad de decision se perdia, a menos
que fuera necesario hacerlo ante la falta de alternativas informales o de
otro tipo para cumplir la voluntad y las preferencias.'® Incluso sin legis-
lacion de opciones de toma de decisiones con apoyos, el analisis encon-
tré que "un grado de toma de decisiones con apoyos si sucede de manera
informal, en particular antes de la designacion formal de un tutor".'®

Sin embargo, no son mas que los primeros pasos. El cumplimiento de la
CDPD requiere al menos el conjunto completo de medidas recomenda-
das por la Comision de Reforma Legislativa de NSW.'%7

102V Stavert, J., "Supported Decision-Making and Paradigm Shifts: Word Play or Real Change?", en
Frontiers in Psychiatry, vol. 11, 2020, 1559.

19V Parker, M., "Getting the Balance Right: Conceptual considerations concerning legal capacity
and supported decision-making", en Journal of Bioethical Inquiry, vol. 13, 2016, pp. 381-393; Alston,
B., op. cit.; Bartlett, P, "At the Interface Between Paradigms: English Mental Capacity Law and the
CRP", en Frontiers in Psychiatry, vol. 11, 2020; y Carney, T., "Australian Guardianship Tribunals: An
adequate response to CRPD disability rights recognition and protection of the vulnerable over the
lifecourse?", en Journal of Ethics in Mental Health, vol. 10, 2017. Disponible en <http:/wwwjemh.
ca/issues/v9/theme3 html>.

1% Tait, D. y Carney, T., "Too Much Access? The case for intermediate options to guardianship2, en
Australian Journal of Social Issues, vol. 30, 1995, pp. 445- 461.

19 Cf. Blake, M., Stewart, C., Castelli-Arnold, P. et al., op. cit., p. 418.

106 Id

197V New South Wales Law Reform Commission, op. cit.
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3. ;Impactos educativos hacia el cambio cultural?

Si bien la adopcion de la "voluntad, las preferencias y los derechos" del
articulo 12 de la CDPD como principios estrella no debe subestimarse
como una fuente educativa importante de cambio cultural hacia el reco-
nocimiento de la capacidad de la persona representada, su fuerza sustan-
tiva directa es mas dificil de determinar. Esto se debe a que el paternalismo
no esta completamente desplazado del nuevo lenguaje: dar prioridad a
la "voluntad" a largo plazo de una persona cuando esta en conflicto con
sus "preferencias" es un sustituto peligrosamente cercano para determi-
nar su "interés superior".'® Tampoco en la practica resulta facil saber si

las decisiones son realmente menos paternalistas que antes.'”

El impacto educativo de la nueva formulacion y los principios asociados
ciertamente pueden, todavia, ser un poderoso agente de cambio cultu-
ral, pero la evaluacion de la realidad de dichos impactos sigue sin estudiar-
se y es todavia compleja.''® Los anteproyectos de reforma de Australia
reflejan las fortalezas y limitaciones de una perspectiva de reforma legis-
lativa—una sélida traduccion de las normas de la CDPD, pero una com-
prension mas limitada de las restricciones socio juridicas y los efectos
indeseados—. Necesariamente, se construyeron a partir de los prime-
ros principios dada la falta de conocimiento del tipo de apoyo que fun-
ciona, en qué circunstancias y en qué medida o duracion.

Sin embargo, el alcance de la cobertura de las propuestas australianas
que abarcan el espectro de diferentes esferas de la vida afectadas por las
leyes vigentes sobre toma de decisiones por sustitutos o basada en capa-
cidades, asi como su interaccion con los primeros principios, hace una

198V Carney, T., Then, S. N., Bighy, C., et al, "Realising ‘Will Preferences and Rights”: Reconciling
differences on best practice support for decision-making?", en Griffith Law Review, vol. 28, 2019,
pp. 357-379.

199V Carney, T., Bigby, C., Then, S. N. et al., "Paternalism to Empowerment: All in the eye of the
beholder?", en Disability & Society (proximo a publicarse). Disponible en <https://doi.org/10.1080/
09687599.2021.1941781>.

10V Roy, S., "Theory of Social Proof and Legal Compliance: A Socio-Cognitive Explanation for
Regulatory (Non) Compliance", en German Law Journal, vol. 22, 2021, pp. 238-255.
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importante contribucion a los estudios y la practica internacionales sobre
como aplicar mejor el articulo 12 de la CDPD.

V. Conclusion

Una pregunta constante en la evaluacion de la reforma legislativa y politi-
cas sociales generalmente se ubica en el objetivo. Siempre hay una elec-
cion. Una eleccion comun es seleccionar la declaracion literal del objetivo
que se quiere alcanzar, una prueba de validez aparente. Un segundo
enfoque contextualiza el objetivo segun la experiencia pasada con un es-
fuerzo similar para predecir lo que puede ayudar o dificultar la apli-
cacion, incluidas las consecuencias imprevistas. Lo menos comun de
todo es preguntar qué "funciona" realmente —una prueba basada en la

evidencia—.

De manera demostrable, Australia esta haciendo un progreso discerni-
ble, aunque lento, al implementar modestas iniciativas legislativas y de
programas en algunas partes del pais, con una fuerte validez aparente.
Los debates politicos demuestran cierta disposicion a incorporar las lec-
ciones aprendidas de ambitos politicos afines en la definicion de pro-
puestas factibles, y estan surgiendo pruebas mas concretas especificas a
la toma de decisiones con apoyos. Las investigaciones australianas que
aplican el modelo de capacitacion para personas de apoyo de La Trobe''!
han encontrado un desarrollo significativo de habilidades por parte de
muchos —aunque no todos— los padres de las personas con una disca-

pacidad intelectual para hacer realidad su voluntad y preferencias,''?

"V Douglas, J. y Bigby, C., "Development of an Evidence-based Practice Framework to Guide
Decision Making Support for People with Cognitive Impairment", Disability & Rehabilitation, vol.
40, 2020, pp. 434-441.

12V Bigby, C., Douglas, J., Smith, E., et al., "T used to call him a non-decision-maker — I never do
that anymore: Parental reflections about training to support decision making of their adult offspring
with intellectual disabilities", en Disability and Rehabilitation, 2021 (préximo a publicarse). Disponible
en <https://doi.org/10.1080/09638288.2021.1964623>. V, también, Bigby, C., Douglas, J., Smith,
E., et al., "Parental strategies that support adults with intellectual disabilities to explore decision
preferences, constraints and consequences", en Journal of Intellectual & Developmental Disability,
2021 (proximo a publicarse). Disponible en <https://doi.org/10.3109/13668250.2021.1954481>.
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como también se encuentra en el extranjero.'”” Se reportan resultados
similares para las personas con una lesion cerebral adquirida, aunque la

demanda de los programas es mas baja.'"*

También se han reportado
respuestas positivas para los materiales de capacitacion de personas de
apoyo para personas con demencia.'"” El apoyo de las personas con con-
diciones de salud mental y discapacidad psicosocial esta menos estudiado

en Australia, pero de nuevo parece receptivo.''®

Es logico que no haya un programa o reforma legal "unica" para cultivar
una buena practica de apoyo a la toma de decisiones, que recurra a
aquellas personas potencialmente cubiertas por el articulo 12. Lo mismo
se puede decir de tan importante paradigma y cambio cultural con res-
pecto a las politicas paternalistas de imponer la toma de decisiones por
sustitutos, lo que es lento y costoso considerando que se originaron en
el derecho consuetudinario del siglo XIII."'" Aprobar leyes para efectuar
cambios culturales fundamentales es solo un componente pequeiio y
quiza simbolico de lo que se requiere para la implementacion real del
articulo 12.'**

Segun lo observado en el vacio juridico y de programas que existe ahora
en Colombia, Pert y Argentina, abandonar la toma de decisiones por

sustitutos es una cosa, pero implementar programas, proporcionar

3V Werner, S. y Chabany, R., "Guardianship Law Versus Supported Decision-Making Policies:
Perceptions of Persons With Intellectual or Psychiatric Disabilities and Parents", en The American
Journal of Orthopsychiatry, 86, 2016, pp. 486-499.

"'* V. Douglas, J., Bigby, C. y Smith, E., Building Capability to Support Client Decision Making. TAC
Project No : T005, Melbourne, 2020. Disponible en <https:/doi.org/10.26181/5fa20ac4bba07>.
5V Sinclair, C., Gersbach, K., Hogan, M. et al., A Real Bucket of Worms’: Views of People Living
with Dementia and Family Members on Supported Decision-Making", en Journal of Bioethical Inquiry,
vol. 16, 2019, pp. 587-608; y Sinclair, C., Bajic-Smith, J., Gresham, M. et al., "Professionals’ views
and experiences in supporting decision-making involvement for people living with dementia", en
Dementia, vol. 20, 2021, pp. 84-105.

116y Kokanovic, R., Brophy, L., McSherry, B., et al., "Supported decision-making from the perspectives
of mental health service users, family members supporting them and mental health practitioners",
en Australian & New Zealand Journal of Psychiatry, vol. 52, 2018, pp. 826-833.

"7V Carney, T., "Civil and Social Guardianship for Intellectually Handicapped People", en Monash
University Law Review, vol. 8, 1982, pp. 199-232.

1% Quinn, G., "Legal Culture and the CRPD", en E. Kakoullis y K. Johnson (eds.), Recognising Human
Rights in Different Cultural Contexts, Palgrave Macmillan, Singapore, 2020.
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salvaguardias de responsabilidad y fomentar significativamente el cambio
cultural necesario por parte de las personas que brindan apoyo informal
es otro ejercicio, y mucho mas costoso. Un viraje de la noche a la mana-
na de la toma de decisiones por sustitutos a la toma de decisiones con
apoyos corre el riesgo de ir de mal en peor. El ritmo de reforma gradual
menos que 6ptimo que tiene Australia evita por lo menos esa carga.

Como uno de nosotros escribié anteriormente: "Es a partir de dichas
medidas pequenas que el conocimiento incremental suficiente se acu-
mula en ultima instancia y que, con el tiempo, se refinan las politicas
sociales aparentemente loables. Simplemente hay que neutralizar los
problemas retorcidos".'” Cuando este capitulo se estaba terminando, la
Comision Real sobre Violencia, Abuso, Abandono y Explotacion de las
Personas con Discapacidad'*’ le encargé a un equipo de La Trobe dirigido
por Bigby un estudio de 12 meses para informar del desarrollo y la im-
plementacién de marcos para la toma de decisiones con apoyos y hacer
recomendaciones para llevar a cabo las obligaciones de Australia confor-
me al articulo 12 de la CDPD. El informe de ese estudio estara disponi-
ble en agosto de 2022, mientras que la Comision Real ha de presentar el
suyo el 29 de septiembre de 2023.

No obstante, la prueba de la estrategia de reduccion gradual de Austra-
lia en la implementacion del articulo 12 no se conocera sino hasta den-
tro de un tiempo.

VI. Apéndice A "Recursos seleccionados S-D"

Pilotos de capacitacion practica

. Piloto de apoyo por lesion cerebral NDIS/SA <https:/braininjurysa.
org.au/services-and-enquiries/ndis-decision-support-pilot-

program/>.

19 Carney, T., "Supported Decision-making in Australia... cit.", p. 63.
120V Royal Commission into Violence, Abuse, Neglect and Exploitation of People with Disability

[en linea]. Disponible en <https:/disability.royalcommission.gov.au/>.
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Programas de capacitacion practica

. Capacitacion de modelo de La Trobe para TAC, Fiduciario Publico

deQueensland: <https://www.latrobe.edu.awlids/research/building-
the-evidence-base-for-participation>.

. Capacitacion sobre demencia del CDPC: <https:/cdpc.sydney.
edu.au>.

Recursos de capacitacion practica

. NSW Department of Communities and Justice, Capacity Toolkit,
Part 6 ‘Assisted decision-making’: <https:/www.justice.nsw.gov.

au/diversityservices/Pages/divserv/ds capacity tool/ds capa
decision.aspx>.

. MHLaw QId: <https:/mhlawgld.com.auw/capacity-decision-making/>

. ACT Legal Aid, Capacity Toolkit (agosto de 2020): <https://www.

legalaidact.org.au/sites/default/files/files/publications/AUGUST
2020 Capacity Toolkit.pdf>.

. DACCSA: <https://www.dacssa.org.au/wp-content/uploads/2020/09/
DACSSA Fact-Sheet Supported-Decision-Making web.pdf>.

. Sindrome de Down: <https:/www.downsyndrome.org.awwp-content/
uploads/2020/02/DSASupporteddecisionmakingforwebsite.pdf>.

. Lifetime Support Authority (SA): <https://wwwlifetimesupport.sa.
gov.aw/ data/assets/pdf file/0004/286843/GA00049-Supported-
Decision-Making-Project.pdf>.

. Scope Australia, Decision-making support: Building Capacity within
Victoria:<https://www.scopeaust.org.au/research-projects/decision-
making-support-building-capacity-within-victoria/>.
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Sumario: 1. Introduccion; II. El desarrollo de una legislacion sobre capacidad
mental en Hong Kong; I11. Definicion de la (in)capacidad mental en la legislacion
de Hong Kong; IV. Consentimiento al tratamiento médico (salvo para trastornos
mentales); V. Tutela y administracion de la propiedad por parte de la Corte;
VI. Toma de decisiones en casos de incapacidad futura; VII. Conclusion.

I. Introduccion

Por mucho tiempo, Hong Kong se ha enorgullecido de ser una jurisdic-
cion que respeta y protege los derechos y las libertades individuales. Sin
embargo, en el area de las leyes de capacidad y salud mental, Hong Kong
esta muy a la zaga de muchas jurisdicciones, en términos de su obser-
vancia de las normas internacionales de derechos humanos. Hasta hoy,
el enfoque del gobierno de Hong Kong sobre los asuntos relacionados
con la capacidad mental se sigue apoyando principalmente en el modelo
meédico de la discapacidad y la enfermedad mental, que equipara el de-
terioro funcional con la pérdida de capacidad mental y juridica, y recalca
la necesidad de intervencion psiquidtrica y rehabilitacion. Y ello a pesar
de que tal enfoque se contradice con las normas establecidas en los di-
versos tratados internacionales de derechos humanos que se aplican en
Hong Kong, como el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos
—ICCPR, por sus siglas en inglés— y el Pacto Internacional de Dere-

chos Econoémicos, Sociales y Culturales —ICESCR, por sus siglas en
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inglés—, que se ratificaron en el Reino Unido —y cuya aplicabilidad se
extendio al territorio— antes de la retrocesion de Hong Kong a la Repu-
blica Popular de China —RPC—. Ambos tratados ahora estan enraiza-
dos en la Ley Fundamental de Hong Kong, con el ICCPR incorporado a
la legislacion nacional mediante el Decreto de Declaracion de Derechos
de Hong Kong —HKBORO, por sus siglas en inglés—. En agosto de
2008, la RPC ratifico la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad —CDPD—, cuya aplicabilidad se volvio a extender a
Hong Kong.' Sin embargo, las disposiciones de la CDPD no se han in-
corporado a la legislacion nacional ni son, como tal, accionables judi-
cialmente ante los tribunales locales.

En este capitulo se examinan varias disposiciones juridicas que regulan
la capacidad mental en Hong Kong y se evaltian con respecto a los requi-
sitos estipulados en el articulo 12 de la CDPD, a la vez que se destacan
los aspectos que demuestran contradicciones, incertidumbres y una ne-
cesidad de reforma a la luz de las normas y criterios internacionales ac-
tuales en materia de derechos humanos. En la siguiente seccion se ofrece
una perspectiva general del desarrollo de una legislacion en Hong Kong
en el area y se destacan los cambios en su enfoque sobre la capacidad y
la salud mental durante las tltimas décadas. En la seccion III se examina
como la (in)capacidad mental se define en la legislacion de Hong Kong,
mientras que en las secciones IV a VI se examina detenidamente la regu-
lacion de la capacidad —<civil— en tres areas significativas: el tratamiento
médico de aquellos sin capacidad para otorgar su consentimiento, la
toma de decisiones por sustitutos en las formas de tutela y administra-
cién de la propiedad por parte de la Corte, asi como la toma de decisio-
nes por adelantado. Por ultimo, la seccion VII concluye con reflexiones

! Cf. Petersen, C. J., "China’s Ratification of the Convention on the Rights of Persons with Disabili-
ties: The Implications for Hong Kong", en Hong Kong Law Journal, vol. 38, num. 3, 2008, pp. 624-
625.

* Hong Kong adopta un enfoque dualista en sus obligaciones internacionales. V. Ramsden, M.,
"Dualism in the Basic Law: The First 20 Years", en Hong Kong Law Journal, vol. 49, nam. 1, 2019,
pp. 239-264.
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mas amplias sobre la observancia de Hong Kong de las leyes de salud y
capacidad mental con las normas y los valores estipulados en la CDPD

y otros tratados internacionales de derechos humanos.

II. El desarrollo de una legislacion sobre capacidad mental
en Hong Kong

Los origenes de las leyes actuales en relacion con la capacidad mental
en Hong Kong se remontan a la era colonial. Hong Kong se convirtio en
una colonia britanica en 1841 y, exceptuando un breve periodo de ocu-
pacion japonesa —de 1941 a 1945—, siguio siéndolo hasta que su so-
berania se transfirio a la RPC en julio de 1997. Desde el primer momento
del régimen colonial, Hong Kong recibi¢ la legislacion britanica median-
te la promulgacion de varios documentos constitucionales, incluidas las
Cartas Patentes de 1843 y las Instrucciones Reales de 1843.° En 1844,
se aprobo el Decreto del Tribunal Supremo para establecer el sistema
judicial en Hong Kong e introducir formalmente una incorporacion total
de las leyes britanicas. Asi, se reconoci6 de manera especifica que el de-
recho consuetudinario y las leyes como estan promulgadas en el Reino
Unido se aplicarian en Hong Kong, excepto cuando eran "inaplicables a
las circunstancias locales de [Hong Kong] o de sus habitantes".* Por lo
general, es indiscutible que, al menos hasta la retrocesion, las leyes y
politicas en Hong Kong estaban fuertemente influidas por las que se
adoptaron en el Reino Unido, incluso si no se habian incorporado directa-
mente en la jurisdiccion.” Se ha observado que las leyes y politicas en

materia de atencion sanitaria que establecié el gobierno colonial "com-

V. Wesley-Smith, P, "The Reception of English Law in Hong Kong", en Hong Kong Law Journal, vol.
18, 1988, pp. 183-217.

* Decreto del Tribunal Supremo, 1873, en Historical Laws of Hong Kong Online. Disponible en <ht-
tps://oelawHong Kong.lib.Hong Kongu.Hong Kong/items/show/587>.

> V. China Field Ltd vs. Appeal Tribunal (Buildings) (Num. 2) 12 HKCFAR 342, 2009, pp. 351-352:
"[Historicamente], los tribunales de Hong Kong tuvieron que desarrollar lo que acabo siendo el
derecho consuetudinario de Hong Kong aunque en su mayor parte era idéntico al derecho inglés".
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binan una historia colonial britdnica [con] un contexto cultural

chino".%

En los primeros dias del Hong Kong britanico, la legislacion en materia
de salud mental iba dirigida principalmente a los individuos que pade-
cian alguna forma de trastorno mental. La primera legislacion en materia
de salud mental promulgada en Hong Kong separadamente de la ley
inglesa fue el Decreto sobre Manicomios —Asylums Ordinance— de
1906, que reemplazo a la Ley de Regulacion de la Locura —English
Lunacy Regulations Act— inglesa de 1853 como la ley aplicable para el
internamiento y cuidado forzoso de las "personas que no estan en uso de
sus facultades mentales". A efectos del Decreto sobre Manicomios, "Toda
persona se considerara que no esta en uso de sus facultades mentales si
hasta el momento tiene un trastorno mental que haga necesario o conve-
niente que dicha persona, ya sea en su propio beneficio o en el del interés

publico, se ponga y mantenga bajo control".”

Asimismo, la seccion 5 del decreto determina que "Cualquier médico,
funcionario de policia o cualquier persona privada, que tenga motivos
para creer que una persona no esta en uso de sus facultades mentales,
puede con el pedido por escrito de un magistrado o juez de paz hacer
que esa persona sea remitida, usando la fuerza que sea necesaria, a un

manicomio".®

El Decreto sobre Manicomios fue objeto de una serie de enmiendas,
hasta que se sustituyo por el Decreto sobre Hospitales Psiquiatricos —

Mental Hospitals Ordinance— en 1950,° aunque muy poco cambio en

®Schoeb, V., "Healthcare Service in Hong Kong and its Challenges: The Role of Health Professionals
within a Social Model of Health", en China Perspectives, 2016/4, p. 51.

" Decreto sobre Manicomios, s. 3 —énfasis anadido—. Disponible en Historical Laws of Hong Kong
Online, <https://oelawHong Kong.lib.Hong Kongu.Hong Kong/items/show/1224>.

8 Decreto sobre Manicomios, s. 5 —énfasis anadido—.

? El Decreto sobre Manicomios se modifico en 1927 y 1935. V. Cheung, D., "Mental Health Law in
Hong Kong: The Civil Context", en Hong Kong Law Journal, vol. 48, num. 2, 2018, pp. 461-484.
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relacion con la definicion de las personas "que no estan en uso de sus
facultades mentales" y los requisitos minimos para que una persona
pueda ser internada de manera forzosa. El efecto principal del Decreto
sobre Hospitales Psiquiatricos de 1950 fue implementar requisitos mas
estrictos en la regulacion de las instituciones psiquiatricas, tras el cam-
bio general en las politicas de salud mental que senala que las personas
con una enfermedad mental deben recibir atencion médica y no simple-
mente ser encerradas en nombre de la seguridad o el interés publicos.'

A finales de los afios cincuenta y principios de los sesenta, a raiz del
Informe Guillebaud —1956—, el enfoque del Reino Unido a la salud
mental empez6 a cambiar hacia la desinstitucionalizacion.!' Hong Kong
pronto siguio: la primera iteracion del Decreto sobre Salud Mental —
Mental Health Ordinance, MHO— se promulgé en 1960 —y entro en vi-
gor en 1962. A través de esta norma el gobierno buscaba adoptar
disposiciones para todos los aspectos del cuidado y tratamiento de las
personas que, a consecuencia de una enfermedad mental o discapacidad
intelectual, eran incapaces de gestionar asuntos en relacion con su per-
sona o propiedad, es decir, las personas que estaban "mentalmente inca-
pacitadas".* En esencia, la MHO faculta a la Corte para ejercer la
jurisdiccion parens patriae en nombre del Estado, lo que permite dictar
ordenes de tratamiento y designar comités para administrar los asuntos

financieros y personales de las "personas mentalmente incapacitadas".'”

12 Por ejemplo, el Decreto sobre Hospitales Psiquidtricos estipul6 los ingresos voluntarios e incluyé
no solo la "custodia y el cuidado", sino también el "tratamiento" de los pacientes.

"V, por ejemplo, Nolan, P, "The History of Community Mental Health Nursing", en B. Hannigan
y M. Coffey (eds.), The Handbook of Community Mental Health Nursing, Routledge, London, 2003,
pp. 7-18.

" Queremos subrayar que la expresion mentalmente incapacitadas es una traduccion de mentally in-
capacitated (como se lee en el original en inglés). Como la intencion del texto en inglés es conservar
el término usado en la Mental Health Ordinance (aunque para los estandares actuales sea inapro-
piado o poco preciso), conservamos esta traduccion, con la misma intencién. Lo mismo ocurre con
las expresiones incapacidad mental (traduccion de mental incapacity, como aparece en la MHO) y
discapacidad mental. Las personas autoras de este capitulo se refieren, de hecho, a estas "disposicio-
nes y conceptos obsoletos" de la MHO mas adelante (V. n. 96 de este capitulo) [N. de las personas
correctoras].

12 Cf. MHO, cap. 136, pts. IVB, II; y Lee, R., "The Adult Guardianship Dilemma in Hong Kong", en
Trusts & Trustees, vol. 25, nam. 10, 2019, p. 1074. V. también las secciones 4 y 5 a continuacion.



430 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

Desde entonces, la MHO ha sido objeto de varias fases de enmiendas, y
estipulo, en su Decreto de enmiendas en 1988, el Tribunal de Revision de
la Salud Mental,"” un 6rgano cuasi judicial responsable de la revision
de las solicitudes presentadas por personas sujetas al régimen obligato-
rio, incluidas las que estan sujetas a ser internadas en un hospital y las
que estan en la comunidad.'* Otro cambio significativo tuvo lugar en la
reforma de 1996/7: la introduccion de un régimen de tutela plena con
su propia Junta de Tutela,” otro érgano cuasi judicial, facultado para
hacer, revisar y modificar érdenes de tutela'® con vistas a "apoyar, prote-
ger y defender el interés superior de los adultos mentalmente incapaci-
tados" y "facilitar la resolucion de disputas con parientes y proveedores
de servicios" —Junta de Tutela—. En virtud de la iteracion actual de la
MHO, en la que la Junta de Tutela opina, entre otras cosas, que la capa-
cidad de una persona para tomar "decisiones razonables con respecto a
todo o a una parte considerable de los asuntos que se relacionan con sus
circunstancias personales" esta limitada por la discapacidad o el trastor-
no mental, y "si ninguna otra medida menos restrictiva o intrusiva esta
disponible en las circunstancias" para satisfacer las necesidades particu-
lares de la persona,'” puede designar a un tutor privado —como un
amigo o pariente— o designar al director de Bienestar Social como tutor
publico para tomar decisiones en nombre de la persona.'®

Hoy, el concepto de "incapacidad mental" esta asociado a una gama mas
amplia de condiciones que pueden perjudicar las capacidades cogniti-
vas de una persona "que no esta en uso de sus facultades mentales",
como demencia, apoplejia, esquizofrenia, otras formas de trastornos
psiquiatricos o cognitivos, discapacidades intelectuales, o dafo cerebral
causado por una lesion, enfermedad o abuso de sustancias. En las si-

1 Cf MHO, pt. IVA.

1 Cf. MHO, s. 59B.

5 Cf. MHO, pt. IVB.

o Cf. MHO, s. 59K(1).
7 ¢f. MHO, 5. 590

8 Cf. MHO, 5. 595.
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guientes secciones se explica como se define la (in)capacidad mental en
distintos apartados de la legislacion de Hong Kong en materia de salud

mental y sus implicaciones practicas.

III. Las definiciones de la (in)capacidad mental en la
legislacion de Hong Kong

La legislacion sobre (in)capacidad mental en Hong Kong esta formada
por una matriz compleja de principios establecidos en la legislacion y de
elaboracion jurisprudencial. Para empezar, el punto de partida para eva-
luar la capacidad mental en Hong Kong, dado el uso continuado que
hace la ciudad del sistema juridico de derecho consuetudinario hasta el
dia de hoy, se puede encontrar en el derecho consuetudinario inglés.
Esta imagen, no obstante, se ve complicada por la MHO, que ofrece no
una sino varias definiciones de capacidad para aplicarse en diferentes
contextos. Como se demostrard, estas diferentes pruebas se basan en
diferentes interpretaciones de la capacidad mental y pueden generar re-

sultados que se contraponen.

En el derecho consuetudinario, el principio general relacionado con la
capacidad mental, antes que nada, es que se presume que toda persona
adulta tiene capacidad de tomar decisiones —esto incluye decisiones
sobre tratamientos médicos, cuidado y otros asuntos no médicos— por
ella misma, aunque esta presuncion se puede refutar con respecto a cada
instancia especifica de la toma de decisiones.” Se dice que una persona
carece de capacidad si "algin impedimento o perturbacion del
funcionamiento mental" la vuelve incapaz de tomar una decision.*® Esta
habilidad se evalua a través de una prueba de tres fases: (i) si la persona
es capaz de asimilar y retener la informacion pertinente; (ii) si cree en

ella; y (iii) si es capaz de sopesar dicha informacion y equilibrar los riesgos

" Re T (Adult: Refusal of Treatment) 4 All ER 649 (CA) (Lord Donaldson), 1992.
20 Re MB EWCA Civ 3093 [4], 1997.
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y las necesidades.?! Si se considera que una persona es capaz de tomar
una decision, su eleccion debe respetarse, incluso en situaciones que
amenacen sus vidas:

El principio de libre determinacion requiere que se respeten los deseos
del paciente, de modo que si un paciente adulto en pleno uso de sus
facultades mentales se niega, no obstante de manera irrazonable, a
prestar su consentimiento a un tratamiento o cuidado mediante el cual
su vida podria prolongarse, los médicos responsables deben hacer va-
lidos sus deseos, aunque consideren que hacerlo no responda a su in-
terés superior.*

Otros principios clave en relacion con la evaluacion de la capacidad
también se pueden distinguir de la jurisprudencia:

. La capacidad necesaria para una decision especifica en cuestion es
proporcional a su gravedad.”’

. No se considera que una persona carece de capacidad solamente
porque su decision parezca irrazonable o irracional.**

. No es necesario que una persona "use y sopese cada detalle", sino
solo los "factores destacados" de las opciones disponibles, para
poder demostrar capacidad.”

. Aun cuando una persona no sea capaz de usar y sopesar parte de
la informacion pertinente, de igual forma puede ser capaz de usar
y sopesar otros elementos lo suficiente como para poder tomar una
decision en plena capacidad.”

21 Re C (Adult: Refusal of Treatment) 1 All ER 819 (QBD), 1994.

2 1d. V., también, Airedale NHS Trust vs. Bland 1 All ER 821, en 860, 1993.

» Re T (Adult: Refusal of Treatment) 4 All ER 649 (CA) (Lord Donaldson).

2 1d.

» CCvs. KK and STCC EWHC 2136 (COP), 2012.

2% Re SB (A patient; capacity to consent to termination) EWHC 1417 (COP) [44], 2013; WBC (Local
Authority) vs. Z, X, Y EWCOP 4, [12], 2016.
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Cuando se determina que falta capacidad, habida cuenta de lo anterior,
la decision debe tomarse segun el interés superior de la persona.?’

En Inglaterra y Gales, estos principios se consolidaron en el derecho
escrito en 2005 en la Ley de Capacidad Mental —Mental Capacity Act,
MCA—, ya que se pensaba en ese momento que la incertidumbre en
torno al marco del derecho consuetudinario habia dejado a los profesio-
nales vulnerables a las acciones legales y los retrasos en el acceso al
tratamiento de los pacientes.”® La seccion 1 de la MCA reafirma, prime-
10, la presuncion de capacidad y otros principios clave. En las siguientes
secciones se establecen las dos partes en la evaluacion de la capacidad: en
la seccion 2 se presenta el umbral "diagnostico", que exige que cualquier
imposibilidad de tomar una decision sea el resultado de "un deterioro o
una perturbacion en el funcionamiento de la mente o el cerebro", mien-
tras que en la seccion 3 se presenta el umbral "funcional", lo que signifi-
ca no ser capaz de tomar una decision. La prueba de la seccion 3 es
similar a la prueba de tres fases que se encuentra en el derecho consue-
tudinario:** una persona no es capaz de tomar una decision por si misma
si no puede entender, retener, usar o sopesar la informacion pertinente
para la decision en el proceso de toma de decisiones, o si no es capaz de
comunicar dicha decision. Ademas, conviene subrayar que una falta
de capacidad no se puede establecer solamente con referencia a la edad,
apariencia u otros "supuestos injustificados" asociados a la condicion de

la persona.”

En el caso de Hong Kong, no obstante, el gobierno no siguié los pasos
de Inglaterra de incorporar estos principios del derecho consuetudinario
en su legislacion. En su lugar, paralelamente a la prueba del derecho
consuetudinario, un marco legal independiente para la capacidad mental

2" Re F (Mental Patient: Sterilisation) 2 AC 1 en 55, 1990.

2 Jackson, E., Medical Law: Text, Cases, and Materials, 4* ed., Oxford University Press, Oxford, 2016,
p. 243.

* Re C (Adult: Refusal of Treatment) 1 All ER 819 (QBD), 1994.

%0 Cf. Mental Capacity Act, 20053, s. 2(3).
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se desarrollo en el ambito de la legislacion en materia de salud mental.

En la seccion 2, la disposicion de interpretacion general, "incapacidad

mental" significa "(a) trastorno mental; o (b) discapacidad mental", que

a su vez se definen de la siguiente manera:

. "Trastorno mental" significa:

()  enfermedad mental

(b)  unestado de desarrollo mental interrumpido o incompleto
que constituye un impedimento significativo en la inteli-
gencia y el funcio-namiento social que se asocia a conducta
anormalmente agresiva o seriamente irresponsable por parte
de la persona involucrada

(¢)  trastorno psiquiatrico

(d)  cualquier otro trastorno o impedimento de la mente que no

suponga una discapacidad mental

"Con trastornos mentales" se interpretara en el mismo sentido.

"Discapacidad mental" significa un funcionamiento intelectual

general por debajo del promedio con deficiencias en el compor-

tamiento adaptativo; "con discapacidades mentales" se interpretara

en el mismo sentido.

Hay una definicion separada para "persona mentalmente incapacitada":

. "Persona mentalmente incapacitada" significa:

(a)

a efectos de la parte II ["Administracion de la propiedad y
los asuntos de las personas mentalmente incapacitadas"],
una persona que es incapaz, a causa de incapacidad men-
tal, de gestionar y administrar su propiedad y sus asuntos
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(b)  atodos los demas efectos, un paciente o una persona con
discapacidad mental, segtin sea el caso

En la misma subseccion, un "paciente" se define como "una persona que
padece o parece padecer un trastorno mental". Esta definicion de "per-
sona mentalmente incapacitada” es, por ende, mas amplia que simple-
mente alguien con "incapacidad mental" tal como se defini6 antes, ya
que "paciente" incluye no solo a aquellos que han recibido un diagnos-
tico con un trastorno mental, sino también a aquellos que parecen pade-

cer un trastorno mental, tal como se definio antes.

Conviene senalar que detectar la "incapacidad mental" o que alguien es
una "persona mentalmente incapacitada" en la seccion 2 no significa que
la ley considere que la persona carezca de capacidad para tomar una
determinada decision. Mas bien, funciona de modo similar al umbral
diagnostico de la prueba del derecho consuetudinario —el requisito de
la presencia de "algin impedimento o perturbacion del funcionamiento
mental"—,”! que delinea la amplia categoria de individuos que podrian
someterse a la segunda parte de la prueba. Diferentes partes de la Ley,
que se ocupan de areas especificas de regulacion en relacion con las
"personas mentalmente incapacitadas", proporcionan el elemento fun-
cional de la prueba de capacidad. Por ejemplo, la seccion 7 de la parte 11
de la Ley —"Administracion de la propiedad y los asuntos de las perso-
nas mentalmente incapacitadas"— permite a la Corte ordenar una inves-
tigacion para comprobar si una persona es '"incapaz, a causa de
incapacidad mental, de gestionar o administrar su propiedad y sus asun-
tos". Aqui, tras establecer que la persona en cuestion esta "mentalmente
incapacitada”, la Corte tendra que determinar si, por consiguiente, tam-
bién es incapaz de tomar determinadas decisiones.

Una prueba diferente se puede encontrar en la seccion 59ZB de la parte
IVC —"Tratamiento médico y dental"—, que estipula sobre el tratamiento

3! Re MB EWCA Civ 3093 [4], 1994.
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—salvo para trastornos mentales— de "una persona mentalmente inca-
pacitada que ha llegado a la edad de 18 anos y es incapaz de dar su
consentimiento" a dicho tratamiento. La prueba que se aplica aqui es si
es capaz de "comprender la naturaleza y las consecuencias del tratamien-
to". Esta prueba de capacidad ciertamente es mas parecida a la prueba
general de derecho consuetudinario, aunque presenta un umbral mas
simplista en comparacion con los requisitos de Re C de que la persona
sea capaz de retener, creer y sopesar la informacion relevante para la
decision. Mientras que la prueba de Re C del derecho consuetudinario
tiene aplicabilidad general para las decisiones relacionadas con todos los
asuntos, si la situacion de una "persona mentalmente incapacitada" —tal
como se define en la seccion 2 de la MHO— se incluye en cualquiera de
las areas especificas conforme a la MHO, se aplicara la seccion relevante.

Esta situacion caética en torno a la definicion de "personas mentalmente
incapacitadas", ironicamente, se deriva en parte del deseo del gobierno
de adoptar un solo "nombre genérico" en la legislacion para referirse
tanto a aquellos que tienen una enfermedad mental como a aquellos que
tienen una discapacidad intelectual al redactar las enmiendas de 1997 a
la MHO, supuestamente por razones de conveniencia.*” En la practica,
queda claro la coexistencia de estas diferentes definiciones de capacidad
en el derecho escrito y consuetudinario en Hong Kong produce un mar-
co legal demasiado complejo de explorar para particulares y profesiona-
les juridicos y sanitarios. Mientras que las diversas pruebas e
interpretaciones de "incapacidad mental" y los conceptos relacionados
se establecen bajo diferentes titulos en la MHO, atn es confuso que
coexistan definiciones y conceptos tan dispares y en ocasiones hasta con-
tradictorios. Un ejemplo obvio de esto es el hecho de que, mientras que
la prueba del derecho consuetudinario para la capacidad mental se apli-
ca, en principio, a todos los adultos en relacion con sus decisiones sobre

atencion y tratamiento, si una persona esta "mentalmente discapacitada"

2 Cf. Cheung, D., op. cit., p. 480.
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0 —aparentemente— padece un trastorno mental, de manera automatica
encajard en la definicion de laMHO s. 2 de "personas mentalmente incapa-

citadas" y, por ende, estara sujeta a la parte IVC en su lugar.

La complejidad del marco legal que rige la capacidad mental se hace tal
vez mas patente por el hecho de que las autoridades hospitalarias de
Hong Kong han publicado por separado directrices sobre el tema para
los profesionales médicos. Por ejemplo, en relacion con las decisiones de
reanimacion en el hospital, las autoridades hospitalarias han establecido

la siguiente prueba de capacidad:

Un adulto competente se define como uno con capacidad de de-
cision, la cual consiste en los elementos de (i) la capacidad para
entender la informacion médica presentada; (ii) la capacidad
para razonar y considerar dicha informacion en relacion con sus
propios valores y objetivos personales; y (iii) la capacidad de co-

municarse de manera significativa.*’

Mas recientemente, las autoridades hospitalarias también publicaron las
Directrices sobre los tratamientos de soporte vital en los enfermos terminales
—Guidelines on Life-Sustaining Treatment in the Terminally Ill—, que
adoptan de manera explicita las directrices de la Asociacion Médica Bri-
tanica sobre capacidad e incluyen las concepciones de "propoésito y na-
turaleza" del tratamiento y "tomar una decision libre".** Ambas pruebas
son claramente diferentes a la prueba de la MHO s. 59ZB de "compren-
der la naturaleza y las consecuencias del tratamiento". No solo esta infi-
nidad de directrices tan distintas demuestra que hay una brecha entre lo
que la ley dice y lo que se hace en la practica real. El hecho de que las
autoridades hospitalarias sientan la necesidad de publicar orientacion

adicional en este ambito es quiza un indicio significativo de que la legis-

* Comision de Reforma Legislativa de Hong Kong, 2006, p. 52.
** Cf. Hong Kong Hospital Authority, HA Guidelines on Life-Sustaining Treatment in the Terminally III,

2020, parr. 5. Disponible en <https://www.ha.org.Hong Kong/haho/ho/psrm/LSTEng. pdf>.
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lacion actual es inadecuada para proporcionar claridad y certeza a los

médicos.

Este mosaico de normas legales y no legales tiene consecuencias tanto
para la eficacia practica como para la coherencia conceptual: aparte de la
dificultad para resolver como interpretar y aplicar la ley —y otras nor-
mas pertinentes— cuando hay duda sobre la capacidad de decision de
una persona, la forma en que la "incapacidad mental" se estructura y
evalta en el marco legal actual es también problematica de varias mane-
ras, especialmente a la luz del articulo 12 de la CDPD. Estos desafios se
exploraran en las siguientes secciones, donde el foco seran dos areas
ampliamente definidas del derecho civil en materia de salud mental.

IV. Consentimiento al tratamiento médico (salvo para
trastornos mentales)

Como ya se dijo, al determinar si una persona tiene la capacidad mental
necesaria para otorgar su consentimiento al tratamiento médico —salvo
para trastornos mentales—,* hay dos pruebas pertinentes: (i) la prueba
del derecho consuetudinario y (ii) la prueba conforme a la seccion
59ZB(2) de la MHO. La regla general es que la prueba del derecho con-
suetudinario se aplica, a menos que la persona sea una "persona mental-
mente incapacitada" conforme a la seccion 2 de la MHO, es decir, una
"persona que padece o parece padecer un trastorno o una discapacidad
mentales". Al examinar el contenido de las pruebas de derecho consue-
tudinario y la seccion 59ZB(2), queda claro que no necesariamente son
coherentes entre si y, en funcion de si una persona se considera una
"persona mentalmente incapacitada" conforme a la MHO —lo que en
determinados casos puede ser dificil de responder—, pueden generarse

* El internamiento y tratamiento forzoso de las personas a causa de su trastorno mental esta esti-
pulado en la parte 11T de la MHO. Dado que lo que aqui esta en juego son consideraciones muy
diferentes para aquellos involucrados en las evaluaciones de capacidad mental —las medidas obli-
gatorias no estan justificadas en funcion de la "incapacidad mental", sino de consideraciones rela-
cionadas con la enfermedad mental o la seguridad publica—, no se examinaran en este capitulo.
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respuestas considerablemente diferentes a la pregunta de si una persona
tiene capacidad juridica para tomar determinada decision. Mientras que
la prueba de la seccion 59ZB(2), que exige que la persona entienda "la
naturaleza y las consecuencias del tratamiento", parece ser un umbral
que es mas facil de alcanzar que la prueba de derecho consuetudinario,
todavia requiere no solo un entendimiento en un sentido general, sino
también que la persona sea capaz de asimilar, retener, creer y ponderar la
informacion pertinente para la decision.”® Lo que mas preocupa es el
hecho de que ninguno de los principios clave de derecho consuetudina-
rio con respecto a la aplicacion de la prueba de capacidad —como el
principio de que no debe considerarse que una persona carece de capa-
cidad simplemente porque toma una decision "imprudente"— se inclu-
ya en la MHO.?” Mientras tanto, en la seccion 2 de la MHO se etiqueta a
aquellas personas con "discapacidades mentales" como "mentalmente
incapacitadas", lo que, desde luego, es en si increiblemente estigmatiza-

dor y discriminatorio.

Con arreglo al marco legal vigente en Hong Kong, la prueba de "interés
superior" se usa para determinar si el tratamiento debe efectuarse en
relacion con una persona de la que se considera que carece de capaci-
dad, segiin las pruebas de la MHO vy el derecho consuetudinario. La
seccion 59ZB(3) exige que la Corte garantice que el tratamiento pro-
puesto "se efecttie seguin el interés superior" de la persona, mientras que
el derecho consuetudinario estipula que la Corte, en su jurisdiccion in-
herente, debe hacer la declaracion de que el tratamiento propuesto se
hace segun el interés superior del paciente y, por lo tanto, es legitimo
que el médico lo administre en su deber profesional.*® Conforme a la
seccion 59ZA, "segtn el interés superior" puede significar el interés su-

perior de dicha persona para

% Re C (Adult: Refusal of Treatment) 1 All ER 819 (QBD), 1994.
37 Cf. Ley de Capacidad Mental, 2005, secciones 2-3.
38 Re F (Mental Patient: Sterilisation) 2 AC 1, en 77 (Lord Goff), 1990.
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(a)  salvar la vida de la persona mentalmente incapacitada

(b)  evitar el dano o deterioro a la salud fisica o mental y el bienestar

de dicha persona

() producir una mejora en la salud fisica o mental y el bienestar de
dicha persona’

El interés superior conforme a la MHO esta, por lo tanto, muy orientado
hacia el interés superior médico de la persona. En cambio, el marco del
derecho consuetudinario incluye no solo lo que el bienestar fisico y
mental de una persona puede necesitar, sino también otros factores,
como sus deseos, sentimientos y valores.”” Con todo, aunque el ultimo
abarca una gama mucho mas amplia de consideraciones, ambos regime-
nes constituyen una toma de decisiones por sustitutos en nombre de la

persona.

En términos de cumplimiento de las normas y los valores de la CDPD,
el primero y mas evidente problema en ambos regimenes —de derecho
consuetudinario y MHO— es que, al usar la presencia de "algun impe-
dimento o perturbacion del funcionamiento mental",* el trastorno men-
tal, o la "discapacidad mental" como umbral diagnostico en las
evaluaciones de capacidad, el concepto de "incapacidad mental" se apli-
ca a personas que tienen, o parecen tener, "discapacidades mentales" en
una manera que es claramente discriminatoria. Esta disposicion va
en contra directamente del articulo 12 de la CDPD, en términos del
principio de igual reconocimiento ante la ley: el Comité CDPD ha afir-
mado una y otra vez que "la condicion de una persona como persona

con discapacidad o la existencia de una deficiencia —incluida una defi-

% En el derecho inglés, estos principios estan ahora consolidados en la seccion 4 de la Ley de Ca-
pacidad Mental de 2005.
# Re MB EWCA Civ 3093 [4], 1997.
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ciencia fisica o sensorial— nunca debe ser motivo para negar la capaci-
dad juridica o cualquiera de los derechos previstos en el articulo 12".#!

No obstante, incluso si el umbral diagnostico se eliminara y solo se con-
servara la prueba funcional, los enfoques en el derecho consuetudinario
y la MHO se quedan cortos en cuanto a lo que exige el articulo 12 de la
CDPD, el cual, segtin el comité, reconoce que todos tienen derecho a la ca-
pacidad juridica.* En esencia, las pruebas funcionales niegan de manera
desproporcionada a las personas con discapacidad su capacidad juridi-
ca, ya que imponen una carga excesiva en la persona para alcanzar el
umbral exigido sin considerar las necesidades de la persona o brindar
alguna asistencia o apoyo a esta a fin de ejercer sus habilidades para to-
mar decisiones.* Se argumenta que, en los casos donde debe efectuarse
una evaluacién, como en el contexto de las decisiones médicas en las
que se requiere un consentimiento informado, los Estados tienen la obliga-
cion de brindar el apoyo necesario y los ajustes razonables para facilitar
a la persona en cuestion el ejercicio de su capacidad juridica, por ejem-
plo, reconociendo juridicamente el rol de las personas que brindan el

apoyo.*

Como se senalo, la consecuencia de fallar en las pruebas funcionales de
capacidad en Hong Kong es que la decision en cuestion se tomara para
la persona segtin su interés superior. El principio de "interés superior",
en opinion del comité, incumple el articulo 12, ya que sustituye el crite-
rio de la persona con la opinion médica o judicial sobre lo que redunda
en su interés superior.* Incluso cuando no es factible determinar la vo-
luntad y las preferencias de la persona —como en el caso de una persona
en un estado vegetativo persistente—, la ley debe dar cabida a la "mejor

* Comité CDPD, Observacion General Num. 1 sobre el articulo 12: igual reconocimiento ante la
ley, UN Doc CRPD/C/GC/1, 2014, parr. 9.

* Cf. ibid., parr. 14.

® Cf. ibid., parr. 15.

“Cf.id.

® (Cf. ibid., parr. 21.
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interpretacion posible" de la voluntad y las preferencias. En cualquier
caso, las herramientas alternativas de planeacion, como las voluntades
anticipadas, deben estar disponibles con el fin de permitir que las perso-
nas indiquen sus preferencias con anticipacion en caso de pérdida de
capacidad —la condicién juridica de las voluntades anticipadas en Hong
Kong se aborda en la seccion VI, mas abajo—.

En la proxima seccion, se exploraran mas a fondo las cuestiones espino-
sas de la toma de decisiones por sustitutos y el interés superior en relacion
con el sistema de tutela y el poder de la Corte para administrar la pro-
piedad y los asuntos de una persona "mentalmente incapacitada".

V. Tutela y administracion de la propiedad por parte de la
Corte

Como ya se dijo, la MHO establece, en la parte IVB, un régimen de tutela
para las "personas mentalmente incapacitadas" que son mayores de 18
anos. * Un tutor es una persona designada para asistir al adulto "mental-
mente incapacitado" respecto de sus necesidades personales y financie-
ras diarias.*” Esto también puede incluir decisiones en relacion con el
cuidado y tratamiento médicos, pero "solo en la medida en que la perso-
na mentalmente incapacitada sea incapaz de comprender la naturaleza y
las consecuencias de cualquier tratamiento".” Por otro lado, la Corte o
un comité establecido en la parte II de la MHO puede administrar la
propiedad y otros asuntos financieros de un adulto "mentalmente in-
capacitado", como sus cuentas bancarias, acciones y otras inversiones.
A menudo, cuando se determina que una persona esta "mentalmente

incapacitada" —por ejemplo, debido a la edad avanzada y al deterioro

* La tutela de menores se aborda por separado en otra legislacion, incluidos el Decreto de Tutela
sobre Menores —Guardianship of Minors Ordinance—, cap. 13, y el Decreto sobre la Proteccion
de Nifios y otros Menores —Protection of Children and Juveniles Ordinance—, cap. 213.

# Esto no debe confundirse con el poder de la Corte para designar un comité para la administracion
de la propiedad y los asuntos de las personas "mentalmente incapacitadas", que se estipula por se-
parado en la parte 1T de la MHO y que se examinara mas adelante.

*MHO, s. 59R(3)(d).
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en su salud mental que esta conlleva—, la designacion simultanea de un
tutor y un comité puede considerarse necesaria conforme a la MHO.
Ambos mecanismos constituyen formas de toma de decisiones por susti-
tutos conforme al derecho internacional de los derechos humanos.

1. Tutela

En la seccion 59M de la MHO se establecen los criterios para que una
persona "mentalmente incapacitada" sea apta para recibir tutela: se pue-
de hacer una solicitud respecto de la persona si (i) padece un trastorno
mental o tiene una discapacidad intelectual "de una naturaleza o grado
que garantice" dicha aptitud y (i) hacerlo es "necesario en pro del bien-
estar de la persona mentalmente incapacitada o para la proteccion de
otras personas".* Al considerar el fondo de una solicitud, ademas de estar
convencida de que se cumplen los criterios anteriores,” la Junta de
Tutela debe también garantizar que el trastorno o la discapacidad inte-
lectual en cuestion: a) "limite a la persona mentalmente incapacitada
para tomar decisiones razonables en lo que se refiere a todos los asuntos, o
una parte considerable, en relacion con sus circunstancias personales”, y, b)
que "las necesidades particulares de la persona mentalmente incapacita-
da solo se pueden satisfacer o atender si se le recibe en tutela", sin "nin-

guna otra alternativa menos restrictiva o intrusiva" disponible.”*

El primer requisito aqui parece presentar un umbral mas bien bajo e
incierto que se contrapone a las pruebas de capacidad del derecho con-
suetudinario y la seccion 59ZB(2), ya que solo se requiere que la persona
esté limitada en su capacidad de decision. Aunque esto debe ser en rela-
cioén con "todos o una parte considerable" de sus asuntos personales, no
queda claro si hay un umbral para el grado de "limitaciéon" que se necesita
y cual podria ser.”> Ademas, el énfasis en tomar decisiones "razonables"

# Tbid., s. 59M(2)(a)(b).

0 Cf. Ibid., s. 590(3)(a)(d).

> Ibid., s. 590(3)(b)(c) —énfasis anadido—.
>2 Cf. Cheung, D., op. cit., p. 482.
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no solo es extrafio —ya que este término no aparece en ninguna otra
prueba de capacidad conforme a la MHO—, sino también problematico
dado el ahora ampliamente aceptado principio de que no se puede consi-
derar que las personas carecen de capacidad solamente porque sus elec-
ciones parezcan "imprudentes" o "irrazonables".” Este ultimo requisito
de alternativas menos restrictivas supuestamente ofrece una mayor protec-
cién para la autonomia de aquellos que son aptos para recibir tutela,
pero dichas alternativas estan actualmente ausentes en el marco legislativo.
No obstante, esto puede fomentar que se intenten primero acuerdos
informales entre la persona "mentalmente incapacitada" en cuestion y su

familia, antes de que se dicte una orden de tutela.”

Los poderes conferidos al tutor son muy amplios y abordan una amplia
gama de asuntos en relacion con el cuidado de la persona, incluido el
poder de exigirle que resida o asista a lugares determinados y el poder
de retener, recibir o pagar dinero en nombre de la persona para su
mantenimiento o beneficio.” La principal critica que suele recaer sobre
el sistema de tutela es que, una vez que la persona se considera apta para
recibir tutela en el momento de la evaluacion inicial y que se dicta una or-
den, la persona perdera por completo la capacidad de tomar decisiones
en muchos ambitos de su vida personal. Es decir, la "(in)capacidad men-
tal" se convierte en un concepto "de todo o nada", contrariamente a la
idea que ahora prevalece en el derecho consuetudinario de que la capa-
cidad es especifica en el tiempo y depende de la naturaleza y gravedad
de cada decision que debe tomarse.”® Ademas, cuando una persona ha
sido acogida en el régimen de tutela tan paternalista, no hay margen para

que pueda ejercer su autonomia residual, ya que no hay disposiciones

>3V Re T (Adult: Refusal of Treatment) 4 All ER 649 (CA), 1992 y la Ley de Capacidad Mental inglesa
de 2005, s. 1(4).

> Kwok, H. W. M. y Scully, P, "Guardianship for people with learning disabilities: the current pers-
pective in Hong Kong", en British Journal of Learning Disabilities, vol. 33, 2005, p. 146.

* Cf. MHO, s. 59R(3).

°° Cf. Cheung, D., op. cit., p. 482.
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formales para su participacion en el proceso de toma de decisiones ni
asistencia para que lo haga.”’

Ao largo de la parte IVB de la MHO surge una clara tension entre los dos
principios que sustentan el sistema de tutela: el principio de interés supe-
rior y la proteccion de la autonomia. Las secciones 59K(2) y 59S(1) exigen
que la Junta y el tutor, respectivamente, observen y apliquen el siguiente
ejercicio de sus facultades: que "los intereses de la persona mental-
mente incapacitada [...] se promuevan, lo que incluye invalidar las opiniones
y los deseos de dicha persona donde [la Junta o el tutor propuesto] considere que
dicha accion redunda en interés de la persona" y que, pese a ello, "las opinio-
nesy los deseos de la persona mentalmente incapacitada sean, en la medi-
da en que pueda determinarse, respetados". Esto se remonta a la clara
interpretacion de la CDPD por parte del Comité CDPD, que requiere
la adopcién de un enfoque de "capacidad juridica universal" conforme a la
cual toda forma de toma de decisiones por sustitutos, incluida una basada
en una evaluacion del interés superior, queda prohibida.”® Esto esta expli-
cito en la redaccion de las secciones 59K(2) y 59S(1), que indican que,
aunque las opiniones y los deseos de la persona "mentalmente incapacita-
da" han de respetarse cuando sean verificables, solo es en la medida en
que se adhieran a lo que redunda en su interés superior, de acuerdo con la
Junta o el tutor —de existir alguna incoherencia entre los dos, prevalecera
la tltima—. Por lo tanto, aunque la prueba del interés superior pueda te-

ner un "fuerte componente de ‘juicio sustitutivo™>

o, en el lenguaje del
comité, un componente de la "mejor interpretacion" del enfoque de vo-

luntades y preferencias,® no garantiza de hecho a la persona la oportu-

T Cf. Lee, R., op. cit., pp. 1075-1077.

*8 Cf. Comité CDPD, op. cit., parr. 25.

*? La diferencia entre las pruebas de interés superior y juicio sustitutivo se sintetiza en el caso inglés
Aintree University Hospitals NHS Foundation Trust vs. James, UKSC 67 [24], 2013: "la prueba de inte-
rés superior también debe incluir un fuerte componente de ‘juicio sustitutivo’ y tener en cuenta los
deseos y sentimientos pasados y presentes del paciente como persona, asi como los factores que este
consideraria si pudiera hacerlo [...]. Se trata todavia de [...] mas una prueba de ‘interés superior’
que de juicio sustitutivo’, pero que acepta que las preferencias de la persona interesada son un
componente importante al decidir donde recae su interés superior".

 Comité CDPD, op. cit., parr. 21.
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nidad de participar en el proceso de toma de decisiones. En ultima
instancia, sus deseos solo se consideran parte de una evaluacion pater-
nalista del interés superior y podrian invalidarse con criterios profe-
sionales. Esto se evidencia en algunos de los casos contemplados en la
Junta de Tutela, donde los deseos y sentimientos de la persona, si bien
se tienen en cuenta en los procedimientos y son determinantes del resul-
tado en algunos casos,’ también pueden descartarse en otros por ser
"poco realistas"®” o estar "sumamente desorientados".®’

En términos generales, el sistema de tutela vigente en Hong Kong repre-
senta lo que comunmente recibe el nombre de "tutela plena",** a través
de la cual la persona bajo tutela pierde practicamente toda su capacidad
para administrar sus asuntos personales o financieros. Pese al requisito
de que la tutela sea el medio menos restrictivo para satisfacer las necesi-

dades de la persona,®

actualmente no hay ninguna disposicion legal
para la toma de decisiones con apoyos —o incluso un reconocimiento
formal del principio— para las personas que carecen de capacidad de
decision o la tienen limitada. El Comité CDPD ha expresado su preocu-
pacion en sus Observaciones Finales sobre China®® que hay una "ausen-
cia completa de un sistema de medidas de toma de decisiones con

apoyos que reconozca los derechos de las personas con discapacidad

°LV, por ejemplo, Ref No GB/P/4/10: "En el presente caso, las visitas del hijo mayor del sujeto res-
ponderian al interés superior del sujeto, quien también desea recibir visitas"; Ref No GB/P/6/16:
"Dado que el sujeto valoré mas al hijo que a las hijas, [el tutor potencial] pensaba restituir al sujeto
a su cuidado y, por lo tanto, respetar los deseos y sentimientos del sujeto".

%2V Ref No GB/P/1/18: "Como el sujeto aun alberga el deseo poco realista de volver a Dongguan para
tener una vida independiente, es obvio que deberia designarse un tutor para decidir sobre su plan
de atencion a largo plazo".

% Ref No GB/P/2/15: "La Junta observa que el sujeto esta sumamente desorientado y ha senalado
déficits cognitivos, incluida una memoria extremadamente deficiente. Por lo tanto, la voluntad y los de-
seos del sujeto, expresados verbalmente en la audiencia, tendrian poco peso en la evaluacion del
futuro plan de bienestar".

o Cf. Series, L. y Nilsson, A., "Article 12 CRPD Equal recognition before the law", en I. Bentekas,
M. A. Stein y D. Anastasiou (eds.), The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities: A
Commentary, Oxford University Press, Oxford, 2018, p. 377,

% MHO, s. 590(3)(c).

% Comité CDPD, Concluding Observations on the Initial report of China, UN Doc CRPD/C/CHN/
CO/1, 2012, parrs. 21-22.
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para tomar sus propias decisiones y que se respeten su autonomia, volun-
tad y preferencias", y recomend¢ la aplicacion de un sistema de toma de
decisiones con apoyos en lugar de las leyes y politicas de tutela vigentes.

Ademas de estas deficiencias en la proteccion de la autonomia de la per-
sona "mentalmente incapacitada”, el sistema de tutela actual también
supone el peligro de poner a la persona con discapacidad en riesgo de
abuso y descuido fisico y psicologico, dadas las facultades de gran alcan-
ce concedidas al tutor. Cuando se producen casos de malos tratos, solo se
puede hacer una peticion a la Junta para que revise la orden de tutela
si los casos fueron descubiertos por otros.?” Dado que aquellos sujetos al
régimen de tutela se quedan en una situacion extremadamente vulnera-
ble en virtud de su estado mental y la falta de salvaguardias ofrecidas por
la ley, esto plantea preocupaciones sobre posibles violaciones de los de-
rechos a la integridad fisica y mental, asi como a la proteccion contra la
explotacion, la violencia y el abuso conforme a los articulos 16 y 17 de
la CDPD.

2. Administracion de la propiedad y los asuntos por parte de
la Corte o un comité

La MHO proporciona otro mecanismo para la toma de decisiones por
sustitutos en la parte Il —"Administracion de la propiedad y los asuntos
de las personas mentalmente incapacitadas"—, que se efectua por sepa-
rado —aunque a menudo funciona simultaneamente— del régimen de
tutela. Aqui, la Corte puede, previa solicitud, ordenar una averiguacion
sobre si una persona "es incapaz, a causa de incapacidad mental, de
gestionar y administrar su propiedad y sus asuntos".’® Mas comtunmente,
un pariente o familiar ser4 el solicitante, pero cuando el pariente no haya

" La seccion 59U de la MHO permite que la persona "mentalmente incapacitada" en cuestion, el
tutor de dicha persona, el director de Bienestar Social y cualquier otra persona que "tenga un interés
genuino en el bienestar de la persona mentalmente incapacitada", como un pariente, envien solici-
tudes a la Junta de Tutela para que se revisen las 6rdenes de tutela.

% MHO, s. 7(1).



448 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

hecho dicha solicitud, también podra hacerla el director de Bienestar
Social, el procurador general o cualquier tutor de la persona —esto es
particularmente comun en los casos de abuso financiero—.% En la soli-
citud a la Corte se requieren dos informes médicos de la persona afecta-
da realizados por médicos generales registrados.™

De forma general, tras decidir que la persona es "incapaz" de gestionar y
administrar su propiedad y sus asuntos, la Corte puede, conforme a la
seccion 10A, "cometer o garantizar que se cometa el acto segun se con-
sidere necesario o conveniente" para el mantenimiento u otro beneficio
de dicha persona o los miembros de su familia, teniendo en cuenta "como
consideracion primordial, los requisitos de la persona mentalmente in-
capacitada". La seccion 10B especifica ademas las amplias competencias
que la Corte puede ejercer, incluidos el control, la transferencia, la venta,
la adquisicion de la propiedad, la disolucion de una asociacion, la ejecucion
de un contrato y la realizacion de procedimientos legales. Ademas, puede
"designar un comité para los bienes", que "realizara todos los actos en
relacion con la propiedad y los asuntos de la persona mentalmente inca-
pacitada", tal como lo ordene la Corte o autorice a hacerlo, en ejercicio
de las competencias mencionadas anteriormente. El Poder Judicial de
Hong Kong publicé ademas una nota orientativa, en la que se especifica
claramente, como referencia para aquellos designados a un comité, cua-
les son sus obligaciones. La primera de estas es "actuar en beneficio de
[la persona ‘mentalmente incapacitada’] en todo momento" y "asegurar-
se de que el dinero [de la persona ‘mentalmente incapacitada’] se usa

para darle la mejor calidad de vida".”

Como con los tutores, una vez que la Corte o un comité tenga a su cargo
la responsabilidad de una persona de la que se considera que carece de

% Cf. Chan, S. G., A Practical Guide to Mental Health Law in Hong Kong, Hong Kong University Press,
Hong Kong, 2019, p. 39.

"MHO, s. 7(5).

' V. Hong Kong Judiciary, "Guidance Note to Persons appointed as Committee of Estate of a Men-
tally Incapacitated Person", 2018. Disponible en <https://www judiciaryHong Kong/en/court
services facilities/guidance note.html>.
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capacidad conforme a la parte II, su obligacion es actuar en beneficio de
la persona involucrada —la voluntad y las preferencias de la persona
solo se tienen en cuenta como parte de una evaluacion del interés supe-
rior—. Y, como con la tutela, la determinacion de la capacidad mental
aqui consiste en una evaluacion tnica que abarca un ambito potencial-
mente ilimitado de decisiones en relacion con la propiedad y los asuntos
financieros de uno. De tal modo, las amplias competencias de la Corte y
los comités designados conforme a la parte Il son en definitiva incompa-
tibles con el articulo 12.5 de la CDPD, que estipula que 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 demads, a ser propietarias y heredar bienes" y "con-
trolar sus propios asuntos econémicos". Al igual que con nuestras obser-
vaciones anteriores en relacion con las decisiones médicas, el derecho a
la capacidad juridica implica que el gobierno tiene el deber de brindar
apoyo para la toma de decisiones, reconociendo que la capacidad juridi-
ca debe corresponder a la persona en cuestion, independientemente de
sus habilidades para tomar decisiones, y reconocer formalmente el rol

de las personas que brindan el apoyo.
VI. Toma de decisiones en casos de incapacidad futura

En ocasiones, una persona puede tomar precauciones ante la posibilidad
de "perder" su capacidad mental y juridica para tomar determinadas deci-
siones en el futuro. Por ejemplo, en lugar de esperar que las disposicio-
nes conforme a las partes IVB y II de la MHO empiecen a hacer efecto
cuando su capacidad mental disminuya, tal vez quieran escoger a al-
guien de antemano para que acttie —o siga actuando— en su nombre
con respecto a su propiedad y asuntos financieros en caso de que suce-
da. El Decreto de Poderes Notariales Perdurables —Enduring Powers of
Attorney Ordinance, EPAO— estipula la creacion de poderes notariales
perdurables —EPA, por sus siglas en inglés—, que pueden continuar

después de que la persona en cuestion —el "donante"— se vuelve "men-
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talmente incapaz".”” Aqui "mentalmente incapaz" toma su significado
del Decreto de Poderes Notariales,” que estipula que una persona es
"mentalmente incapaz o padece una incapacidad mental" si padece un

trastorno o una discapacidad mentales, y:
. no es capaz de comprender el efecto del poder notarial o

. no es capaz, por motivo de su trastorno o discapacidad intelec-

tual, de tomar una decision para otorgar un poder notarial o

. no es capaz de comunicar, a ninguna otra persona que haya hecho
un esfuerzo razonable para comprenderlo, ninguna intencion o

deseo de otorgar un poder notarial.

Para crear un EPA, el donante debe tener la capacidad mental requerida,
tal como se definio antes, es decir, debe ser capaz de comprender el
efecto del poder notarial y de comunicar una intencién o deseo de otor-
gar dicho poder.”™ El instrumento que crea el EPA debe firmarse ante un
médico general registrado y un abogado: el primero debe certificar que
quedo convencido de que el donante era mentalmente capaz y el ultimo
debe certificar que el donante parecia mentalmente capaz.” Una vez eje-
cutado —lo cual podria suceder antes o después de que el donante se
vuelva "mentalmente incapaz'—, el representante legal tiene un deber
fiduciario hacia el donante, lo cual significa que, entre otras cosas, tiene
que ejercer sus poderes "de manera honesta y con debida diligencia".”
Puede tener autoridad solo sobre determinadas cuestiones, propiedad o
asuntos financieros, tal como lo especifique el donante.”” Un poder per-

durable puede ser revocado por el donante cuando tenga la capacidad o

2 Enduring Powers of Attorney Ordinance —EPAO—, cap. 501, s. 4(1).
B Ibid., s. 2.

" bid., s. 5(1)

7 Ibid., s. 5(2)(@)(d)(e).

©Ihid., s. 12.

s
s
s
T 1bid., s. 8(1).
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cuando haya recuperado su capacidad, o bien por un tribunal con el
nombramiento de un comité conforme a la parte Il de la MHO para ad-

ministrar los asuntos del donante.”®

Teoricamente, el régimen de EPA en Hong Kong puede ser una manera
util para que las personas amplien su eleccion autonoma en cuestiones
relacionadas con su propiedad y sus asuntos financieros, lo que les per-
mite empezar a comunicar sus deseos con un representante elegido antes
de quedar incapacitadas y minimizar las dificultades legales necesarias
para designar a un tutor después del hecho.” Practicamente, no obstan-
te, se ha argumentado que los requisitos procedimentales complicados
en la creacion de un EPA, dados los requisitos formales y el requisito de
que el donante haga una lista de cada asunto particular o propiedad so-
bre la que le gustaria otorgar poder notarial, disuaden a la comunidad
que mas lo necesita —las personas mayores— de usar el mecanismo,
mientras faltan salvaguardias juridicas formales una vez que el donante

queda incapacitado.®

Como se senalo antes, la seccion 8(1)(a) del EPAO estipula que un EPA
"no debe conferir al representante legal ninguna otra autoridad que
aquella para actuar en relacion con la propiedad del donante y sus asun-
tos financieros". Por lo tanto, los EPA no se pueden usar para autorizar a
un representante legal a tomar decisiones relacionadas con un tratamien-
to médico u otro cuidado para los donantes en caso de "incapacidad
mental", incluso cuando dichas decisiones tengan, probablemente, mas
significado que la propiedad y las finanzas para muchos donantes de la

tercera edad.®!

8 Ibid., s.13(1)(a)(e).

" Cf. Ho, L., "Financial Planning for Mental Incapacity: Antiquated Law in a Modern Financial
Centre", en Hong Kong Law Journal, vol. 44, num. 3, 2014, p. 796.

80 Cf. ibid., p. 799. V. Comision de Reforma Legislativa de Hong Kong, Report on Enduring Powers of
Attorney: Personal Care, 2011. Disponible en <https://www.Hong Kongreform.gov.Hong Kong/en/

docs/repa2 e.pdf>.
8 Cf. Ho, L., op. cit., p. 804.
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Actualmente, no hay ninguna disposicion legal para la toma de decisiones
por adelantado en el contexto del cuidado y tratamiento médico en Hong
Kong. En el derecho consuetudinario, no obstante, es posible que una
persona con la capacidad de decision necesaria rechace por adelantado un
tratamiento de soporte vital para cuando ya no tenga dicha capacidad, tal
como lo comenta la Comision de Reforma Legislativa —LRC—:

El derecho de autodeterminacion de una persona esta consagra-
do en su capacidad de dar instrucciones por adelantado en cuan-
to a su tratamiento médico, incluido un rechazo de semejante
tratamiento. Esto esta estrechamente vinculado al principio fun-

damental del consentimiento®
Las autoridades inglesas lo confirman:

Un médico debe cumplir las instrucciones claras proporcionadas
por un adulto en pleno uso de sus facultades mentales en cuanto
al tratamiento que se le dara o no en determinadas circunstan-
cias, independientemente de si esas instrucciones son racionales
oirracionales. (...) Este principio se aplica incluso si, para cuando
se alcancen las circunstancias especificas, el paciente esta incons-

ciente o ya no esta en uso de sus facultades mentales.*

En 2006, la LRC formulé recomendaciones para promover el uso de las
voluntades anticipadas —VA—: instrucciones —normalmente por es-
crito— sobre la futura atencion de una persona, otorgadas por dicha
persona cuando aun tiene la capacidad pertinente, y que solo entran en
vigor cuando la persona pierde capacidad para tomar esas decisiones.®
A estas alturas, la LRC considero diversos enfoques, entre ellos la am-
pliacion o modificacion del ambito de aplicacion de los EPA, la expan-

82 Comision de Reforma Legislativa de Hong Kong, Substitute Decision-Making and Advance Directives
in Relation to Medical Treatment, 2006, parrafo 4.41. Disponible en <https:/www.Hong Kongreform.
gov.Hong Kong/en/docs/rdecision-e.pdf>.

% Airedale NHS Trust vs. Bland 1 All ER 821, 1993, en 835-836 (sir Bingham MR).

5V, por ejemplo, Ley sobre Capacidad Mental, 2005, s. 24.
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sion de funciones de la Junta de Tutela y la legislacion en relacion con las
voluntades anticipadas. Sin embargo, en ultima instancia favorecio el
mantenimiento de la legislacion vigente y la promocion de las VA a tra-
vés de medios no legislativos, con el razonamiento de que el enfoque del
derecho consuetudinario tenia la ventaja de la flexibilidad y que la co-
munidad no estaba familiarizada lo suficiente con el concepto de VA
para que se introdujeran medidas legislativas. El objetivo, en tltima ins-
tancia, era lograr un uso mas amplio de las voluntades anticipadas a
través de campanas de sensibilizacion y directrices de indole no regla-
mentaria, y, por lo tanto, potenciar la autonomia del paciente y propor-
cionar mayor certeza para los profesionales médicos.*” Uno de esos
documentos es la orientacion de las autoridades hospitalarias para mé-
dicos clinicos sobre las voluntades anticipadas para adultos, que se pu-
blicé primero en 2010 y se actualizé en 2020, y que reitera la postura
del derecho consuetudinario de que un adulto puede rechazar por ade-
lantado un tratamiento de soporte vital. Para ello presenta un modelo
de formulario para indicar una voluntad anticipada, tal como lo propo-
ne la LRC, de modo que los pacientes puedan dar instrucciones con mas
facilidad y certeza.

En 2019, el gobierno de Hong Kong presentd propuestas legislativas
para la atencion de pacientes terminales y voluntades anticipadas para
consulta publica. Ello evidencié una mayor conciencia sobre las VA en-
tre los profesionales y el publico a lo largo de los afios, y contribuyo al
reconocimiento de que la falta de legislacion para las VA planteaba pre-
ocupaciones sobre las incertidumbres juridicas en torno a la validez de
estas, especialmente en interaccion con otra legislacion relacionada con
la salud y la capacidad mental, con la consiguiente dificultad para los
pacientes y profesionales de hacer uso del mecanismo.*® Entre las pro-

% (f. Comision de Reforma Legislativa de Hong Kong, op. cit., cap. 8.

%V Hong Kong Food and Health Bureau, End-of-Life Care: Legislative Proposals on Advance Directives
and Dying in Place - Consultation Document, 2019. Disponible en <https:/www.thb.gov.Hong Kong/
download/press and publications/consultation/190900 eolcare/e EOL care legisiative propo-
sals.pdf>.
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puestas habia planes para promover la planificacion de voluntades antici-
padas (VA), "un proceso de comunicacion entre un paciente, sus
proveedores de asistencia sanitaria, sus familiares o cuidadores respecto
al tipo de atencion que se considerara adecuada cuando ya no pueda
tomar una decision".®” Mientras que las VA supuestamente se basan en
el principio de consentimiento informado, por lo general hay una falta
de atencion al proceso de deliberacion o comunicacion y a la forma en
que la autonomia del paciente se realiza a través de ese proceso. A través
del proceso mas amplio de VA, los pacientes y sus familiares pueden,
con suerte, prepararse mejor para futuras crisis sanitarias, cuando ten-
gan que tomarse decisiones coyunturales y emocionales sobre determi-
nado tratamiento.® Las propuestas legislativas definitivas estipulan que
"cualquier persona mentalmente competente que sea mayor de 18 anos
[podria] hacer una [VA] para rechazar un tratamiento de soporte vital
(que incluya nutricion e hidratacion artificial) bajo condiciones especifi-

cadas previamente".®

Estas condiciones especificadas previamente incluyen enfermedad ter-
minal, estado vegetativo persistente o estado de coma y otras condicio-
nes irreversibles que limiten la vida en la etapa final.*® Para crear o
modificar una VA, se requieren dos testigos sin ningun interés en los
bienes de la persona que hace la VA, de los cuales uno debe ser un mé-
dico. Ademas, el médico debe estar convencido de que la persona "tiene

capacidad para hacer una [VA] y que ha sido informada de la naturaleza

57 Ibid., parr. 2.2.

%V Perkins, H. S., "Controlling Death: The False Promise of Advance Directives", en Annals of In-
ternal Medicine, vol. 147, 2007, pp. 51-57; y Sudore R. L. y Fried, T. R., "Redefining the ‘Planning’
in Advance Care Planning: Preparing for End-of-Life Decision Making", en Annals of Internal Medi-
cine, vol. 153, 2010, pp. 256-261. V, también, Hong Kong Hospital Authority, HA Guidelines on
Advance Care Planning, 2019. Disponible en <https:/www.ha.org.Hong Kong/haho/ho/psrm/EACP
Guidelines.pdf>.

% Hong Kong Food and Health Bureau, End-of-Life Care: Legislative Proposals on Advance Directives
and Dying in Place - Consultation Report, 2020, parr. 4.7. Disponible en <https://www.thb.gov.Hong
Kong/download/press and publications/consultation/190900 eolcare/e EOL consultation

report.pdf>.
% Cf. ibid., parr. 4.3.
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y el efecto de la [VA], asi como de las consecuencias de rechazar los
tratamientos especificados".”! La "capacidad" de hacer una VA aqui no se
desarrolla mas, y cabe destacar que el requisito es solamente que la per-
sona haya sido informada sobre las cuestiones pertinentes, pero no que
las comprenda —como en la prueba de la MHO para el tratamiento mé-
dico— o las examine con mas detalle —tal como lo exige adicionalmen-
te la prueba de derecho consuetudinario—.** No queda claro si esto
seguira siendo asi cuando la propuesta se presente finalmente en la legis-
latura. También se ha sugerido durante el ejercicio de consulta que debe
haber una legislacion universal para la "incapacidad mental", que podria
abarcar asuntos como las VA, la toma de decisiones en materia de salud
por parte de los representantes legales y la tutela, pero el gobierno la ha
rechazado de manera explicita, ya que considera que el tema es dema-
siado polémico en este momento.”> Como senal6 Daisy Cheung, para
que un nuevo régimen legal de VA sea eficaz en su funcion de crear se-
guridad juridica y alentar a las personas a planear con anticipacion su
atencion al final de la vida, es posible que sea necesario primero refor-
mar la ley vigente en materia de "(in)capacidad mental" para despejar las
incertidumbres y contradicciones existentes.”

VII. Conclusion

Para concluir, las leyes de Hong Kong en relacion con la capacidad men-
tal se han quedado muy rezagadas con respecto a las normas internacio-
nales de derechos humanos. Muchas disposiciones y conceptos dentro
de la MHO —cuya tltima modificacion sustancial tuvo lugar hace dos dé-
cadas— estan obsoletos™ y se contraponen al articulo 12 de la CDPD y

oL Cf. ibid., parr. 4.7.

%2 Cf. ibid., parr. 5.8.

3 Cf. id.

V. Cheung, D., "The importance of supporting legislation: mental capacity law in Hong Kong", en
Living Will, Living Well? Advance Directives Across Asia - Workshop 1, Universidad de Hong
Kong, 2020.

% La terminologia de "discapacidad mental", por ejemplo, ya no se usa en el ambito académico ni
legislativo en muchas jurisdicciones para describir las discapacidades intelectuales. V., por ejemplo,
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al espiritu del tratado en su conjunto. Estos conceptos y disposiciones
obsoletos incluyen, antes que nada, la falta de una prueba uniforme y
coherente para la capacidad mental en el derecho escrito y la preocupan-
te combinacion de trastorno e incapacidad mentales. Cuando se deter-
mina que una persona carece de capacidad, siempre se emplea la toma
de decisiones por sustitutos basada en el bienestar o el interés superior,
ya sea por parte de los tribunales o de un tercero designado para cuidar
del individuo. En otras palabras, cuando se determina que un individuo
tiene un deterioro en sus habilidades para tomar decisiones, puede per-
der su capacidad juridica por completo, sin margen o apoyo para parti-
cipar en el proceso de toma de decisiones, de forma contraria al principio
de capacidad juridica universal y a la obligacion de los Estados de adop-
tar medidas adecuadas para brindar asistencia en el ejercicio de la capa-
cidad juridica conforme a la CDPD. Estos mecanismos de toma de
decisiones por sustitutos no reconocen el derecho de las personas con
discapacidad a la igualdad de trato y reconocimiento ante la ley, lo cual
constituye una "imposicion de dependencia" que "niega la aspiracion

humana, el respeto y la eleccion".*®

Como muchos han observado con acierto, las reformas legislativas en
materia de capacidad y salud mental en Hong Kong estan pendientes
desde hace mucho tiempo, especialmente ante la promulgacion del De-
creto de Declaracion de derechos de Hong Kong en 1992 y el Decreto
sobre Discriminacion y Discapacidad en 1997, la incorporacion del IC-
CPR en la legislacion constitucional de Hong Kong en forma de ley fun-

damental, asi como la ratificacion de la CDPD por parte de China en

Ter Haar, A., "Attitudes and words referring to mental handicap", en International Journal of Rehabi-
litation Research, vol. 16, num. 1, 1993, pp. 77-80; Devlieger, P. J., "From handicap to disability:
language use and cultural meaning in the United States", en Disability and Rehabilitation, vol. 21,
nam. 7, 1999, pp. 346-54; y Foreman, P, "Language and disability", en Journal of Intellectual and
Developmental Disability, vol. 30, num. 1, 2005, pp. 57-59.

% Dhanda, A., "Legal capacity in the disability rights convention: Stranglehold of the past or lodes-
tar for the future?", en Syracuse Journal of International Law and Commerce, vol. 34, nam. 2, 2007, p.
446.
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2008.”" La necesidad de una reforma es especialmente llamativa dada la
infinidad de problemas practicos y conceptuales presentados por la le-
gislacion vigente en términos del cuidado de las personas consideradas
mentalmente incapacitadas y del régimen psiquiatrico obligatorio.”® Sin
embargo, dada la constante estigmatizacion de la enfermedad mental y
la discriminacion en contra de las personas con discapacidad, falta el
impulso politico necesario para que el gobierno ponga en marcha dichas
propuestas. A medida que la poblacién en Hong Kong sigue envejecien-
do, se estima ademas que el ntimero de personas que padezcan diferentes
formas de deterioro cognitivo crecera rapidamente.” Por lo tanto, las
reformas no solo son necesarias, sino urgentes, y pueden empezar con
el replanteamiento de las pruebas incompletas —y, en ocasiones, contra-
dictorias— que hay actualmente para la capacidad mental en diversos
contextos y su consolidacion en un enfoque uniforme que no despoje a
las personas de su capacidad juridica con base en sus habilidades para
tomar decisiones o reemplace sus opiniones y preferencias con lo que
otros consideran su interés superior. Al mismo tiempo, debe aplicarse
un sistema de toma de decisiones con apoyos para empoderar a las per-
sonas en el ejercicio de su capacidad juridica.

TV Petersen, C., "Unfinished Business: Reforming Hong Kong’s Mental Health Ordinance to Com-
ply with International Norms", en Centre for Medical Ethics and Law, Compulsory Mental Health
Treatment in Hong Kong: Which Way Forward? Conference, Hong Kong, 2017. Disponible en <https:/
www.cmel.Hong Kongu.Hong Kong/upload/files/CMentalHealth-Day-1-Presentation-3-Professor-
Carole-Petersen-ppt.pdf>.

%V Cheung, D., Dunn, M., Fistein, E. et al., "Articulating future directions of law reform for com-
pulsory mental health admission and treatment in Hong Kong", en International Journal of Law and
Psychiatry, vol. 68, 2020, 101513. Disponible en <https://doi.org/10.1016/1.ijlp.2019.101513>.
%V Yu, R. Chau, P H, McGhee, S. et al., "Trends in prevalence and mortality of dementia in elderly
Hong Kong population: projections, disease burden, and implications for long-term care", en Inter-
national Journal of Alzheimer’s Disease, vol. 2012, 2012, 406852. Disponible en <https:/doi.
org/10.1155/2012/406852>.
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I. Introduccion

Las personas con discapacidad intelectual y cognitiva —en adelante,
PDIC— enfrentan importantes barreras a la hora de acceder a tratamien-
tos de salud y satisfacer su derecho a gozar del mas alto nivel posible de
salud. Ello es preocupante en la medida en que estas personas ademas
experimentan una mayor necesidad de dichos tratamientos y tienen ma-
yores indices de mortalidad y morbilidad que el resto de la poblacion.!
Dichas dificultades impactan el acceso a las politicas de promocion de la
salud y tratamientos de salud curativos, e incluyen, por ejemplo, un ina-
decuado uso del tiempo por parte del personal de salud, discriminacion,

falta de ajustes razonables o accesibilidad deficiente en los recintos y los

"'V Allerton, L. A., Welch, V. y Emerson, E., "Health Inequalities Experienced by Children and
Young People with Intellectual Disabilities: A Review of Literature from the United Kingdom", en
Journal of Intellectual Disabilities, vol. 15, nim. 4, 2011, pp. 269-278; Emerson, E., Baines, S., Allerton,
S et al., Health Inequalities and People with Learning Disabilities in the UK: 2012, Improving Health and
Lives Learning Disability Observatory, Durham, 2012.
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sistemas de salud.” Estas barreras también impactan la posibilidad de
elegir los cuidados y tratamientos de salud y controlar la forma en que
estos son brindados. Esto ultimo afecta de una forma particularmente agu-
da a las PDIC, debido a una multiplicidad de factores, que incluyen, por
un lado, barreras internas asociadas a sus deficiencias —impairments—,
como aquellas que afectan a la comunicacion, percepcion o memoria, y,
por otro lado, barreras externas construidas socialmente en su entorno,
que incluyen, entre otras, actitudes paternalistas, falta de apoyo por par-
te de sus cuidadores y falta de conocimiento y capacitacion de parte del
personal de salud, lo que lleva muchas veces a episodios de discrimina-

cion y maltrato.’

En la medida en que histéricamente las PDIC han sido sometidas a regi-
menes de incapacidad legal en los que se les designa un representante
que toma por ellas las decisiones patrimoniales y personales —como es
el caso de la interdiccion y las guardas en Latinoamérica—, la legislacion
sanitaria ha descansado en dichas instituciones para determinar quién
debe adoptar decisiones relativas a los tratamientos de salud de las PDIC.
Con la emergencia de la discusion sobre la necesidad de prestar un con-
sentimiento informado —en adelante, CI— en la segunda mitad del siglo
XX, que reconstruye en clave de autonomia individual Ia relacion médico-

paciente, ha surgido la pregunta sobre como las PDIC pueden autorizar

2V Ali, A., Scior, K., Ratti, V. et al., "Discrimination and Other Barriers to Accessing Health Care:
Perspectives of Patients with Mild and Moderate Intellectual Disability and Their Carers", en PLoS
ONE, vol. 8, num. 8, e70855; Krahn, G. L., Walker, D. K. y Correa-de-Araujo, R., "Persons with
Disabilities as an Unrecognized Health Disparity Population", en American Journal of Public Health,
vol. 105, 2015, S198-S206; Williamson, H. J., Contreras, G. M., Rodriguez, E. S. et al., "Health Care
Access for Adults With Intellectual and Developmental Disabilities: A Scoping Review", en OTJR:
Occupation, Participation and Health, vol. 37, ntam. 4, 2017, pp. 227-236.

> V. Lunsky, Y., Fedoroff, P, Klassen, K. et al., "Medical Rights for People with Intellectual Disabili-
ties", en E Owen y D. M. Griffiths (eds.), Challenges to the human rights of people with intellectual
disabilities, Jessica Kingsley Publishers, Londres, 2009; Ali, A., Scior, K., Ratti, V. et al., op. cit.; Navas,
P, Llorente, S., Garcia, L. et al., "Improving Healthcare Access for Older Adults with Intellectual
Disability: What Are the Needs?", en Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, vol. 32,
nuam. 6, 2009, pp. 1453-1464.
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un tratamiento de salud.* La respuesta juridica por defecto, en la medida
que el CI aparece como un acto juridico personal, es que, si dicha persona
se encuentra bajo un régimen de incapacidad legal, quien debe prestar
CI de manera sustitutiva es su representante legal. Apartandose de esta
respuesta, la bioética ha brindado otra, levemente distinta, mediante el
establecimiento de la capacidad para consentir —competence— como un
requisito previo para poder entregar el CI. Este desarrollo paralelo ha
confirmado la sustitucion de voluntad de parte de los representantes
legales, y, en su ausencia, del personal de salud, como una respuesta ade-
cuada para aquellos casos en que el paciente no es considerado capaz,
pero al mismo tiempo ha abierto una instancia para cuestionar la
respuesta juridica, en tanto la capacidad para consentir ha quedado desan-
clada del estatus juridico de la PDIC y se ha vuelto una cuestion que
debe ser evaluada caso a caso. Si bien la regulacion del CI muchas veces
ha intentado cerrar la brecha entre el régimen juridico y el bioético —por
ejemplo, haciendo explicito que la oportunidad para brindar el CI es
dependiente del estatus juridico de la PDIC—, la especialidad de dicha
regulacion ha permitido la penetracion de la idea de que la capacidad
para consentir un tratamiento de salud es algo que debe ser evaluado caso
a caso en el contexto médico. No quiere sugerirse con esto que la bioé-
tica haya establecido un régimen mas favorable para que las PDIC ejerzan
su autonomia —en ambos casos se ha considerado conveniente recurrir
aun tercero para que tome decisiones por ellas—, sino que el desacople
entre un modelo general de capacidad juridica y un régimen especifico
de capacidad para el CI ha permitido una configuracion de un régimen de
capacidad juridica diferente en la esfera de la salud. Puesto en términos
simples: mientras la capacidad juridica en ambitos patrimoniales y per-
sonales ha estado, hasta afios recientes, atada a un modelo de estatus
—esto es, dependiente del diagnostico de la deficiencia—, su ejercicio

en el ambito médico ha transitado —de forma mas o menos interrumpida,

*V. Faden, R. R., Beauchamp, T. L. y King, N. M., A History and Theory of Informed Consent, Oxford
University Press, Oxford, 1986.
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aunque aislada del régimen general de capacidad juridica— hacia un
modelo funcional de evaluacion especifica de la capacidad.

En lo que llevamos recorrido del siglo XXI, la toma de decisiones por parte
de un tercero —o modelo de sustitucion de voluntad— ha sido crecien-
temente cuestionada y se ha propuesto su reemplazo por un modelo de
apoyo para la toma de decisiones —ATD— conforme al cual una persona
de confianza colabora con la PDIC apoyandola a tomar sus propias deci-
siones, permitiéndole asi retener autonomia en decisiones importantes,
incluidas aquellas sobre tratamientos médicos. Si bien es un modelo inci-
piente, se ha sefialado que los ATD tienen la potencialidad de mejorar las
decisiones en relacion con las PDIC, tanto desde el punto de vista de la
calidad de las decisiones y la prevencion de los abusos, como desde el res-
peto de su autonomia.’ Desde el punto de vista del movimiento de per-
sonas con discapacidad, que fuera recogido por la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad —CDPD—, el lugar central
y prevalente que tiene la autonomia ha motivado la defensa de los ATD
como una forma de garantizar un derecho universal a la capacidad juri-
dica.® Desde esta perspectiva, se desacopla la capacidad juridica de la
capacidad de tomar decisiones: mientras la capacidad juridica es una carac-
teristica universal de la cual todo ser humano es titular, la capacidad de
toma de decisiones, que es esencialmente variable entre los seres huma-
nos y dependiente de factores internos y externos, no es condicion del
ejercicio de derechos, sino, a lo mas, una circunstancia para la activacion
y utilizacion de ATD. Esta comprension ha abierto una serie de interro-
gantes y una discusion acerca de qué hacer en casos considerados difi-

ciles, especialmente por su radical llamado a evitar cualquier forma de

° V. Jeste, D. V., Eglit, G. M. L., Palmer, B. W. et al., "Supported Decision Making in Serious Mental
Illness", en Psychiatry, vol. 81, num. 1, 2018, pp. 28-40.

° V. Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —Comité CDPD—, Recomenda-
cion General Num. 1, 2014; Arstein-Kerslake, A., Restoring Voice to People with Cognitive Disabilities,
Cambridge University Press, 2017; Flynn, E. y Arstein-Kerslake, A. "Legislating Personhood: Realising
the Right to Support in Exercising Legal Capacity", en International Journal of Law in Context, vol.
10, num. 1, 2014, pp. 81-104.
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evaluacion de la capacidad mental. Esta comprension tiene como prin-
cipal virtud la reivindicacion de los ATD como una herramienta, no para
sustituir, sino para mejorar o habilitar la capacidad de toma de decisiones.
El surgimiento de los ATD plantea la pregunta acerca de en qué medida
estos permiten entregar un Cl y evitar asi la necesidad de la sustitucion
de voluntad de las PDIC en el contexto médico. Si bien la reivindica-
cién del modelo de ATD cristalizado en la CDPD esta dirigida de manera
mas rotunda contra la existencia de regimenes generales de sustitucion
de voluntad, como la interdiccion y las guardas, el Comité CDPD ha ex-
tendido la critica de la sustitucion incluso a modelos funcionales en los
que la capacidad se evaltia caso a caso y en que dicha evaluacion solo

tiene efectos relativos.

En este capitulo se busca someter la idea de que el CI seria una instancia
especial del ejercicio de la capacidad juridica a la critica de la demanda
por capacidad juridica universal. Ello supone considerar la existencia de
una particular sensibilidad de las decisiones adoptadas sobre el bienes-
tar de las personas, sino también por la existencia de regimenes norma-
tivos en tension —derecho y bioética— y actores distintivos —personal
médico— con intereses que deben ser considerados, lo que podria ex-
plicar la emergencia de una respuesta especial a la pregunta sobre toma
de decisiones de las PDIC en esta esfera. Ese analisis puede llevarse a cabo
en varios niveles. Compromete cuestiones empiricas importantes que,
sin embargo, estan fuera del alcance de este trabajo. ;Son los ATD real-
mente efectivos? ;En qué consisten y cuales son los sellos distintivos de
los ATD en la esfera médica? En esa direccion, se ha senalado que la apli-
cacion de ATD en el CI es una cuestion que requiere mas reflexion, de-
sarrollo de practicas e investigacion aplicada.” Compromete asimismo
cuestiones normativas, en las que este trabajo se centrara. En el nivel
teorico, los ATD desafian una comprension afianzada en el discurso

"V, Adams, D., Carr, C., Marsden, D. et al., "An Update on Informed Consent and the Effect on the
Clinical Practice of Those Working with People with a Learning Disability", en Learning Disability
Practice, vol. 21, 4, 2018, pp. 36-40.
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bioético acerca del CI, en que la evaluacion de la capacidad tiene un
papel constitutivo. ;En qué medida los ATD pueden servir para evitar la
utilizacion de evaluaciones de capacidad? ;Son los ATD excluyentes o
compatibles con el modelo funcional desarrollado por la bioética? Las
secciones I y 111 del trabajo ofrecen una discusion teorica acerca de las par-
ticularidades del CI para la implementacion de ATD, incluyendo aspec-
tos juridicos y bioéticos. En el nivel de la regulacion, se debe determinar
como el modelo de apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica, con-
sagrado en el articulo 12 de la CDPD, puede impactar —o ha logrado
impactar— en la regulacion legal del CI. La seccion IV del trabajo se
centra en el examen del impacto que han tenido en la regulacion del CI
las reformas a la capacidad juridica inspiradas en la CDPD y llevadas a
cabo en Latinoamérica durante la ultima década implementando el mo-
delo de ATD como régimen general de ejercicio de capacidad juridica
para PDIC. Se muestra como la regulacion del CI no ha sido modificada
generando un espacio para las dudas de la vigencia generalizada de los
ATD, y sugiere que ello ofrece una oportunidad para que su futura regu-

lacion considere las particularidades del CI.
II. La capacidad en el consentimiento informado

Existe un consenso extendido respecto de que los pacientes tienen dere-
cho a tomar decisiones acerca de su salud y a que se les comunique toda
la informacion disponible acerca de esas decisiones. El CI, por tanto, se
refiere al acto de autorizar una intervencion médica o participacion en
una investigacion que realiza una persona en ejercicio de su autonomia
individual .® La literatura bioética muestra que la funcion del CI es garanti-
zar el principio de autonomia del paciente, descansando en tres elemen-
tos: lainformacion, la voluntariedad y la capacidad. Mediante la informacion

—disclosure— el médico entrega informacion general al paciente acerca

8V Beauchamp, T. L. y Childress, J. E, Principles of Biomedical Ethics, Oxford University Press, Oxford,
2001, p. 78.
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del tratamiento en cuestion, los riesgos involucrados, las consecuencias
previsibles y las opciones disponibles. La voluntariedad se refiere a que el
paciente debe expresar su voluntad de someterse al tratamiento de salud,
y que la voluntad debe estar libre de influencias indebidas, como la fuer-
za, la coaccion o la manipulacion. Respecto del elemento de la capacidad,
es el mismo principio de autonomia el que demanda una solucién especial
para aquellos casos en que el paciente no muestra signos de poder ex-
presar una voluntad auténoma. La capacidad para consentir —capacity—
es concebida, por tanto, como un concepto previo, un gatekeeper, para
la aplicacion del CI.” Desde esta perspectiva, la capacidad es un elemento
articulador de los aspectos antecedentes y consecuenciales del principio
de autonomia, que busca asegurarse de que solo las personas auténomas
puedan ejercer los poderes normativos que son reconocidos a esta clase
de individuos. Dado que su funcion es controlar la entrada al grupo de
personas que estan en condiciones de brindar CI, la cuestion central es
la identificacion de aquellas situaciones en que alguien carece de capaci-
dad para consentir. Para ello, la bioética ha rechazado la determinacion
de incapacidad por estatus, asociada a la pertenencia permanente a una
categoria de personas, y ha abrazado la idea de que la capacidad para
consentir debe evaluarse funcionalmente. Esto tiene que ver con el hecho
de que la capacidad para tomar decisiones se ve afectada de una manera
muy variable por diferentes deficiencias, contextos y momentos en la vida
de las personas. Como realizar dicha evaluacion es una cuestion deba-
tida ética, legal y cientificamente.'® Sin embargo, durante las tltimas dé-
cadas un test psico-legal de cuatro elementos ha ido ganando ventaja: (i) se
debe mostrar evidencia de una decision, (ii) de la comprension del pro-

blema, (iii) de poder apreciar la situacion concreta y, (iv) de manipular

° V. Faden, R. R., Beauchamp, T. L. y King, N. M., op. cit.; Maclean, A. Autonomy, Informed Consent
and Medical Law: A Relational Challenge, Cambridge University Press, Cambridge, 2009; Donnelly,
M., Healthcare Decision-Making and the Law: Autonomy, Capacity and the Limits of Liberalism, Cambridge
University Press, Cambridge, 2014.

2V Cea, C. D. y Fisher, C. B., "Health Care Decision-Making by Adults with Mental Retardation",
en Mental Retardation, vol. 41, num. 2, 2003, pp. 78-87.
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racionalmente la informacion que se le entrega.'! Dicha evaluacion puede
ser hecha por el médico tratante, pero también se puede recurrir a he-
rramientas formalizadas de evaluacion de la capacidad, como el MacCAT-T
—MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment—, tipicamente
administradas por expertos. La falta de cualquiera de estas funcionalida-
des repercutira en la ausencia de capacidad para consentir y en la nece-

sidad de aplicar una decision por subrogacion en el CI.

Es importante puntualizar que la utilizacion de esta clase de test se ha
expandido desde la literatura y la practica bioéticas a otras esferas, lo que
ha revolucionado la regulacion legal de la capacidad juridica en el common
law. El caso paradigmatico es el de la Mental Capacity Act de 2005 —
MCA—, de Inglaterra, en la que se considera que una persona carece
de capacidad para tomar decisiones, o capacidad mental, si no puede:
"(a) comprender la informacion relevante para la decision, (b) retener
esa informacion, (c¢) utilizar o sopesar esa informacion como parte del pro-
ceso de toma de decisiones, o (d) comunicar su decision (ya sea hablan-
do, en lenguaje de sefias o por cualquier otro medio)".'? Debe advertirse
que este test de capacidad parte de la base de una presuncion de capaci-
dad;" solo se realiza cuando existe un diagnostico de una deficiencia de
funcionamiento —por ejemplo, un diagnostico de PDIC—'* y todos los
pasos para ayudar a la persona a tomar su propia decision se han adop-
tado infructuosamente,' lo que es coherente con la aproximacion a la
evaluacion funcional de la capacidad en la literatura bioética.'® La admi-
nistracion del test funcional esta a cargo del equipo médico, y opcionalmen-

te una evaluacion mas formal puede tomar lugar. En ambos casos, esa

"'V Grisso, T. y Appelbaum, P. S., Assessing Competence to Consent to Treatment: A Guide for Physicians
and Other Health Professionals, Oxford University Press, Oxford, 1998.

2 MCA, s. 3 (1).

B Cf.ibid., s. 1 (D).

W Cf.ibid., s. 2(2).

5 Cf.ibid., s. 1(3).

10V Etchells, E., Sharpe, G., Elliot, C. et al., "Bioethics for Clinicians: 3. Capacity", en CMAJ: Canadian
Medical Association Journal, vol. 155, num. 6, 1996, pp. 657-661.
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evaluacion puede ser cuestionada ante un tribunal especializado —Court
of Protection—.""

Como puede desprenderse de la siguiente cita, el concepto bioético de
capacidad, recogido en la legislacion sobre capacidad mental, esta en
el centro de la critica formulada por el Comité CDPD a lo que denomina
criterio funcional para denegacion de la capacidad juridica:

El criterio funcional supone evaluar la capacidad mental y dene-
gar la capacidad juridica si la evaluacion lo justifica. A menudo se
basa en si la persona puede o no entender la naturaleza y las con-
secuencias de una decision y/o en si puede utilizar o sopesar la
informacion pertinente. Este criterio es incorrecto por dos moti-
vos principales: a) porque se aplica en forma discriminatoria a las
personas con discapacidad; y b) porque presupone que se pueda
evaluar con exactitud el funcionamiento interno de la mente hu-
mana y, cuando la persona no supera la evaluacion, le niega un
derecho humano fundamental, el derecho al igual reconocimiento
como persona ante la ley.'®

En relacion con el efecto discriminatorio que la aplicacion de la evalua-
cion tendria sobre las PDIC, debe puntualizarse que dicho efecto esta
determinado, en el caso de la MCA, por la incorporacion del elemento
diagnostico de una deficiencia como un requisito de la evaluacion fun-
cional, cuestion que otras jurisdicciones han tendido a eliminar, como
sucedio con la Mental Capacity Act 2016, de Irlanda del Norte.'* Mucho
mas dificiles de responder son las dudas del comité acerca de la cientifi-
cidad de la evaluacion funcional de la capacidad. No es posible realizar
esa tarea aqui, pero puede sostenerse que la demanda del comité por la

'V, Ashton, G. R., Marin, M., Van Oberdijk, C. et al. (eds), Mental Capacity: Law and Practice, 2* ed.,
Jordans, Londres, 2012.

'8 Comité CDPD, op. cit., parr. 15.

! Cf. Martin, W, Michalowski, S. y Stavert, J., "Three Jurisdictions Report: Towards Compliance
with CRPD Art. 12 in Capacity/Incapacity Legislation across the UK", Autonomy Project, University
of Essex, 2016, p. 19.
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aplicacion de un régimen universal de capacidad juridica independiente
de la capacidad para tomar decisiones ha estado ligada a su confianza en
los ATD para remover cualquier impedimento para conocer la voluntad
y preferencias de las PDIC. Es este quizas el aspecto clave que separa, al
menos conceptualmente, un modelo funcional y un modelo universal de
capacidad juridica. Mientras el modelo universal considera la existen-
cia de una voluntad como un elemento humano universal, rebajando los
demandantes estandares de racionalidad impuestos parar actuar juridi-
camente, el modelo funcional defiende la existencia de esos estandares,

les da un significado mas preciso y busca una evaluacion concreta.*
II1. Apoyos para el consentimiento informado
1. Apoyos y evaluacion funcional

En términos generales, el ATD supone que una tercera persona presta
apoyo —explicando cuestiones, explorando opciones, ayudando a ex-
presar preferencias, ejecutando decisiones— a otra persona que lo requie-
re para ejercitar su capacidad juridica.?’ Puede ser comprendido, en
primer lugar, como alternativa a las instituciones de incapacitacion que
ven la capacidad como una cuestion de todo o nada, pero también como
un mecanismo que permite a las PDIC tomar decisiones cuestionando
no solo el enfoque binario de la capacidad, sino también la comprension
tradicional de que la autonomia debe ser ejercida de forma independien-
te.*? Los ATD buscan hacerse cargo de los déficits de la capacidad de toma

de decisiones de las PDIC. Sus defensores abogan por el rechazo de la

20 Cf. Arstein-Kerslake, A. op. cit., p. 38 y ss.; V. Scholten, M., Gather, J. y Vollmann, J., "Equality in the
Informed Consent Process: Competence to Consent, Substitute Decision-Making, and Discrimination
of Persons with Mental Disorders", The Journal of Medicine and Philosophy: A Forum for Bioethics and
Philosophy of Medicine, vol. 46, nam. 1. 2021, pp. 108-136.

21V Bach, M. y Kerzner, L., A New Paradigm for Protecting Autonomy and the Right to Legal Capacity,
Law Comission of Ontario, 2010.

2V, Quinn, G. y Arstein-Kerslake, A., "Restoring the ‘Human’ in ‘Human Rights’: Personhood and
Doctrinal Innovation in the UN Disability Convention", en C. Gearty y C. Douzinas (eds.), The
Cambridge Companion to Human Rights Law, Cambridge University Press, Cambridge, 2012.
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evaluacion de la capacidad y su reemplazo por determinaciones de las
necesidades de apoyo y de evaluacion del éxito de los procesos de apo-
yo.” En el caso de personas con dificultades mas intensas, cuya determina-
cion finalmente corresponderia a la aplicacion de cierta clase de evaluacion
funcional, los apoyos pueden implicar la interpretacion de signos y pre-
ferencias, adscribiendo agencia a las acciones de la persona o constru-
yendo conjuntamente preferencias.”* En estos casos, los ATD pueden ser
comprendidos como una forma de toma de decision sustitutiva que pone
la voluntad y las preferencias de la persona en el centro de la decision.

La aplicacion de los ATD a estos casos muestra el compromiso con la
idea de capacidad juridica como un atributo universal que debe ser se-
parado de la capacidad mental para tomar decisiones, esencialmente
dependiente de elementos contextuales, variable en el tiempo y el espa-
cio, y, por tanto, susceptible de ser apoyada para participar en la vida
juridica en igualdad de condiciones con los demas. Esta aproximacion a
los ATD genera una tension con el modelo funcional de la capacidad, en
la medida en que la expectativa de demostracion de ciertas funcionalida-
des es reemplazada por la mas modesta expectativa de la determinacion de
la voluntad y preferencias poseidas por —o al menos atribuibles a—
cada ser humano.

No obstante esta dificultad, el funcionamiento de los ATD es en general
compatible con el modelo funcional. Como se sugirié mas arriba, tanto
la version bioética como la juridica del modelo funcional permiten incor-
porar la idea de ATD dentro de los elementos previos a la evaluacion de
la capacidad. La declaracion de una persona como incapaz de tomar
decisiones requiere que se hayan tomado medidas de apoyo para conocer

» V. Browning, M., Bigby, C. y Douglas, J., "Supported Decision Making: Understanding How Its
Conceptual Link to Legal Capacity Is Influencing the Development of Practice", en Research and
Practice in Intellectual and Developmental Disabilities, vol. 1, num. 1, 2014, pp. 34-45.

#V Series, L., "Relationships, Autonomy and Legal Capacity: Mental Capacity and Support Paradigms",
en International Journal of Law and Psychiatry, vol. 40, 2015, pp. 80-91; y Flynn, E. y Arstein-
Kerslake, A., op. cit.
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su voluntad y preferencias, lo que, sumado a la presuncion de capaci-
dad, hace que la evaluacion de capacidad quede desplazada a supuestos
excepcionales. No es claro que los estandares utilizados para la satisfac-
cion de este requisito en la aplicacion practica del modelo funcional, que
por ejemplo se refiere a medidas que sean practicables —practible steps—
coincidan con la amplia gama de recursos a los que la literatura sobre
ATD se refiere, pero como una cuestion de principio, los ATD resultan
compatibles con el modelo funcional.

Pese a los importantes desacuerdos generales que rodean la aplicacion
universal de ATD, hay aspectos que son especificamente relativos al CL.
Aunque la informacion para evaluar la utilizacion de ATD en el contexto
del ClI es limitada, hay dos aspectos de relevancia que pueden ser discu-
tidos en abstracto.

2. Autonomia y bienestar en el consentimiento informado

Un primer desafio para la aplicacion de ATD en el ambito del CI es aco-
modar la obligacion de respetar a las PDIC como seres auténomos con
la necesidad de evitar decisiones que pongan en serio riesgo su salud y
bienestar.”” Este desafio puede ser visto desde diferentes prismas. Si bien
el prisma predilecto de la bioética es el del balance entre autonomia y
beneficencia,*® un prisma reivindicado por el movimiento de la discapa-
cidad es el de la dignidad del riesgo.” Desde este enfoque, la disminucion
de las oportunidades para tomar riesgos que experimentan las PDIC puede
ser vista como erosiva de la dignidad asociada a la autonomia.” Por otro

lado, sin embargo —y esta es una posicion mucho menos popular—, el

» V. Cea, C. D. y Fisher, C. B., op. cit.; Fisher, C. B., "Goodness-of-Fit Ethic for Informed Consent
to Research Involving Adults with Mental Retardation and Developmental Disabilities", en Mental
Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews, vol. 9, num. 1, 2003, pp. 27-31.

26 Cf. Beauchamp, T. L. y Childress, J. F., op. cit., p. 176 y ss.

27V Perske, R., "The Dignity of Risk and the MR", en Mental Retardation, vol. 10, num. 1, 1972, pp.
24-27.

8V Marsh, Py Kelly, L. "Dignity of Risk in the Community: A Review of and Reflections on the
Literature", en Health, Risk & Society, vol. 20, nams. 5-6, 2018, pp. 297-311.
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énfasis en la idea de autonomia puede llevar a que se releguen los cuidados
de salud necesarios para el bienestar de la PDIC.** Ante este dilema, el
ATD puede ser visto como una forma de acomodar autonomia y bienes-
tar, caracteristica que comparte con otras perspectivas relacionales para
la toma de decisiones, como la negociacion intersubjetiva de riesgos o la
planificacion centrada en el paciente.”

Existen al menos dos ideas que sugieren que los ATD no aseguran las
condiciones que se requieren para un Cl. La primera esta relacionada con
el gran impacto que ciertas decisiones médicas tienen en la integridad
personal de los pacientes y en la complejidad de la informacion que
debe serles transmitida. Que los ATD permitan conocer la voluntad y las
preferencias de las PDIC no asegura una comprension de los riesgos,
consecuencias y alternativas de los tratamientos que deben consentir.
Podrian proponerse umbrales variables de capacidad para consentir que
dependan de elementos como el riesgo involucrado en el procedimien-
to, el beneficio que experimentara el paciente de ser sometido a este o la
complejidad del diagnéstico, el procedimiento, o las alternativas tera-
péuticas. Determinados riesgos requeririan que incluso las PDIC que
reciben apoyos estén sujetas a un examen que permitiera al médico cer-
ciorarse de que el riesgo estd siendo asumido informada y voluntaria-
mente. Es evidente que el respeto de la autonomia no puede depender de
un juicio acerca de la permisibilidad del resultado de la decision efec-
tuado por un tercero,’ y la idea de umbrales variables de capacidad no
parece ser otra cosa que una manera encubierta de aplicar modelos de capa-
cidad basados en el resultado, tan comunes en la esfera de la salud mental.

No obstante esa inquietud, la idea de que los pacientes o quienes sirvan

*V Fyson, R. y Cromby, J., "Human Rights and Intellectual Disabilities in an Era of ‘Choice™, en
Journal of Intellectual Disability Research, vol. 57, num. 12, pp. 1164-1172; Roulstone, A. y Morgan,
H., "Neo-Liberal Individualism or Self-Directed Support: Are We All Speaking the Same Language
on Modernising Adult Social Care?", en Social Policy and Society, vol. 8, ntm. 3, 2009, pp. 333-345.
%0V Kohn, N. A., "Legislating Supported Decision-Making", en Harvard Journal on Legislation, vol.
58,2021, pp. 313-356.

*! Comité CDPD, op. cit., parr. 15.
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como ATD puedan ser empoderados para tomar decisiones sobre opcio-
nes que no existen o sobre riesgos que no conocen es profundamente

perturbadora.

La segunda idea no se refiere exclusivamente al CI, pero puede reforzar el
argumento anterior. La utilizacién de ATD también supone tomarse en
serio algunas de las criticas dirigidas al énfasis puramente habilitante
de la autonomia relacional como un elemento estructurante del ejerci-
cio de la capacidad juridica con ATD. Los ATD son muchas veces pres-
tados por quienes tienen a su cuidado a las PDIC, lo que hace natural la
emergencia de conflictos de interés. No prestar atencion a la compleji-
dad de las relaciones en que los ATD funcionan podria oscurecer la po-
sibilidad de detectar situaciones de abuso, manipulacion y coacciéon en
dichas relaciones.’” La adopcion de un marco relacional podria suponer
un giro en la evaluacion de la capacidad para la toma de decisiones, des-
de una evaluacion enfocada en los déficits intelectuales y cognitivos de
la persona hacia una evaluacion centrada en los elementos ambientales
y relacionales, tanto habilitantes como inhibidores de la capacidad de
tomar decisiones autonomas. Especial atencion deberfa prestarse a como
la modificacion de dichos elementos puede generar un proceso de CI que
responda y proteja la autonomia y el bienestar de las PDIC,” especial-
mente considerando que la capacidad de toma de decisiones puede fluc-
tuar con el tiempo y con el contexto, el tipo de decision, la motivacion y
la emocion. Sin embargo, este nuevo enfoque no supondria, sino a un
gran costo, un abandono de instancias de evaluacion de la capacidad

para tomar decisiones.

2V Kong, C., Mental Capacity in Relationship: Decision-Making, Dialogue, and Autonomy, Cambridge
University Press, Cambridge, 2017.

»V, Fisher, C. B., op. cit.; Ferguson, L. y Murphy, G. H., "The Effects of Training on the Ability of
Adults with an Intellectual Disability to Give Informed Consent to Medication", en Journal of Intel-
lectual Disability Research, vol. 58, num. 9, 2014, pp. 864-873; y Wark, S., MacPhail, C., McKay, K.
et al., "Informed Consent in a Vulnerable Population Group: Supporting Individuals Aging with
Intellectual Disability to Participate in Developing Their Own Health and Support Programs", en
Australian Health Review, vol. 41, nam. 4, 2017, pp. 436-442.
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Ambos elementos mencionados constituyen una defensa de la evaluacion
de la capacidad. Sin embargo, ambos promueven un uso de dicha evalua-
cion diferente a la literatura bioética convencional. Entender una eva-
luacion de capacidad como un control de elementos inhibitorios de
la autonomia en la relacion de apoyo, por un lado, y asegurarse de que el
paciente, por si mismo o mediante la operacion de ATD, asuma riesgos
serios o irreversibles para su salud de manera informada, por otro, con-
figura la evaluacion de la capacidad para tomar decisiones autonoma-
mente, no ya como una forma de sustitucion de voluntad, sino como
una salvaguardia particularmente estricta en situaciones en que los apo-
yos que se brinden sean de una intensidad considerable’* u operen en

contextos de alto riesgo o aparentes conflictos de interés.
3. Operatividad legal y modelo funcional

La aplicacion de los ATD en el contexto de una regulacion del CI cen-
trada en la autorizacion para una intervencion médica que estaria prohi-
bida en otros escenarios y cuyo efecto es, al menos parcialmente, la
limitacion de la responsabilidad por dafios del personal de salud es tam-
bién un desafio que considerar. En concreto, las exigencias normativas
del CI se han desarrollado en el contexto de una discusion mas amplia
sobre la mala practica médica, y el CI es considerado una forma de defen-
der al médico contra acusaciones de mala practica o negligencia.” En este
sentido, es importante preguntarse cual es el alcance que pueden tener
los ATD en las consecuencias juridicas atribuibles al CI. Esto es especial-
mente problematico, como se menciond, cuando se busca utilizar ATD
para casos en los que, aunque los pacientes bien podrian expresar su
voluntad y preferencias a través de un apoyo, no se puede verificar que
dicho consentimiento se basa en la comprension y aceptacion de la infor-

macion entregada.

* Cf. Bach, M. y Kerzner, L., op. cit., pp. 129-130.
» Cf. Faden, R. R., Beauchamp, T. L. y King, N. M., op. cit., pp. 114-143.
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Respecto de este problema, es importante aclarar que normalmente se
asume que decisiones médicas de bajo riesgo no requieren de un CI, sino
que un consentimiento simple es suficiente. El consentimiento simple
requiere una comprension general del procedimiento al cual el paciente
se somete, aunque la discusion sobre cuanta informacion es suficiente con-
tinta generando discrepancias. Solo aquellos procedimientos invasivos
0 que involucran un riesgo para la salud o la vida del paciente requieren
que el consentimiento sea informado, para lo cual normalmente se deja
un registro escrito.’® La informacion que se entrega en el CI es conside-
rablemente mas detallada e incluye alternativas, riesgos, consecuencias
previsibles y una opinion clinica. La distincion entre consentimiento sim-
ple y CI puede tener una correlacion con el tipo de infraccion que el
meédico estaria cometiendo al no contar con el consentimiento. Mientras
que una intervencion terapéutica sin consentimiento o con consentimien-
to viciado podria constituir un delito penal, se ha entendido que la infrac-
cion al deber de dar informacion suficiente para emitir un CI solo podria
constituir una hipodtesis de negligencia y dar lugar a responsabilidad
por danos. En este escenario, existe una presion para que el médico se cer-
ciore de que la PDIC tiene efectivamente capacidad para consentir, dado
que, de lo contrario, cuando resulta claro que no es capaz de entender
informacion general, estaria en una hipétesis de falta de consentimiento

—delito—.

Sin embargo, la falta de comprension de la informacion detallada reque-
rida por el CI no siempre esta ligada a una falta de capacidad; de lo
contrario, cualquier persona que falla en entender alternativas, riesgos
y consecuencias previsibles de una intervencion médica requeriria ser

considerada incapaz para consentir.”” En este sentido es importante

*En el caso de procedimientos riesgosos, otra variable para considerar son las alternativas terapéu-
ticas. Cuando hay solo una alternativa terapéutica, conforme a la evidencia cientifica afianzada, el
paciente solo puede consentir o rechazar la intervencion. Por el contrario, cuando hay mas de una
alternativa terapéutica, el paciente puede verse involucrado ademas en la eleccion entre las alternativas.
V. Cave, E., "Valid Consent to Medical Treatment", préxima publicacion en Journal of Medical Ethics.
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determinar cual es la correlacion, de existirla, entre la informacion en-
tregada y la comprension que se requiere de dicha informacion. Si el
estandar de comprension se fija demasiado alto, nos encontramos con
el hallazgo de que la mayoria de las personas no entiende lo que consien-
ten; y si se fija demasiado bajo, el consentimiento pierde el caracter de
tal. Debemos recordar que el CI se diferencia de otras expresiones de vo-
luntad por su caracter permisivo, esto es, permite hacer algo que sin el
consentimiento estaria prohibido. Si el paciente no supiera o no enten-
diera lo que estd consintiendo, la autorizacién para una intervencion
corporal no se habria perfeccionado o serfa invalida. Por eso es razonable
entender que el CI requiere una comprension intermedia: no requiere en-
tender todos los detalles del procedimiento, pero si se requiere entender
al menos tres cosas: el hecho de que se esta ante una solicitud de
consentimiento; conocer la forma en que se puede consentir o rechazar;
y poder identificar la intervencion para la que se le esta pidiendo su con-
sentimiento.” Si los ATD son eficaces de tal forma que permiten a la
PDIC alcanzar dicho umbral de comprension, las aprensiones respecto
de las consecuencias juridicas de los ATD deberian desaparecer. Cuando,
por el contrario, no permitan cruzar dicho umbral, la voluntad de some-
terse a un procedimiento expresada por la PDIC o por la persona que
presta apoyo no permitiria cumplir el requisito para el cual el CI fue in-

troducido en la legislacion.

En definitiva, el uso de ATD no debe ser idealizado. Es conveniente que
sea calificado en contextos especificos, como es el caso del CI. Es razona-
ble, también, que un disenio de ATD para el CI busque articular intereses
de todos los actores relevantes. Por un lado, permitir que las PDIC
participen activamente en sus decisiones de salud y hacerlo, idealmente,
de una manera en que los ATD potencien una decision informada. Por

otro lado, sin embargo, la profesion médica tiene interés en generar

V. Millum, J. y Bromwich, D., "Informed Consent: What Must Be Disclosed and What Must Be
Understood?", proxima publicacion en The American Journal of Bioethics.
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regulaciones que permitan minimizar riesgos asociados, estandarizar um-
brales de informacion requeridos para el CI y limitar la responsabilidad
médica.

IV. El consentimiento informado y las reformas a la
capacidad juridica en Latinoamérica

1. Reformas en Latinoamérica

Latinoamérica ha sido pionera en la implementacion del articulo 12 de la
CDPD. Ello obedece a que las reformas a la capacidad juridica en esta
region del mundo han optado por una regulacion que busca aplicar, de
la manera mas profunda hasta ahora vista, un régimen de apoyos para la
capacidad juridica. La ambicion de las reformas es reconocer en la legis-
lacion el ejercicio universal de la capacidad juridica, siguiendo las direc-
trices ofrecidas por el Comité CDPD en su Comentario General N° 1.

Para cumplir con la promesa de aplicar el articulo 12 de la CDPD, las
reformas deberian haber llevado a cabo una modificacion sistematica de
la capacidad juridica en todos los sectores del ordenamiento juridico, lo
que en el contexto de las atenciones de salud deberia haberse traducido
tanto en la aplicacion de ajustes razonables y de ATD para el CI como en
la reforma de las practicas forzadas de la psiquiatria y la salud mental.
Sin embargo, es sintomatico que las reformas efectuadas en Costa Rica
—2016—, Pert —2018— y Colombia —2019— no hayan realizado
una reforma de ese tipo y hayan dejado de lado la regulacion sanitaria en
sus diversos aspectos.? Solo la reforma legislativa argentina, como vere-
mos, abordo el CI.*°

Costa Rica, Pert y Colombia modificaron radicalmente la situacion de
las PDIC eliminando la interdiccion y el nombramiento de un guardador

* Un analisis general de estas tres reformas puede ser consultado en el capitulo de Vasquez, Isaza y
Parra, en esta misma obra.
0 Codigo Civil y Comercial de la Nacion, 2015.
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para quien es declarado incapaz. Para ello, disefiaron un régimen de apo-
yo y salvaguardas para el ejercicio de la capacidad juridica de caracter
general, esto es, que modifico el régimen general de capacidad juridica
contenido en sus respectivos codigos civiles. Al regular el ambito mate-
rial de la aplicacion de los apoyos, sin embargo, las tres jurisdicciones
utilizaron formulas generales. Ninguna de las tres reformas abordo abier-
tamente la utilizacion de apoyos para el CI.*! Si bien la reforma colom-
biana es mas o menos explicita al mencionar la extension de las directivas
anticipadas a la esfera de la salud,* ninguna de las reformas modifico la
legislacion que regula de forma general el CI.* Por tanto, las reformas
dejaron vigentes las normas sobre CI que razonan sobre la base de la sus-
titucion de voluntad de las personas incapaces, sin establecer reglas espe-

cificas para PDIC ni contemplar expresamente apoyos o salvaguardas.

Lo grave de esta situacion es que no es claro en qué casos se aplica-
rian los apoyos ni de qué forma operarian.** Puede ser que existan inter-
pretaciones que pongan en relacion la regulacion general de apoyos y
salvaguardas con la regulacion del CI. Esa tarea, que puede echar mano

a técnicas de armonizacion, derogaciones tacitas, interpretacion confor-

V. en Costa Rica, la Ley 9234, que promueve "la autonomia personal de las personas con discapa-
cidad" —2016—, art. 11; en Pert, el Decreto Legislativo 1384, que reconoce y regula la capacidad
juridica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones —2018—, y que modifico el
Codigo Civil, en especial el art. 42.

*# El caso colombiano es diferente a los anteriores porque si bien la Ley 1996, por medio de la cual
se establece el régimen para el ejercicio de la capacidad legal de las personas con discapacidad
mayores de edad —2019—, no menciona expresamente al CI entre los ambitos que quedan cubier-
tos por los acuerdos de apoyos, si considera que las directivas anticipadas pueden versar sobre
asuntos de salud, financieros o personales, entre otros actos encaminados a tener efectos juridicos
—art. 21—y que el juez pueda establecer apoyos para el "manejo financiero, salud y demas aspec-
tos relevantes" en la revision del proceso de interdiccion —art. 56—. De ello parece derivarse la
aplicacion de los apoyos convencionales o judiciales a la esfera de la salud y, finalmente, al CI.

# La regulacion general del consentimiento en materias de salud esta regulada en Costa Rica en la
Ley 5395, General de Salud —1973—, arts. 11 y 27. En Pert, en la Ley 26.842, General de Salud
—1997—, arts. 4y 15; y también en Ley 30.947, de Salud Mental —2019—, art. 9. En Colombia,
en la Ley 23, sobre Etica Médica —1981—; la Ley 1733, sobre cuidados paliativos —2014—; y la
Ley 1751, sobre el derecho fundamental a la salud —2015—, art. 10.

# V. Bregaglio, R. y Constantino, R., "El Consentimiento Médico Informado de las Personas con
Discapacidad Intelectual y Psicosocial en el Pera", en A convencdo sobre os direitos da pessoa com de-
ficiencia em aplicacdo na america latina e seus impactos no direito civil, Foco, San Pablo, Brasil, 2021.
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me a los derechos humanos y algunas otras, es compleja, riesgosa e im-
probable cuando subsiste derecho legislado que cubre especificamente
las hipotesis del CI. Es claro que la aplicacion de los apoyos a la esfera
del CI no fue explicitamente considerada por las reformas, lo que solo
siembra dudas respecto de cual es la regulacion a la que quedan someti-
das las PDIC en relacién con su CI. Como se ha visto en este capitulo, la
aplicacion de los ATD al CI no es autoevidente, y seria conveniente con-
tar con una regulacion explicita y especifica para un fenémeno impor-
tante y delicado. Si bien es quiza muy pronto para juzgar el caso
colombiano —pues su reglamentacion todavia esta en proceso de imple-
mentacion—, la centralidad del CI en la lucha por la autonomia de las
personas con discapacidad, expresada en varias sentencias de la Corte
Constitucional sobre la materia,* hace plantearse la pregunta de por qué

no se reguld expresamente la aplicacion de los apoyos al CI.

A diferencia de las demas reformas en la region, el nuevo Codigo Civil y
Comercial —2015— argentino fue claro, tanto al regular el CI para el
caso de las PDIC, como al hacer aplicables los ATD para este ambito.*
Dicha regulacion no abraza, como lo hacen las demas reformas, la idea
de una capacidad juridica universal, reteniendo instancias en que las
PDIC pueden ser sometidas a interdiccion y guardas. No solo el codigo
regula de forma explicita la aplicacion de los ATD al CI, sino que ademas
lo hace de manera armoénica y no contradictoria con la demas legislacion

relevante que regula de forma general el C1.*

V. Acevedo, N., "La Autonomia Relacional, la Reforma a la Capacidad Legal y la Toma de Deci-
siones en Salud en Colombia", en A convencao sobre os direitos da pessoa com deficiencia em aplicacdo
na america latina e seus impactos no direito civil, Foco, San Pablo, Brasil, 2021. La autora cita los
siguientes fallos: Sentencia T-653-08; Sentencia T-216-08; Sentencia T-1019-06; Sentencia T-1021-
03; Sentencia T-597-01; Sentencia T-850-02; Sentencia SU-337-99.

*V Art. 59 Codigo Civil y Comercial, 2015.

*V. Ley 26.657 de Salud Mental —2010— y la Ley 26.529 de Derechos del Paciente —2009—. En
dichas leyes, sin embargo, no se contempla a quien desempena los apoyos como una persona ha-
bilitada para otorgar el CI por la PDIC y la reforma del Codigo no realiz6 una armonizacion en el
sentido de incluir al apoyo.
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Se pueden deslizar varias hipotesis para intentar explicar la falta de re-
gulacion de los ATD para el CI. Algunas son mas simples, como que la
centralidad de la tarea de transformar el régimen general de incapacita-
cion en uno que consagre los apoyos hizo perder de vista la regulacion
de los apoyos en distintas areas en que se requiere una regulacion espe-
cifica de armonizacion —como también sucede, por ejemplo, en el de-
recho penal y el derecho publico. También se podria sostener que hubo
un convencimiento sobre que una reforma en el ambito sanitario requie-
re un tratamiento sistematico que las reformas generales a la capacidad
juridica no estaban en condiciones de brindar, salvo por la reforma ar-
gentina, que habia legislado mas o menos recientemente una Ley de Salud
Mental con los mismos estandares que utilizo la reforma posterior. Estas
hipotesis solo especulan sobre una explicacion razonable para la omi-

sion referida.

Si transitamos desde las explicaciones hacia las oportunidades que se
abren ante tal omision, las jurisdicciones latinoamericanas podrian rea-
lizar en el futuro una reforma a su regulacion sobre CI con la finalidad
de incorporar ATD de una forma que responda a las demandas especifi-
cas de esta esfera del ejercicio de la capacidad juridica. Esta es una opor-
tunidad también para que las jurisdicciones que se encuentran en un
estado de andlisis y planificacion de reforma a su legislacion puedan
adaptarla a los estandares fijados por la CDPD.

2. Bases para legislar sobre apoyos para el consentimiento
informado

Si la finalidad de una reforma a la capacidad juridica en el ambito de la
salud es potenciar la autonomia de las PDIC, es crucial que esa refor-
ma se haga de una manera cuidadosa y considerando todos los elementos
que pueden ser relevantes para su disefio. Con ese proposito, se consi-
dera que hay tres 6rdenes de preocupaciones que deberian tomarse en
cuenta: primero, particularidades del CI; segundo, problemas de regula-
cion; y tercero, otros aspectos socio legales.
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En relacion con las particularidades del CI como una forma calificada de
expresion de voluntad y ejercicio de la capacidad juridica, podemos tratar
de sintetizar algunas conclusiones del analisis llevado a cabo en la sec-
cion III de este capitulo. Primero, debe partirse de la base de que una
reforma involucra intervenir en un ambito en que la idea de la evalua-
cion funcional de la capacidad es una practica afianzada, al menos en
la teoria. Por supuesto, esto dependera tanto de la regulacion de cada
jurisdiccion como de lo que sucede en la practica médica. Ello supone
considerar seriamente si es necesario alejarse del modelo funcional para
la aplicacion de ATD. Por un lado, existe un intenso debate doctrinal
sobre la compatibilidad del modelo funcional con la CDPD, por lo que
no seria extrano que ese debate se reproduzca. En cualquier caso, como
vimos, los ATD son compatibles tanto con un modelo universal como con
un modelo funcional. La conservacion o incorporacion de un modelo
funcional en la esfera del CI no deberia, por tanto, ser obstaculo para el
desarrollo de un sistema de ATD. La segunda cuestion observada tiene
relacion con la administracion de la dignidad del riesgo de las PDIC. La uti-
lizacion de esta matriz conceptual predispone a la aplicacion de apoyos
y la restriccion de argumentos basados en la vulnerabilidad y necesidad
de proteccién. Sin embargo, los importantes riesgos para la salud y la
vida involucrados en ciertas decisiones médicas, por un lado, y el poten-
cial inhibidor de la autonomia que es propio de algunas relaciones de
apoyo, por otro lado, requieren salvaguardas para evitar dafios innecesa-
rios basados en la negligencia o el abuso. La cuestion central aqui es si
alguna forma de evaluacion de capacidad puede salvaguardar los dere-
chos mientras que restringe las preferencias de una PDIC involucrada en
una relacion de apoyo. La tercera conclusion alcanzada es que, para que
el CI sea efectivo desde un punto de vista legal, es necesario que exista
cierta comprension de la informacion que se entrega de parte de la PDIC.
Sin la comprension de ciertos minimos no puede decirse que estemos
frente a un CI. Ello acarrea un desafio desde el punto de vista de la fun-
cionalidad del CI en el ordenamiento juridico como una herramienta que

permite conductas que de otra manera pueden generar responsabilidades
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penales y civiles. Con estos tres elementos en consideracion, es posible
sugerir que quiza el régimen de capacidad juridica universal que las ju-
risdicciones de Latinoamérica han aplicado como norma general tenga
que ser calificado en el caso del CI. Junto con los ATD, por tanto, una
reforma legislativa en materia de CI deberia incorporar una evaluacion
funcional disefiada especialmente para dar cuenta de las necesidades

identificadas.

En relacion con los problemas de regulacion, es fundamental tomar en
cuenta que la regulacion general del sistema de apoyos debe ser extendi-
da y especifica a través de los distintos cuerpos normativos que constitu-
yen la legislacion nacional. Una regulacion coherente y sistematica debe
contar con un régimen general de los apoyos, especificado o calificado
en las areas especificas en que dicha regulacion general podria ser inade-
cuada. Debe evitarse, en este sentido, la proliferacion de regimenes pa-
ralelos. Ello tiene la virtud de poder contar con un régimen supletorio al
cual poder recurrir en caso de que la regulacion especial sea insuficiente.
Con este objetivo, se requiere calibrar cuidadosamente las relaciones
entre la regulacion general de los apoyos para la capacidad juridica y la
regulacion general del CI. Asimismo, requiere, como ya vimos, consi-
derar las particularidades de la regulacion especial relativa al CI de las
PDIC y los supuestos especiales de CI, como los de donacion de oérga-
nos, tejidos, células y sangre —tanto entre vivos como post mortem—;
los de anticoncepcion vy fertilidad —en particular sobre la esterilizacion
quirurgica—; de aborto y cuidados paliativos o relativos a investiga-

cion cientifica.

Por aspectos socio legales se hace referencia a que, si bien una regulacion
puede ser entendida como un sistema de reglas que gobiernan el com-
portamiento humano en un area determinada de la vida social, dicha
regulacion interacttia con una realidad compuesta por practicas afianza-
das. En este sentido, si bien una reforma de este tipo puede tener un

potencial para empoderar a las PDIC para que ejerzan su autonomia, el
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éxito de dicho objetivo no esta garantizado. En la medida en que la re-
gulacion considera con mas detalle la realidad que busca regular y el
comportamiento que busca encausar, las probabilidades de éxito aumen-
tan. Un primer aspecto se relaciona con los actores involucrados. En este
sentido, si bien los principales actores que han impulsado la reforma
general a la capacidad juridica han sido actores relacionados con el
mundo de los derechos humanos y, en particular, con el movimiento de
personas con discapacidad, es importante considerar que en la regula-
cion del CI deben incorporarse los intereses y perspectivas de los profe-
sionales de la salud. Esto es critico en tanto que dichos profesionales, en
particular los médicos, seran los principales destinatarios de esta regula-
cion —y probablemente los primeros aplicadores de sus disposiciones—.
Debemos recordar que la profesion médica tiene una cultura profesional
que resiste a la intervencion externa y que la normatividad del discurso
bioético que adopta la capacidad como un instrumento de gestion de la
autonomia es central en dicha cultura profesional.* Un segundo aspecto
se refiere a las necesidades de implementacion para asegurar que lo que se
establezca en la ley se aplique en la practica. Como muestra la experien-
cia comparada,* el cambio legal no trae consigo un cambio en las prac-
ticas en terrenos que estan previamente regulados. La implementacion
de una regulacién tan vanguardista como la descrita debe combinar he-
rramientas destinadas a poner en practica los apoyos con herramientas
para evaluar su desempertio, y podria incluir pilotos, seguimientos y eva-
luaciones, como capacitaciones, protocolos y codigos de buenas practi-
cas. Finalmente, un tercer aspecto es el del trabajo que debe realizarse con
las PDIC con miras a empoderarlas en el uso de los ATD. El rol prepon-
derante que tienen las relaciones de cuidado y la necesidad de protec-
cion, que marcan la forma en que las PDIC han sido tratadas bajo los
regimenes de interdiccion y guardas —prevalentes en la region—, debe

V. Miola, J., Medical Ethics and Medical Law: A Symbiotic Relationship, Hart, Londres, 2007.

V. Davies, C., Fattori, E, O'Donell, D. et al., "What Are the Mechanisms That Support Healthcare
Professionals to Adopt Assisted Decision-Making Practice? A Rapid Realist Review", en BMC Health
Services Research, vol. 19, num. 1, 2019, 960.
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dar paso a tratos mas respetuosos de su voluntad y preferencias, que sean
el reflejo de la extension de una cultura de derechos de las personas en el
ambito médico hacia un grupo hasta ahora excluido de su ejercicio.

V. Conclusiones

En el contexto de una experiencia generalmente adversa para las PDIC en
el acceso a tratamientos de salud y a una comprension del CI dirigida a
garantizar la autonomia del paciente y a limitar la responsabilidad del
personal de salud, la irrupcion de los ATD para el CI supone una inno-
vacion revolucionaria frente a la nocion de capacidad para consentir.
Dichos ATD tienen el potencial de servir como una forma de desarrollar
la autonomia de las PDIC dando un cause racional y balanceado a la no-
cion de dignidad del riesgo. Sin embargo, existen particularidades en
el CI que hacen que los ATD deban ser adecuados, reservando para ello
ciertas formas calificadas de evaluacion de la capacidad o de la compren-
sion de la informacion, lo que puede ser considerado como mecanismos

de salvaguardas.

La sustitucion de voluntad en la esfera de la salud ha sido una de las prin-
cipales fuentes de inspiracion para que la CDPD y el Comité CDPD conci-
ban su modelo de apoyos. Sin embargo, en Latinoamérica, donde las
reformas inspiradas por el articulo 12 de la CDPD han ido mas lejos en
la aplicacion de dicho modelo, la exclusion regulatoria del CI parece ser la
norma general. Esa omision supone una oportunidad para regular los
ATD en el CI tomando en consideracion sus particularidades.

Del analisis llevado a cabo en este articulo, se sigue una necesidad de
futura investigacion en las siguiente lineas y temas: (i) es deseable el estu-
dio empirico de los elementos que den cuenta del desarrollo y aplicacion
de los ATD en la esfera de la salud; (ii) se requiere atender a las diferentes
categorias de CI al disenar ATD y salvaguardas, en la medida en que el
CI clinico y el CI en investigaciones biomédicas suponen una relacion

entre médico/investigador y paciente/voluntario considerablemente
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distinta; (iii) un mayor estudio es necesario acerca de la extension de las
reformas a la capacidad juridica en la region a diferentes ambitos —por
ejemplo, electorales, psiquiatricos, civiles, matrimoniales, procreativos y
penales, entre otros— que puedan aportar sus propias particularidades
a la regulacion de la capacidad juridica.
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Sumario: L. Introduccién; II. La capacidad para contratar de las personas con
discapacidad; III. La responsabilidad extracontractual de las personas con disca-
pacidad; IV. Consideraciones finales.

I. Introduccion

En las paginas que siguen trataré de explicar dos de los asuntos proba-
blemente mas complejos entre los muchos que suscita el revolucionario
Proyecto de Ley por la que se reforma la legislacion civil y procesal para
el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica, publicado en el Boletin Oficial de las Cortes Generales del 17
de julio de 2020. Este proyecto, que se encuentra en la tltima fase de su
tramitacion parlamentaria, plantea una reforma de alcance general que
modifica directamente las leyes civiles y procesales mas importantes del
sistema espanol —Codigo Civil, Ley de Enjuiciamiento Civil, Ley Hipo-
tecaria, Ley del Registro Civil, entre otras— y que, en realidad, repercute
de modo reflejo en todo el ordenamiento juridico, al incidir sobre uno de
los conceptos basicos de cualquier sistema: la capacidad juridica.

El objeto declarado de esta importante modificacion legislativa es el de
adaptar el derecho espanol estatal al articulo 12 de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad —en adelante, CDPD—,
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de la que Espana es parte desde 2007 y que fue incorporada al ordenamien-
to interno en 2008. Se trata, sin duda, de un precepto emblematico
dentro de la convencion.' Sin que pueda entrar ahora en las multiples
cuestiones que provoca su extenso y complejo contenido, me limito a
recordar que el citado articulo reconoce la capacidad juridica de las per-
sonas con discapacidad en igualdad de condiciones que los demas, en
todos los aspectos de la vida. Segun queda patente tanto en los trabajos
de elaboracion de la convencion, como en la Observacion General Num.
1 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
2014 —centrada en este articulo 12—, la capacidad juridica —legal ca-
pacity— a la que alude su texto incluye tanto la capacidad para ser titular
de derechos, como la capacidad para ejercitarlos. En consecuencia, la
expresion contempla no solo lo que en nuestra tradicion se ha llamado
precisamente capacidad juridica, equivalente a la titularidad de los dere-
chos, sino también lo que hemos venido designando en la academia
espaniola como capacidad de obrar o legitimacion para actuar, segin la de-
nominacion de la Observacion General. Huelga decir que la que se ha
negado en los sistemas juridicos modernos a las personas con discapaci-
dad es la que repercute en su competencia para entender, tomar decisio-
nes o expresarlas frente a otros, esto es, la capacidad de obrar.

n la concepcion que nuestros ordenamientos ostentaban hasta ahora se
Enl t d t tentaban hasta ah

parte de que la designada como capacidad juridica acompana a toda per-
sona desde su nacimiento hasta su muerte y es siempre una y la misma
para todos.” Sin embargo, no sucedia lo mismo con la llamada capacidad
de obrar, definida precisamente como la aptitud o idoneidad del sujeto
para realizar actos juridicos eficaces y para ejercer sus derechos. En la

! "The beating heart of the Convention", en palabras de A. Nilsson —Cf. Nilsson, A., "Who gets to
decide? Right to legal capacity for persons with intellectual and psychosocial disabilities”, en Issue
Paper, Council of Europe, 2012, p. 14—. Para el mismo autor este articulo supone, mas que una
evolucion, una revolucion en el concepto de capacidad juridica y en su base subyacente, la perso-
nalidad juridica (p. 6). Disponible en <https://rm.coe.int/16806da5c0>.

2 Cf. Gordillo Canias, A., Capacidad, incapacidades y estabilidad de los contratos, Tecnos, Madrid, 1986,
p. 21; el autor afade que la capacidad juridica es estatica, constante, uniforme y general o abstrac-
ta y no admite grados ni modificaciones.
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mayor parte de los casos se entendia que la proteccion debida a las per-
sonas con problemas mentales y cognitivos implicaba la necesidad de
que su capacidad de obrar fuera transferida o completada por otra per-
sona que actuaria en sustitucion o como complemento de aquella, y
siempre en interés del sustituido.” Lo que debe quedar sentado de buen
principio es que esta vision, por mas que se halle profundamente conso-
lidada en nuestra médula juridica, es incompatible con el articulo 12
de la CDPD y, mas en extenso, con toda la convencion, pues el cambio de
paradigma que adopta este tratado internacional implica que las perso-
nas con discapacidad dejan de ser meros objetos de proteccion y cuida-
do para pasar a ser considerados sujetos de derechos humanos que
pueden tomar sus propias decisiones en las mismas condiciones que los

demas.

La asuncion por parte del Proyecto de Ley de esta nueva perspectiva y,
en especial, del mandato del articulo 12 de la CDPD que obliga al
reconocimiento tout court de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad, sea esta discapacidad del tipo que sea, obligara a revisar
de modo profundo la practica totalidad del ordenamiento interno, al
remover intensamente, como he dicho, uno de sus conceptos mas basi-

cos, el de capacidad.

Ya he anticipado que el proyecto modifica numerosos articulos del Co-
digo Civil espanol y de otras leyes estatales, lo que afecta, entre los refor-
mados, a varias reglas codificadas correspondientes a la teoria general
del contrato, y a algunos contratos en particular —compraventa, arren-
damiento, préstamo, deposito, mandato, entre otros—. Asimismo, incluye
algiin cambio que, aunque pudiera parecer menor a primera vista, en

realidad modifica en profundidad el derecho espanol de la responsabilidad

* Cf. De Castro y Bravo, E, Derecho Civil de Espana, Civitas, Madrid, 1952, reimpresion facsimil
1984, p. 291, en relacion con el judicialmente incapacitado.
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civil, tal y como se verd mas adelante. Precisamente a estos dos aspectos
pretendo dedicar las paginas que siguen.

En el epigrafe Il comenzaré por senalar como el reconocimiento de la
plena capacidad juridica de las personas con discapacidad, en su doble
dimension de titularidad y ejercicio de los derechos, obliga a redefinir
con nuevos contornos la capacidad para contratar tal y como ha venido
siendo entendida hasta ahora en el derecho espanol. Ello, toda vez que,
a tenor de la CDPD, ya no se puede excluir esta ultima ni por el mero
hecho de la discapacidad de entender o de querer ni, tan siquiera, tras
un pronunciamiento judicial ad hoc basado en la constatacion de la cita-
da discapacidad. A continuacion, trataré de analizar la nueva perspectiva
en la que el proyecto sittia la llamada "capacidad para contratar de las
personas con discapacidad" cuando la discapacidad incide en su compe-
tencia para entender, querer o tomar decisiones conscientes y libres. Daré
también mi parecer sobre los preceptos de la teoria general del contrato
contenidos en el proyecto y sobre las mejoras que, a mi juicio, deberian
introducirse en ellos en el curso de la tramitacion parlamentaria.

Con posterioridad, en el epigrafe III describiré el giro radical que en la
teoria de la responsabilidad civil realiza, casi sin quererlo, el nuevo Pro-
yecto de Ley.

Finalizaré con unas breves consideraciones finales.

II. La capacidad para contratar de las personas con
discapacidad

1. La necesidad de redefinir la capacidad para contratar en el
Coadigo Civil espanol

Siguiendo las huellas del derecho romano y del derecho histérico espa-
nol, el Proyecto del Codigo Civil de 1851 y el propio Codigo Civil —
CC—de 1889 consideraban al "loco" o al "demente", cuando era incapaz
para gobernarse por si mismo y para administrar sus bienes, como persona
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susceptible de incapacitacion. El codigo considerd la incapacitacion
como un instrumento de proteccién de los intereses personales y patri-
moniales de la persona incapacitada declarando su irresponsabilidad
contractual —articulo 1301 CC—, si bien cambia la curatela historica
por la tutela —articulos 199 y 264 del CC en su version original—,* lo que
supone que el tutor es el legitimado para actuar en sustitucion de su
pupilo. A propésito de esto, vuelvo a recordar que es precisamente respec-
to de la realizacion de actos o negocios juridicos donde se define, para
limitarla o negarla, la llamada capacidad de obrar, entendida, primor-
dialmente, como capacidad para contratar.”

Por lo que ahora interesa, y dejando al margen la capacidad para contra-
tar de los menores de edad, el punto segundo del articulo 1263 del CC,
en su version original, declaraba que no pueden prestar consentimiento
"Los locos y dementes y los sordomudos que no sepan escribir". Se en-
tendia que cuando, en expresion consagrada, una persona carecia de
capacidad de entender y querer, el acto o negocio por ella celebrado no
podia ser considerado valido ni eficaz. De las posibles soluciones —nu-
lidad de todos los actos, validez de los actos salvo que se demuestre la
locura o, por el contrario, posibilidad de anulacion— el derecho histo-
rico opto por esta ultima, al apreciar que era la mas favorable para los
intereses del incapacitado, aplicando también en su beneficio las diver-
sas disposiciones protectoras perfiladas para el curador del menor.®
En esta version primigenia del articulo 1263.2°, el codigo no distinguia
seguin que las personas hubieran sido o no judicialmente incapacitadas.”

* Cf. ibid., pp. 297-299. Federico de Castro y Bravo, discrepando del criterio de la Sentencia del
Tribunal Supremo de 5 de marzo de 1947, partidaria de ajustar la extension de la tutela a la inten-
sidad del entonces llamado "retraso mental", estimaba que el sistema del Codigo, a diferencia del
precedente de 1851, era el de someter al "idiota" o "imbécil" a la tutela completa destinada a prote-
ger a su persona y sus bienes.

> Si se prefiere, como dice L. Diez-Picazo y Ponce de Leon —Fundamentos de Derecho civil patrimo-
nial, I. Introduccion. Teoria del Contrato, 6* ed., Thomson-Civitas, Cizur Menor, 2007, p. 170—, la
capacidad para contratar coincide sustancialmente con la capacidad general de obrar.

© Cf. De Castro y Bravo, E op. cit., p. 311.

" Como pone de relieve Diez-Picazo y Ponce de Leon, op. cit., p. 171, quien anade, no obstante, que
se trata de un dato de especial relevancia que habra siempre que tener en cuenta.
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A partir de este texto, Federico de Castro entendio que es la incapacita-
cién la que hace que el contrato celebrado por el incapacitado nazca
viciado y que, por hacerse en beneficio del protegido por ella, no pue-
den alegar la incapacidad las personas capaces que contrataron con el
incapacitado —articulo 1302 CC—. Para el autor citado se arbitra asi un
medio facil y rapido para la mejor defensa del incapacitado que no cierra
la posibilidad de pedir la declaracion de nulidad por falta de
consentimiento —articulo 1261 del CC—, caso este en el que si sera
necesaria la prueba de que se actuo sin la razon necesaria en el momento
de contratar. Algunos de los civilistas del momento entendieron que el
contrato celebrado por el incapacitado dentro del marco de la incapaci-
tacion era anulable,® mientras que, en los contratos celebrados por las
personas no incapacitadas, pero carentes de conciencia y voluntad, el
fundamento de la invalidez no podia residir en la ausencia de capacidad,
sino en la falta de consentimiento contractual, razén por la cual el acto
o contrato seria nulo de pleno derecho.’ Esta respuesta no fue compar-
tida por parte de la doctrina posterior, que entendio preferible la tesis de
la anulabilidad también para el segundo tipo de situaciones.'” No obs-
tante, por tratarse entonces de una invalidez fundada en la falta de
discernimiento y voluntad, seria el interesado o su tutor quien habria
de probar en cada caso y para cada acto concreto la falta de aptitud para
contratar, lo que resulta perfectamente coherente con la presuncion ge-

neral de capacidad de las personas.'!

8 Cf. De Castro y Bravo, E, op. cit., p. 313.

o Cf. ibid., p.312.

1 Cf. Delgado Echeverria, J., "Comentario a la sentencia de 4 de abril de 1984", en Cuadernos Civi-
tas de Jurisprudencia Civil, V, abril-agosto, 1984, pp. 1576-1577; Gordillo Canas, A., op. cit., pp. 251
y ss.; Diez-Picazo y Ponce de Leon, L., op. cit., p. 171; Carrasco Perera, A., Derecho de Contratos, t.
1, 3% ed., Tirant lo Blanch, Valencia, 2020, p. 682, aunque este mismo autor, en p. 680, dice que la
doctrina mayoritaria no excluye la nulidad de pleno derecho.

' L. Diez-Picazo y Ponce de Leon, —op. cit., p 172—, anade otra diferencia en lo que se refiere al
computo del plazo de cuatro afios de ejercicio de la accion de anulabilidad, que en caso del incapa-
citado se cuenta desde que sale de la tutela y en el caso del enfermo mental no incapacitado habra
de contarse desde la consumacion del contrato.
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La importante reforma operada por la ley de 24 de octubre de 1983"
limito las causas de incapacitacion a "las enfermedades o deficiencias
persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a la persona go-
bernarse por si misma" —articulo 200 del CC, en vigor al momento de
redactar estas lineas—, precepto claramente asentado en el modelo mé-
dico de la discapacidad pero que representaba un gran avance en rela-
cion con el régimen anterior. Se admitio, al menos en teoria, un sistema
de graduacion de la incapacidad que permitia intensidades diversas en
funcion de las circunstancias de cada persona, pero que no pudo evitar
que, en lo relativo a la validez de los actos y negocios del declarado in-
capacitado cuando la incapacitacion es total o la sentencia no la gradua,
se mantuviera el criterio de la anulabilidad a instancias de su represen-
tante o a peticion propia una vez reintegrado en su capacidad —articu-
los 1301y 1302 del CC. Esta anulabilidad produciria, en su caso, efectos
similares a los derivados del contrato celebrado por el menor de edad y
posteriormente anulado o confirmado —articulos 1304 y 1314 del
CC—. De modo sorprendente, la mencionada reforma de 1983 dejo
intacto el articulo 1263.2° del CC, que anios después fue modificado por
la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, para hacer referencia simple-
mente a los incapacitados. Este precepto se ha vuelto a reformar por la
Ley 26/2015, de 28 de julio, conforme a la cual el segundo ntmero del

articulo 1263 del CC declara que no pueden prestar consentimiento

12 Serialaba L. Diez-Picazo y Ponce de Leon —"Nuevas perspectivas del Derecho de las personas",
en Ponencias y Conclusiones del Congreso sobre Tutela e Incapacitacion, Barcelona, p. 199; aqui citado en
Ensayos Juridicos, t. I, Cizur Menor, Civitas Thomson-Reuters, 2011, pp. 980-992, especialmente p.
981— que en 1983 se trato de suprimir las mas sefialadas rigideces del derecho anterior; se busco
una cierta dosis de diversificacion de los sistemas tutelares, de manera que, de ser posible, habria
que hacer un traje a medida, en lugar del prét a porter fabricado para todos. Con todo, el propio
autor considera mas adelante que la incapacitacion no dejaba de ser una agresion contra las perso-
nas. Por su parte, J. Delgado Echeverria —Elementos de Derecho Civil, I. Parte General, vol. 2°, Personas,
Dykinson, Madrid, 1998, p. 146—, a pesar de reconocer los avances introducidos en esta reforma
de 1983, anticipando criterios que se consagrarian en la Convencion, entendia ya hace mas de
veinte afios que "cabe pensar, en el terreno de las posibles reformas legislativas, en formas de pro-
teccion atn mas flexibles, temporales, revisables y voluntarias, tendentes mas a las atenciones de la
persona que a las del patrimonio [...] y a ayudarle a tomar y realizar decisiones adecuadas, mas que
a privarle de ambitos de capacidad".
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"Los que tienen su capacidad modificada judicialmente, en los términos
senialados por la resolucion judicial", texto en vigor.

Esta disposicion deja de nuevo en el aire el destino de los actos y nego-
cios realizados por personas con discapacidades intelectuales o psicoso-
ciales que no han sido incapacitados, pero en los que se aprecia la
llamada "incapacidad natural".”® Al respecto, aunque no dejan de existir
vacilaciones, se sigue sustentando mayoritariamente la tesis de la anu-
labilidad. Ademas, de modo excepcional se ha atemperado el criterio de la
invalidez en favor del tercero de buena fe que no conocia y no podia
conocer la incapacidad de su cocontratante.'*

Resulta palmario que un esquema como este para los contratos celebrados
por personas que tienen dificultades importantes en sus competencias
cognitivas y volitivas, sobre todo cuando han sido incapacitadas, confi-
gura un expediente técnico que resulta util y adecuado para la seguridad
del trafico juridico," pero cuyo coste es muy alto en términos de dere-
chos fundamentales de las personas con este tipo de discapacidad. En
realidad, ese coste consiste en expulsarlas o, cuando menos, en dificultar
de modo muy notable su participacion en el mercado de bienes y servi-
cios —cuyo entramado se realiza, sobre todo, a través de los contratos—
y, por extension, excluirlas de toda la actuacion juridica que sigue el
modelo contractual. Como dice alguno de los mas conspicuos especia-
listas en la materia, las restricciones de la capacidad de obrar del menor
o del incapacitado no excluyen que estos puedan celebrar contratos y
obligarse a través de ellos, pero la proteccion que se les dispensa es un

importante elemento disuasorio para contratar con ellos.'® En conse-

1 Expresion con la que, en palabras de A. Carrasco Perera —op. cit., pp. 153 y 681—, se alude a
aquel sujeto que, debiendo estar incapacitado, no lo esta.

'* Sobre la aplicacion en este punto del principio de proteccion de la apariencia juridica, V. Gordillo
Canas, A., op. cit., pp. 185 y ss.

1 Segun F de Castro y Bravo —op. cit., p. 288—, con la declaracion judicial de incapacitacion se da
una mayor estabilidad al estado de las personas y se logra una mayor seguridad para los terceros.
'* Cf. Morales Moreno, A. M., "Comentario al articulo 1263 CC", Comentario del Codigo Civil, 11,
Ministerio de Justicia, Madrid, 1991, p. 456.
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cuencia, creo firmemente que se trata de un expediente técnico incom-
patible con los postulados y exigencias derivados de la CDPD,'” pues el
pleno reconocimiento de que las personas con discapacidad pueden en-
trar en relaciones juridicas con otros en igualdad de condiciones que los
demas —por lo tanto, ni en mejores ni en peores— es un corolario in-
dispensable del articulo 12.1 de la CDPD."®

2. Las reglas del Proyecto de Ley

Trataré a continuacion de mostrar en qué medida se han plasmado las
exigencias del articulo 12 de la CDPD en las reglas sobre la capacidad
para contratar del Proyecto de Ley reseniado en este trabajo. En concreto,
me voy a referir en primer lugar a la redaccion propuesta para los articu-
los 1263, 1301 y 1302 del CC, con la que me muestro bastante critica.
En este punto creo que, en el tramite de Enmiendas, en curso cuando
redacto estas lineas, se deberia afinar el texto proyectado para corregir
algunas incoherencias y errores dificilmente justificables. Haré alguna
propuesta al respecto, consciente de que los condicionamientos de
nuestro sistema parlamentario y las especiales dificultades que plantean
las modificaciones legislativas sobre derecho civil no facilitan que se

preste atencion a las cuestiones técnicas.

El primer precepto que debe ser repensado es el contenido en el segun-
do parrafo del articulo 1263 del CC, donde se dice que "Las personas

con discapacidad que cuenten con medidas de apoyo podran contratar

" Concuerdo con P Cuenca Gomez —Cf. "El sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: principios genera-
les, aspectos centrales e implementacion en la legislacion espanola”, en REDUR 10, diciembre de
2012, pp. 61-94, especialmente p. 64—, para quien la regulacion de la capacidad juridica en nues-
tro sistema, y en otros muchos, no se orienta solo a proteger a la persona "incapacitada", sino tam-
bién a proteger la integridad, el valor y la utilidad de ciertas practicas consideradas socialmente
relevantes determinando quiénes pueden y quiénes no pueden participar en ellas.

'8V Vamey, E., "Redefining contractual capacity? The UN Convention of the Rights of Persons with
Disabilities and the incapacity defence in English contract law", en Legal Studies, vol. 37, num. 3,
2017, pp. 493-519, especialmente, p. 493.
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sin mas limitaciones que las derivadas de ellas". A mi juicio esta disposi-
cion debe, lisa y llanamente, desaparecer, pues, segiin el nuevo sistema
derivado del articulo 12 de la CDPD, ni las personas con discapacidad
han de soportar limitaciones a su capacidad de contratar, ni las medidas
de apoyo pueden considerarse nunca como limitacion de ningun tipo a
la hora de celebrar un contrato; lo sensato es, por lo tanto, eliminar ese

infortunado parrafo.

Mayor complejidad presenta el régimen juridico de la invalidez o inefi-
cacia asociada al contrato celebrado por una persona con discapacidad
sin la correspondiente medida de apoyo, cuestion sobre la que nada dice
la convencion.” En el texto proyectado, el articulo 1301. 4° del CC se
refiere de modo expreso al plazo para anular los contratos celebrados
por las personas con discapacidad, anticipando que ese régimen va a ser
el de la anulabilidad. En este punto considero que el doble plazo que se
recoge en la citada regla, por un lado, el de caducidad de la accion —
cuatro anos desde que la persona con discapacidad deje de necesitar el
apoyo—y, por otro, el plazo de la "situacion claudicante" —cinco anos
desde la celebracion del contrato—, justificado por razones técnicas,
plantea una complejidad que no se compadece bien con la escasa
diferencia entre ambos. Incluso puede inducir a confusion, dando a
entender que la persona con discapacidad no puede ejercitar la accion
de anulabilidad mientras no se extinga el apoyo, cuando nada impide
que, de ser pertinente la accion, la persona con discapacidad la ejercite,
aunque tenga una medida de apoyo y que, ademas, lo haga con el apoyo
o sin €l. Sencillamente porque la existencia del apoyo no puede, en nin-

gun caso, significar un requisito adicional que le impida acudir a los

! E. Vamey —op. cit., pp. 495 y 499— alude a las dificultades de aplicacion del articulo 12 de la
CDPD, debido al "extrafio silencio" que guarda en la delimitacion entre la capacidad juridica,
la capacidad mental y la capacidad contractual; tampoco establece guias que puedan servir de apo-
yo en el tema contractual, aunque si subraya que de su ethos se deriva que cualquier examen sobre
la posibilidad de utilizar la excepcion de incapacidad en los contratos debe pasar no solo por con-
siderar factores economicos, tales como la seguridad de las transacciones, sino también factores
sociales, incluida la proteccion de la dignidad humana.
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tribunales en idénticas condiciones que los demas, segin expresamente
reconoce el articulo 13 de la CDPD. Para simplificar y para que la situa-
cion de provisionalidad que implica la posibilidad de anular el contrato
no se prolongue innecesariamente, se podria establecer un tnico plazo
de cuatro anos a contar desde la celebracion del contrato, dies a quo que

proporciona un plus de seguridad juridica a la situacion.

En relacion con la regla que establece las condiciones en las que debe
proceder la anulabilidad de los contratos de las personas con discapa-
cidad, perfilada en el articulo 1302 del CC, lo primero que llama la
atencion es la omision por el proyecto de la frase inicial del mismo
articulo, en su version vigente, que dice: "Pueden ejercitar la accion de
nulidad de los contratos los obligados principal o subsidiariamente en
virtud de ellos". Afirmacion general que posteriormente va a ser objeto
de matizacion en el propio precepto, pero de la que no se puede prescin-
dir a priori, por lo que entiendo que en el curso de la tramitacion parla-

mentaria deberia regresar al texto codificado.

Siguiendo con esta misma disposicion, el proyecto redacta el segundo
parrafo —que debe ser el tercero, por lo que se acaba de decir— del

articulo 1302 del CC en el siguiente tenor:

Los contratos celebrados por personas con discapacidad provis-
tas de medidas de apoyo para el ejercicio de su capacidad de
contratar, prescindiendo de ellas cuando fueran precisas, podran
ser anulados por ellas mismas cuando dichas medidas se extin-
gan. También podran ser anulados por sus herederos, durante el
tiempo que faltara para completar el plazo, si la persona con dis-
capacidad hubiere fallecido antes del transcurso del tiempo en

que pudo ejercitar la accion.

Y en el siguiente parrafo se lee: "Si no estuvieran establecidas medidas
de apoyo, la legitimacion para anular el contrato correspondera, ade-

mas de a la persona con discapacidad, al Ministerio Fiscal". Este ultimo
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parrafo es el tinico que alude a los contratos celebrados por una perso-
na con una discapacidad de la que derivan dificultades. Por ejemplo,
para manifestar su voluntad en relacion con un determinado contrato
o para comprender el alcance de las obligaciones que asume, contrato que
ha celebrado sin tener la oportunidad de utilizar un apoyo al cual tiene
derecho, segtin reconoce el parrafo 3 del reiterado articulo 12 de la
CDPD.

Al respecto recordaré, por una parte, que la citada regla configura estos
apoyos como una verdadera obligacion de los Estados partes® y, por
otra, que, para la Observacion General Num. 1 del comité, apoyo es un
término amplio que engloba todo tipo de situaciones, por lo que no
tiene por qué estar constreniido a las medidas tipificadas en un texto le-
gal. Desde la perspectiva convencional, esta ausencia de apoyo en la fase
precontractual pudiera plantearse como un caso de incumplimiento del
deber de las autoridades de velar por que las personas con discapacidad
cuenten efectivamente con los apoyos que precisen.?! De modo tal que
los perjuicios que pudieran derivarse de un contrato inconveniente por
falta de apoyo serian, desde este punto de vista, imputables al Estado y
no a la otra parte contractual, sobre todo si esta actu6 con buena fe.
Desde la perspectiva del derecho privado interno, la ausencia de un
apoyo que hubiera sido querido, pero al que no se ha podido acceder,
supone un defecto en el proceso de conformacion de la voluntad con-
tractual que deberia encauzarse a través de la posibilidad de anular el
acuerdo. Creo entonces que la legitimacion activa debe corresponder
unicamente a la persona con discapacidad, quien puede disenar o recabar

20 Segun el articulo 12.3, "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 capaci-
dad juridica".

2! Senala A. Nilsson —op. cit., p. 14— que este mandato implica que el apoyo debe proveerse sobre
la base de la voluntad de la persona con discapacidad y que el Estado no tiene por qué ser necesa-
riamente el proveedor del apoyo. La obligacion del Estado consiste, en opinion del autor citado, en
velar por que el apoyo esté disponible, independientemente de si en la practica lo suministran las
propias autoridades, la sociedad civil, la familia y amigos, o una mezcla de sujetos publicos y priva-
dos.
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ex post el apoyo al que tiene derecho e incluso utilizarlo precisamente
para solicitar la anulacion del contrato. Apunto también que la especial
situacion de vulnerabilidad que puede significar la discapacidad resulta
relevante para que autoridades y entorno familiar y social colaboren en
proveer no solo apoyos en sentido estricto, sino todas las ayudas y ajus-
tes razonables que sean precisos, a fin de que la persona con discapaci-
dad vea acomodada la situacion a sus peculiares circunstancias y pueda
celebrar el contrato realmente querido en una posicion equivalente a la

de todos los demas.??

Me detengo ahora en el parrafo en el que el texto proyectado contempla
la hipétesis de contrato celebrado por la persona con discapacidad que
cuenta con medidas de apoyo, pero prescindiendo de ellas cuando fue-
ran precisas para el acto concreto por celebrar. Tal y como esta en el
texto publicado en el Boletin del Congreso de los Diputados, no me parece
una regla acertada, ya que de su tenor parece deducirse la posibilidad
tout court de anular los contratos celebrados por una persona con disca-
pacidad cuando no haya actuado con el apoyo que tenia y podia utilizar.
Entendido con esa amplitud, tal resultado no es conforme ni con la
CDPD? ni con los postulados basicos del propio Proyecto de Ley, ya que
en la practica supone que a las personas con discapacidad que tengan
medidas de apoyo de cualquier clase relativas a la prestacion del
consentimiento contractual se les exige un requisito mas que a las demas

personas para dar plena validez y eficacia a los contratos que acuerden,

2 Cf. Nilsson, A. op. cit., p. 12. La idea expresada en el texto es la que subyace, a mi juicio, en el
reciente reconocimiento legal de la figura del "consumidor vulnerable".

» En similar sentido, J. Ribot Igualada —"La nueva curatela: diferencias con el sistema anterior y
perspectivas de funcionamiento”, en Claves para la adaptacion del ordenamiento juridico privado a la
convencion de las Naciones Unidas en materia de discapacidad, Valencia, Tirant lo Blanch, 2019, p.
221— considera que, en el caso de que una persona con discapacidad llevase a cabo algin acto
juridico sin contar con apoyos, dado que la CDPD exige tratarla como a cualquier otra persona, la
mera ausencia del apoyo no deberia ser determinante para decidir si el acto es valido, anulable o
nulo. También es la opinion de Torres Costas, M. E., La capacidad juridica a la luz del articulo 12 de
la Convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad, Madrid, BOE,
2020, p. 295.
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cual seria el de actuar con el correspondiente apoyo. Estoy convencida
de que esto no es lo que quiere la CDPD y de que este requisito adicional
supone una discriminacion directa hacia las personas con discapacidad
que, a mayor abundamiento, se opone de manera frontal al parrafo 5 del
propio articulo 12. Ello, cuando obliga a los Estados partes a tomar las
medidas pertinentes y efectivas "para garantizar el derecho de las perso-
nas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser
propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos econémicos
y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipo-
tecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que las
personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera
arbitraria".** Derechos y actividades que, en buena medida, se instru-

mentalizan mediante contratos.

Por ello tampoco concuerdo con algunas Enmiendas al Proyecto que se
limitan a proponer la inclusién en el texto del proyectado articulo 1302
del CC de la legitimacion para ejercitar la accion de anulabilidad del
contrato celebrado por la persona con discapacidad sin haber conta-
do con la medida de apoyo del propio titular del apoyo. Con ello no solo
se insiste en el error denunciado en el parrafo anterior, sino que se pro-
fundiza en él al permitir que quien presta el apoyo pueda anular el con-
trato que celebro la persona con discapacidad, incluso contra la voluntad
de esta o, cuando menos, prescindiendo de ella. De ser asi, estariamos
ante una dactuacion por sustitucion proscrita en el modelo de la CDPD,
como reiteradamente repite la Observacion General Num. 1 del comité,

tantas veces citada.

# Como dice E. Lopez Barba —Capacidad juridica. El articulo 12 de la Convencion sobre Derecho de las
Personas con discapacidad y las medidas no discriminatorias de defensa del patrimonio, Madrid, Dykin-
son, 2020, p. 109—, si el punto de partida de la Convencion es que la persona con discapacidad
cuando alcanza la mayoria de edad ostenta el ejercicio de la capacidad juridica sin limite ni exclu-
sion —mas alla de las generales previstas en las leyes—, habria que reconocer la validez y eficacia
de lo actuado, y lo que procederia, en caso de duda sobre la validez, pero como en los demas su-
puestos, sea 0 no una persona con discapacidad la que participa, es examinar si concurre algtn
vicio de nulidad o anulabilidad, pero sin que la discapacidad sea un elemento diferenciador.
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Seglin mi parecer, para alcanzar una redaccion alternativa a la proyecta-
da que sea mas coherente con el nuevo modelo de discapacidad que
asume la CDPD, deberiamos distinguir al menos tres situaciones, dentro

de las cuales, asimismo, cumple realizar algunas diferenciaciones.?

La primera situacion seria aquella en la que la persona con discapacidad
que contrata sin el apoyo que tiene a su disposicion carece de la llamada
"capacidad natural" o competencia para realizar el acto. Seria un supuesto
en el que falta en realidad el consentimiento, esto es, la competencia para
decidir y asumir voluntariamente las consecuencias del negocio en cues-
tion, lo cual puede darse con o sin discapacidad. Hoy, en el ordenamiento
espanol el consentimiento constituye un elemento esencial de cualquier
contrato —articulo 1261 del CC—, de modo que, si no concurre, el con-
trato resultara nulo, segun algunos, o anulable, segin otra opinion, como
ya se ha dicho mas arriba. Nada hay que anadir, pues, a lo que ya se des-
prende de la ley vigente con caracter general para esta hipotesis, salvo que
en ningun caso la ausencia de consentimiento o la presuncién de ausencia
puede derivarse de que la persona en cuestion tenga cualquier tipo de
discapacidad intelectual en su sentido mas amplio.

La segunda situacion seria aquella en la que la persona con discapacidad
ha rechazado voluntariamente y sin vicios, presiones o influencias inde-
bidas, el apoyo del que podria disponer para celebrar el contrato. Si
admitimos esta posibilidad de rechazo, como creo que debe hacerse en
el nuevo modelo,* no parece sensato que el contrato pueda ser impug-
nado ex post con fundamento en la situacion de discapacidad. Ni mucho
menos, que sea precisamente quien rechazo el apoyo quien pretenda

» Parafraseando al maestro José Maria Miquel, al fin y al cabo, para hacer buen derecho de lo que
se trata es de "distinguir, distinguir y distinguir". En los parrafos siguientes sigo, con matices, la
postura que anticipé en Garcia Rubio, M. P, "Notas sobre el propdsito y el significado del Antepro-
yecto de Ley por el que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica", en M. C. Gete-Alonso y Calera (coord.),
Jornadas sobre el nuevo modelo de discapacidad, Marcial Pons, Barcelona, 2020, pp. 39-61, especial-
mente pp. 58 y ss.

2 A pesar de que no se encuentra reconocido expresamente en el texto del Proyecto de Ley.
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después anularlo o que lo pretenda el titular del apoyo, de quien legiti-
mamente se prescindio, pues estaria yendo contra sus propios actos. Por
tanto, en estas hipotesis el contrato seria valido, salvo que hubiese con-
currido algtin otro motivo de anulacion, como podria ser un vicio del
consentimiento de la persona con discapacidad, no ya sobre el apoyo en
cuestion, sino sobre el contrato en si, supuesto en el que también las
normas generales aplicables en materia de error, dolo, violencia o intimi-

dacion serian las de pertinente aplicacion.

La tercera y, sin duda, mas compleja hipotesis, es aquella en la que la
persona con discapacidad ha concluido el negocio sin el apoyo pertinen-
te, pero sin haber renunciado a él. Aqui hay que volver a distinguir dos
escenarios diferentes. Por un lado, si lo hizo siendo victima de error,
dolo, violencia o intimidacion susceptibles de viciar su voluntad de con-
tratar o su voluntad de contar con el apoyo; entonces el contrato seria
anulable por el propio interesado —con el correspondiente apoyo si
fuera preciso—, pero no por haber actuado sin apoyo, sino con funda-
mento en el vicio de su voluntad, como le sucederia a cualquier victima
de un vicio del consentimiento. Finalmente, el segundo escenario es
aquel en el que, aunque no se ha renunciado al apoyo, lo cierto es que
el contrato se ha celebrado entre la persona con discapacidad y el otro
contratante sin contar para nada con la persona de apoyo, pero sin que
haya concurrido ningun vicio del consentimiento, en su sentido tradi-
cional, en la persona con discapacidad. Entiendo que entonces tiene
sentido la anulacién por ser la sancién que mejor se acomoda a este tipo
de irregularidad contractual. Dicha anulacion deberia poder ser instada,
ademas de por la persona con discapacidad, por el titular del apoyo omi-
tido. Ahora bien, no debe bastar con la aludida omision del apoyo para
apreciar que, efectivamente, la irregularidad contractual se produjo, pues
de hacerlo de nuevo incurririamos en la situacion de discriminacion
antes denunciada. Considero que se necesita algo mas, algo que hoy el
Codigo Civil espanol no contempla como vicio invalidante, pero que si

se conoce en el ambito comparado y en los nuevos textos del moderno
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derecho contractual, incluida la Propuesta de Modernizacion del Codigo
Civil elaborada por la Comision General de Codificacion y publicada en
2009. Me refiero al aprovechamiento por parte de un contratante de la
situacion de vulnerabilidad del otro, para obtener con ello una ventaja
injusta en su favor. En este caso concreto, la vulnerabilidad derivaria, pre-

cisamente, de la situacion de discapacidad.

Como acabo de decir, en contra de la opinion de otros autores que se
han pronunciado por la rescision por lesion como figura mas adecuada
para proteger la integridad patrimonial de las personas con discapacidad
frente a danos arbitrarios derivados de los contratos,”” mi preferencia
estd en la anulabilidad.?® Ello, por tratarse de un mecanismo mas flexible
que puede activarse tanto judicial como extrajudicialmente. A demas, a di-
ferencia de la rescision,” la anulabilidad no posee caracter subsidiario y, de

producirse la declaracion anulatoria, produce plenos efectos restitutorios.™

En consecuencia, en tanto no se modifique el Libro IV del Codigo Civil
para proceder de una buena vez a su modernizacion, y se incluya la fi-
gura de ventaja injusta o ventaja excesiva en las reglas generales de los
contratos, creo que el tenor del parrafo segundo del articulo 1302 del

CC podria ser algo parecido a lo siguiente:

2 Para los contratos celebrados por personas con discapacidad, aboga lege ferenda por la rescision
E. Lopez Barba —op. cit., pp. 110 y ss—; se trataria, segun la autora, de una rescision basada
en elementos puramente objetivos, el dano y la discapacidad, entendida la prueba de esta como un
requisito de caracter objetivo que forma parte de la configuracion del supuesto de hecho de la
norma. Respecto de los contratos en los que se produzca ventaja injusta, se muestra partidaria de
la rescision R. Barcelo Compte —Ventaja injusta y proteccion de la parte débil del contrato, Marcial
Pons, Madrid, 2019, p. 181—.

¥ También, en las situaciones de ventaja injusta, para E. Gémez Calle —Desequilibrio contractual y
tutela del contratante débil, Thomson Reuters-Aranzadi, Cizur Menor, 2018, p. 187—.

¥ (f. articulo 1294 del CC.

0 Cf. articulo 1295 del CC, para la rescision por lesion, en el que, en palabras de E de Castro y
Bravo —EI negocio juridico, Civitas, Madrid, 1985, reimp. 2002, p. 527—, solo se reconoce el que
llama efecto retroactivo obligatorio, pero no el real porque, a diferencia de lo que ocurre con la
anulacion, el negocio rescindido no pierde su primitiva condicion de valido; de aqui que no deter-
mine la ineficacia de los negocios derivados del rescindido, ni podra tener lugar la rescision cuando
las cosas objeto del contrato se hallaren legalmente en poder de terceras personas que hubieren
procedido de buena fe.
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Los contratos celebrados por personas con discapacidad provis-
tas de medidas de apoyo para el ejercicio de su capacidad de
contratar, prescindiendo de ellas, podran ser anulados por dichas
personas cuando las medidas se extingan, o por sus herederos,
durante el tiempo que faltara para completar el plazo, si la perso-
na con discapacidad hubiere fallecido antes del transcurso del
tiempo en que pudo ejercitar la accion, asi como por aquel a
quien corresponde prestar el apoyo. La anulacion procedera
cuando se pruebe que el otro contratante se ha aprovechado de la
situacion de discapacidad, obteniendo con ello una ventaja
injusta.

Se trata de una propuesta que a mi juicio equilibra el interés de la perso-
na con discapacidad en ver reconocida su capacidad para vincularse ju-
ridicamente y el interés de la confianza del otro contratante, que solo se
vera soslayado si en realidad no merece proteccion por haberse aprove-
chado de la situacion de vulnerabilidad de la persona con discapacidad, lo
que implica que conocia esta o que, cuando menos, deberia conocerla.
En consecuencia, la situacion de vulnerabilidad en la que se encuentra
la persona con discapacidad solo adquiere relevancia anulatoria cuando el
contrato resulta desequilibrado, de suerte que es este desequilibrio y no
la discapacidad la razén que hace quebrar la plena eficacia del negocio

juridico.”

Por otro lado, una regla como la descrita cohonesta perfectamente con
los postulados de la CDPD, al alejarse de una concepcion de la capaci-
dad basada en las caracteristicas mentales del individuo —modelo mé-
dico—, para dar peso a factores ambientales y a las particulares

circunstancias de la transaccion.” Finalmente, supone una manera de

°! Las reglas comparadas que contemplan la ventaja injusta suelen tomar en consideracion, en
cuanto a las condiciones personales del sujeto, la inexperiencia, la ignorancia, la falta de prevision
o de habilidad negociadora de la parte perjudicada —Cf. Gomez Calle, E., op. cit., p. 167—. No se
suele incluir la discapacidad, que, sin embargo, creo que cohonesta perfectamente con las circuns-
tancias descritas.

32 Como postula, para el common law, E. Vamey —op. cit., p. 519—.
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entender el contrato que supera su vision tradicional como vehiculo
de intereses contrapuestos y reciprocamente egoistas, para adoptar un
punto de vista segun el cual la autonomia contractual no debe ser vista
tanto como la expresion de los intereses individuales de las partes, sino
mas bien como una autonomia relacional en la que ambos intereses
deben conciliarse, perfilando como fundamental el principio de soli-

daridad contractual.®?

Como he adelantado, lejos de suponer una innovacion carente de ante-
cedentes, esta regulacion se inspira en una figura bien conocida en el
moderno derecho de contratos, que combina criterios de justicia sustan-
tiva —ventaja injusta o desequilibrio excesivo en favor de una parte—
con otros de justicia procedimental —aprovechamiento de la situacion
de vulnerabilidad del otro contratante—. Cierto es que, siendo el objeto de
esta ley unicamente la adaptacion del ordenamiento espanol al articulo
12 de la CDPD, y en tanto no se modifique integramente la teoria gene-
ral del contrato del Codigo Civil espaniol —tan urgente y necesaria como
desatendida por el poder politico—, la figura en cuestion se introduciria
a modo de avanzadilla solo para el caso de que el vicio procedimental
haya consistido, precisamente, en aprovecharse de la vulnerabilidad es-
pecifica que representa la discapacidad a la hora de negociar un contra-
to. No creo equivocarme demasiado si digo que el expediente descrito
puede verse como un mecanismo de salvaguardia frente a los posibles

abusos de terceros, avalado también por el articulo 12 de la CDPD.**

Finalmente, estimo que las reformas introducidas por el Proyecto de
Ley en los articulos 1304 y 1314 del CC plasman un contenido que no
se ajusta del todo a los dictados del articulo 12 de la CDPD, por lo que

33 Cf. Barcelo Compte, R. op. cit., p. 69.

** Para R. Barcelo Compte —op. cit., p. 21—, la prevision legislativa relativa a la ventaja injusta
permitira a los operadores juridicos ofrecer proteccion en aquellas circunstancias que se sitian mas
alla de un vicio del consentimiento, reportando un beneficio excesivo a una de las partes, a quien
se reprocha un conocimiento efectivo o inexcusable de la situacion en la que se encontraba la otra
parte, contractualmente mas débil.
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también deberian ser objeto de mejora. Recuerdo que en la version
vigente el articulo 1304 del CC dice asi: "Cuando la nulidad proceda
de la incapacidad de uno de los contratantes, no esta obligado el inca-
paz a restituir sino en cuanto se enriquecié con la cosa o precio que
recibiera". La doctrina y tribunales entienden aqui por "incapacidad"
tanto la minoria de edad como la condicion de incapaz, aunque no
haya sido incapacitado.’” La regla contempla la hipotesis de un contra-
to celebrado por menor o incapaz anulado por esta causa® cuando este
contratante no conserva en su poder la prestacion recibida —verbigra-
cia, ha gastado el dinero, ha destruido la cosa—. Se establece entonces
que el citado sujeto ha de restituir solo en la medida en que el empleo
de los recursos perdidos haya sido realizado en gastos necesarios del
propio incapaz, gastos que en todo caso habrian sido realizados con
el empleo de recursos propios.”” Se trata de una situacion de privile-
giOB8

articulo 12 de la CDPD. Esto, a pesar de lo cual el Proyecto de Ley sigue

con indudables raices historicas,”® pero que casa mal con el

esta linea de equiparacion al prever una nueva redaccion del menciona-
do articulo 1304, segun la cual "Cuando la nulidad proceda de la mino-
ria de edad o de la discapacidad de uno de los contratantes, este
contratante no esta obligado a restituir sino en cuanto se enriquecié con

la prestacion recibida.

» Cf. Delgado Echeverria, J., "Comentario al articulo 1304", en Comentario del Cédigo Civil, t. II,
Ministerio de Justicia, Madrid, 1991, p. 554; y Carrasco Perera, A. op. cit., p. 715, citando la Sen-
tencia del Tribunal Supremo de 9 de febrero de 1949 —R], 1949/99—, al que el tltimo anade en
obiter dicta la Sentencia del Tribunal Supremo de 9 de octubre de 2003 —RJ, 2003/7736—. No
obstante, manifiesta dudas al respecto L. Diez-Picazo y Ponce de Leén —Estudios sobre la jurispru-
dencia civil, vol. I, Tecnos, Madrid, p. 67— al comentar la primera de las citadas sentencias.

% J. Delgado Echeverria —"Comentario al articulo... cit.", pp. 553 y 554— insiste en que la limita-
cion a la restitucion prevista en este articulo no deriva, simplemente, de que el obligado a restituir
sea incapaz, sino de que la causa de la invalidez esgrimida sea, precisamente, la incapacidad.

" A. Carrasco Perera —op. cit., pp. 715 y 716— aclara que, si el incapaz conserva la cosa o el dine-
10, ha de ser restituido en su integridad, y, si no tiene la cosa o el precio, cedera a la otra parte las
acciones para cobrar una u otro.

% Para J. Delgado Echeverria —"Comentario al articulo... cit.", p. 553—, la finalidad de este pre-
cepto es arbitrar una proteccion adecuada para los incapaces, especialmente los menores, de quie-
nes puede temerse que enajenen sus bienes para derrochar el precio.

¥ (f. De Castro y Bravo, E Derecho Civil de Espana... cit., p. 311.
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Idéntica asignacion de riesgos se produce en el articulo 1314 del CC,*
cuyo parrafo primero establece la regla general segun la cual se extingue
la accion de nulidad —rectius anulabilidad— de los contratos cuando la
cosa, objeto de estos, se hubiese perdido por dolo o culpa del que pu-
diera ejercitar aquella. Sin embargo, el parrafo segundo incluye una
excepcion a la aludida regla general conforme a la cual "Si la causa de la
accion fuere la incapacidad de alguno de los contratantes, la pérdida de
la cosa no sera obstaculo para que la accion prevalezca, a menos que
hubiese ocurrido por dolo o culpa del reclamante después de haber ad-
quirido la capacidad". De nuevo existe unanimidad al considerar que en
la excepcion estan incluidos menores e incapaces, incapacitados o no.
Por su parte, el proyecto da esta redaccion al articulo 1314 del CC: "Si
la causa de la accion fuera la minoria de edad o la discapacidad de algu-
no de los contratantes, la pérdida de la cosa no sera obstaculo para que
la accion prevalezca, a menos que hubiese ocurrido por dolo o culpa del
reclamante después de haber cesado la causa de la impugnacion". Se
trata de un texto que, ademas de insistir en el tratamiento uniforme de
menores y personas con discapacidad, incurre en el craso error de cifrar

en la discapacidad la causa de la anulabilidad del contrato.

Me pronuncio por la modificacion de ambos preceptos proyectados, en
el sentido de que desaparezca toda mencion a la discapacidad y de que el
privilegio que tedricamente recogen quede reservado de manera exclu-

siva a los menores de edad, y ello por dos razones.

La primera porque la equiparacion entre menores de edad y personas
adultas con discapacidad que en la celebracion de un contrato no han
hecho uso de las medidas de apoyo, a los efectos de disminuir o incluso
eliminar en ambos casos su obligacion de restitucion a la otra parte si se

anula el contrato, supone un tratamiento discriminatorio que incumple

#J. Delgado Echeverria —"Comentario al articulo... cit.", pp. 553 y 571— recuerda, ademas, que
la regla concuerda en lo esencial con el articulo 1163, en materia de pago al incapaz de recibirlo,
precepto que en el Proyecto de Ley sigue los mismos criterios criticados en estas paginas.
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directamente el mandato de la CDPD. Lo anterior, dado que en el proce-
so negociador de dicho tratado quedé claro que las personas con disca-
pacidad poseen igual capacidad que las demas, pero tienen también
igual responsabilidad.

La segunda razon es que la rebaja de responsabilidad que implica la
restitucion minorada, lejos de constituir una salvaguardia, supone una
barrera que aleja a las personas con discapacidad de su plena integracion
en el trafico juridico. Ello, toda vez que es mas que probable que, como
sucede con el régimen actual, los terceros sean reticentes a entablar rela-
ciones juridicas con personas que, a la postre, no solo pueden anular el
contrato, sino que, haciéndolo, no estan obligados a restituir lo recibido
sino en la medida en que se hayan enriquecido y podran anularlo inclu-
so si, en ausencia de dolo o culpa, han perdido la cosa recibida. En defi-
nitiva, entiendo que las referencias a las personas con discapacidad
deben desaparecer de estos dos articulos, cuyo régimen ha de quedar
reservado a los menores de edad.

III. La responsabilidad extracontractual de las personas
con discapacidad

1.Sistema vigente

El Codigo Civil espanol contiene una clausula general de responsabili-
dad civil recogida en su articulo 1902, conforme al cual "El que por ac-
cion u omision causa dano a otro, interviniendo culpa o negligencia, esta
obligado a indemnizar el dafio causado". A partir de este texto es habi-
tual enumerar cuatro presupuestos de responsabilidad: accion u omi-
sion, dano, relacion de causalidad y criterio de imputacién, que en el
caso del articulo 1902 del CC es, precisamente, la culpa del agente. Para
la mayoria el presupuesto "culpa o negligencia" —en el que se incluye
también el dolo— implica la exigencia de "imputabilidad civil" del autor
del hecho danoso, quien solo si la posee podra incurrir en responsabili-
dad. Se parte asi de un concepto subjetivo de culpa, basado en una idea
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moral subyacente, en la que en ningin caso puede incurrir quien no es
consciente de la ilicitud de sus actos. En consecuencia, por ser inimpu-
tables en sentido civil, no responden de los dafios que causen los meno-
res de edad, al menos hasta que no lleguen a unas determinadas
condiciones de madurez. Tampoco responden las personas adultas que
carecen de lo que algunos denominan "capacidad de culpa", como seria
una persona con un grado de discapacidad cognitiva o intelectual que le
impida apreciar correctamente las consecuencias dafosas de su actua-
cion.”! En definitiva, se estima que no puede ser juridicamente respon-

sable quien no lo es moralmente.

La irresponsabilidad de los inimputables en el derecho espanol corre
paralela a la responsabilidad que, segtin el articulo 1903 del CC, corres-
ponde a padres o tutores por los dafios derivados de actos cometidos por
menores o incapacitados que se encuentren bajo su guarda o autoridad.
En concreto, actualmente en el caso de dafos causados por personas
sometidas a tutela, los tutores seran responsables de los perjuicios cau-
sados por sus pupilos menores o incapacitados "que estan bajo su auto-
ridad y habitan en su compania". La doctrina discrepa sobre la posible
extension de esta responsabilidad directa del tutor por hechos del tute-
lado a otro tipo de situaciones de guarda, como la curatela o la guarda
de hecho.* Si bien se considera que, de no ser aplicable el articulo 1903 del
CC, el curador negligente en su funcion de vigilancia y control o incluso
el guardador de hecho o los familiares cercanos, en caso de que el autor
del dario no estuviese incapacitado, responderian por su propia actua-
cion, de conformidad con el articulo 1902 del CC. La diferencia entre

* Cf. Martin-Casals, M. y Solé Feliu, J., "Comentario al articulo 1902 CC", en A. Dominguez Luel-
mo (dir.), Comentarios al Codigo Civil, Lex Nova, Valladolid, 2010, p. 2051; Roca Trias, E. y Navarro
Michel, M., Derecho de danos. Textos y materiales, 7 ed., Tirant lo Blanch, Valencia, 2016, pp. 119y
120; Parra Lucan, M. A., Curso de Derecho civil. Vol. II. Contratos y responsabilidad civil, 5* ed., 2020,
pp. 416 y 417; e Yzquierdo Tolsada, M., Responsabilidad civil extracontractual. Parte General: delimi-
tacion y especies. Efectos y consecuencias, 5* ed., Dykinson, Madrid, 2019, pp. 279 y 280-282.

*# Respecto de si cabe incluir o no al guardador de hecho en el ambito del articulo 1903, Cf. Berenguer
Albaladejo, M, C., Responsabilidad civil de la persona mayor con discapacidad y de sus guardadores por
los danos causados a terceros, Reus, Madrid, 2017, pp. 78 y ss.
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ambas reglas reside en que en la responsabilidad por hecho propio la
prueba de la culpa corresponde a la victima, mientras que, en la respon-
sabilidad por hecho de otro sera el presunto responsable quien habra de
probar que ha empleado "toda la diligencia de un buen padre de familia

para prevenir el dano".

2. Repercusion de los cambios normativos en el régimen de
la responsabilidad civil de la persona mayor con
discapacidad y de quienes le prestan apoyo

Aungque el Proyecto de Ley dedica escasos preceptos a la responsabilidad
civil por los dafios causados por las personas con discapacidad, no creo
exagerar si digo que esta destinado a operar un cambio fundamental en
el sistema espanol de la responsabilidad civil.*

En concreto, dos son los articulos del proyecto que afectan al Codigo
Civil y que tienen incidencia directa en este tema.* El primero es el pro-
yectado articulo 299 del CC, a cuyo tenor, "La persona con discapacidad
respondera por los danos causados a otros, de acuerdo con los articulos
1902 y 1903, sin perjuicio de lo establecido en materia de responsabili-

dad extracontractual respecto a otros posibles responsables".*

* Monograficamente, V. Garcia Rubio, M. P, "La responsabilidad civil de las personas con discapaci-
dad y de quienes les prestan apoyo en el anteproyecto de Ley por la que se reforma la legislacion
civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridi-
ca", en Joaquin Ataz Lopez y José Antonio Cobacho Gémez (coords.), Libro Homenaje al Pr. Roca
Guillamon, Cuestiones cldsicas y actuales del Derecho de danos, t. 11, Thomson Reuters-Aranzadi, 2021,
pp. 969-1007.

* En derecho espariol existe una poco afortunada duplicidad de normas, no armonizadas, sobre
responsabilidad civil, que es regulada en el Codigo Civil cuando el ilicito no esta tipificado como
delito o falta y en el Codigo Penal cuando si lo esta. Tal situacion, que se arrastra desde el siglo XIX,
plantea una multitud de problemas que no puedo tratar aqui; baste sefialar que, para mantener la
coherencia del nuevo régimen de la discapacidad, el Proyecto de Ley de 2020 modifica, ademas del
citado articulo 1903 del CC, el primer parrafo de la regla 1% del articulo 118 y el ordinal 1° del articu-
lo 120, ambos del Codigo Penal. Por razones de espacio, no entro en el analisis de estos preceptos.
* En el curso de la tramitacion parlamentaria varias enmiendas propusieron sustituir la remision a
los articulos 1902 y 1903 del Codigo Civil por lo establecido en el Capitulo 11, del Titulo XVI del
Libro IV del Codigo civil, esto es, al régimen juridico de la responsabilidad civil contenido en el
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El segundo hace referencia a la eventual responsabilidad de quienes
presten apoyo a las personas con discapacidad. El Proyecto de Ley mo-
difica el actual parrafo tercero del articulo 1903 del CC, que pasa a estar li-
mitado a la responsabilidad de los tutores de los menores de edad, en linea
con la reserva de la tutela para estos que se hace en la reforma. Ademas,
y por lo que ahora interesa, anade un nuevo parrafo al articulo 1903 del
CC, que establece lo siguiente: "Los curadores con facultades de repre-
sentacion plena lo son [responsables] de los perjuicios causados por la

persona a quien presten apoyo, siempre que convivan con ella".

El texto reproducido en primer lugar acaba con la exencion de respon-
sabilidad civil de las personas con discapacidad intelectual o psicosocial
cuando esta les impida calibrar el eventual alcance danoso de sus actos.
En sintesis, con la norma propuesta se eliminara en este tipo de situacio-
nes el requisito de la imputabilidad civil y, como consecuencia, se puede
decir que cambia radicalmente el concepto de culpa del articulo 1902 del
CC hasta ahora sustentado de forma mayoritaria. Curiosamente, el cam-
bio se produce sin que este precepto, donde se contiene la clausula ge-
neral de responsabilidad civil, haya sido modificado ni siquiera

minimamente.

Es cierto que la interpretacion subjetiva de la culpa del articulo 1902 del

CC, seguida hasta ahora por la mayoria de los autores, no es dbice para

46

que pueda ser entendida de otra forma,* incluso de una puramente

texto codificado; la modificacion es técnicamente acertada, por lo que, con probabilidad rayana en
la certeza, se incorporara al texto definitivo de la ley.

* No faltan indicios en derecho espanol que permiten entender que la culpa se concibié como he-
cho generador de la responsabilidad y no tnicamente como criterio de imputacion a su autor; es
significativa la Base 21 de la Ley de Bases de 1888, que estuvo en el origen del Codigo Civil espariol
de 1889, de conformidad con la cual "se fijaran los efectos de la culpa o negligencia, que no cons-
tituyan delito ni falta, aun respecto de aquellos a cuyo cuidado o dependencia estuvieran los culpa-
bles o negligentes, siempre que sobrevenga perjuicio a tercera persona". Es notorio que las personas
que estan bajo el cuidado o dependencia de otras por cualquier razén son aqui calificadas directa-
mente de culpables. Remontandose al derecho histérico, E de Castro y Bravo —Derecho Civil de
Espana. .. cit., p. 317— senala que, mientras en las fuentes romanas se decia que contra el "loco" no
podia ejercitarse la actio legis Aquiliae ni la actio de pauperie, en la concepcion germanica se conside-



516 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

objetiva; y ello sin necesidad de cambiar ni un apice el tenor literal de la
clausula general.*” Basta para demostrarlo el contraste con el derecho
francés, cuyo Codigo Civil mantiene una clausula general similar a la
espanola, lo que no ha impedido la interpretacion objetiva de la faute
por parte de los autores y la jurisprudencia del pais galo, idea que tam-
bién se atisba en alguna sentencia espanola de la jurisprudencia menor.*
Obsérvese, ademas, que en el articulo del proyecto que venimos comen-
tando se recoge una genuina regla de responsabilidad del agente culpa-
ble, basada en una concepcion objetiva de culpa que la equipara a la
conducta juridicamente desaprobada con independencia de su autor.
Por consiguiente, no estamos ante una obligacion subsidiaria de indem-
nizar por equidad, del modo que sucede en el derecho portugués, ale-
man o italiano.

Con el nuevo texto la culpa en sentido juridico se desgaja de la idea
tradicional que la vincula con la culpa moral del autor del dano, para
centrarla en una nueva moralidad que piensa, sobre todo, en las victi-
mas, y conforme a la cual, en la medida de lo posible y sea quien sea el
autor del comportamiento danoso, todas las victimas han de ser

resarcidas.®

Pero es que, ademas, tomando en consideracion el nuevo paradigma
sobre la discapacidad que dimana de la CDPD, creo que este renovado
concepto de culpa también encaja mejor en los postulados éticos y juri-

ra que el que causa un dano ha de indemnizarlo, sea 0 no capaz de saber lo que hace, y aunque por
ello no deba incurrir en pena, si debera resarcir el dafio con sus bienes.

* Asi lo entiende M. Pantaleon Diaz —"La enigmatica regla 1* del articulo 118.1 del Codigo Penal”,
en InDret, 2017-3, pp. 9-14—, quien cree que "categorias como la de la imputabilidad o, en gene-
ral, la culpabilidad —tan firmemente arraigadas, con buen sentido, en el ambito del Derecho
penal— no tienen cabida en la teoria de la responsabilidad civil extracontractual". Ya abogaban por
la concepcion objetiva de culpa J. C. Seuba, E. Farnos y A. Fernandez —"Dafos causados por per-
sonas con trastornos mentales", en InDret, 2/2004, pp. 1-28—.

V. Garcia Rubio, M. P, "El concepto de faute en el Avant Projet de Loi reforme de la responsabilité
civile. Novedad y continuidad en el Codigo Civil francés", en L. Prats Albentosa y Gema Tomas
Martinez (coords.), Culpa y Responsabilidad, Cizur Menor, Aranzadi, 2017, pp. 373-394.

* Como dice J. Carbonnier —Droit et passion du droit sous la V République, Parfs, Forum Flammarion,
1996, p. 152—.
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dicos derivados del reconocimiento de la capacidad juridica a las perso-
nas con discapacidad en iguales condiciones que los demads, tal y como
exige el articulo 12 del texto convencional.”® Hablo ahora de una ética
no centrada en la victima del dano, sino en su autor: la que deriva de
que la persona con discapacidad sea tratada, también a efectos de res-
ponder civilmente de sus hechos dafiosos, sencillamente, como las demas;
en definitiva, que la persona con discapacidad no sea ni estigmatizada ni
discriminada incluso a efectos de responder por sus actos.

En sintesis, la explicacion de un cambio tan radical en torno a la respon-
sabilidad civil de las personas con discapacidad me parece sencilla: si la
persona tiene capacidad, ha de tener también responsabilidad por los
danos que cause, siguiendo las mismas reglas aplicables a cualquier otra
persona.” La persona con discapacidad es titular de derechos, pero tam-
bién de obligaciones, pues no puede haber capacidad sin responsabili-
dad, como expresamente se reconoce en la Exposicion de Motivos del
Proyecto de Ley.”

En relacién con la responsabilidad de quienes apoyan a la persona con
discapacidad causante de dano a un tercero, el texto reproducido mas
arriba menciona tnicamente a los curadores con facultades de represen-
tacion plena, para declararlos directamente responsables de los perjui-
cios causados por la persona a quien presten apoyo, siempre que

convivan con ella. De darse cumulativamente ambas circunstancias, los

* Aunque el articulo 12 de la CDPD alude a la capacidad juridica de las personas con discapacidad
y no menciona expresamente ni las obligaciones ni la correlativa responsabilidad, la lectura de los
trabajos preparatorios evidencia que el concepto de responsabilidad se ha de considerar también
implicito en este precepto, como se explica con mas detalle en Torres Costas, M. E., op. cit., pp. 327
y ss.

°' En 2018 el Consejo de Estado, en su Dictamen al Anteproyecto de ley que sirvio de antecedente
al Proyecto de 2020, afirmé: "El reconocimiento de plena capacidad a las personas con discapaci-
dad implica, por lo demas, la atribucion de la correspondiente responsabilidad civil".

>2 "Asimismo la comprension de las personas con discapacidad como sujetos plenamente capaces,
en la doble dimension de titularidad y ejercicio de sus derechos, ha de repercutir también de modo
ineluctable en la idea de responsabilidad, lo que ha de conllevar el correlativo cambio en el concep-
to de imputacion subjetiva en la responsabilidad civil por hecho propio y en una nueva y mas res-
tringida concepcion de la responsabilidad por hecho ajeno".
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responsables lo seran de manera solidaria con la propia persona con
discapacidad autora del hecho dafnoso. En este caso, en virtud del ulti-
mo parrafo del citado articulo 1903 del CC, seran los curadores quienes
habran de probar la ausencia de culpa por su parte.

Conviene advertir que este tipo de apoyo, en el que el curador tiene
facultades de representacion plena, se configura en el Proyecto de Ley
como absolutamente excepcional, pues tnicamente se dara en aquellos
casos en los que la persona con discapacidad ni pueda manifestar de
ningun modo su voluntad, deseos y preferencias ni dicha voluntad pue-
da ser interpretada a pesar de haberse hecho para ello un esfuerzo con-
siderable.” Se trata, pues, de situaciones limite en las que la interaccion
social de la persona concernida sera probablemente escasa, por lo que
previsiblemente seran muy pocos los casos en los que esta responsabili-
dad del curador representativo pleno entrara en accion.

Nada obsta para que cualquier otra persona encargada de prestar en el
desempenio de sus funciones responda también por los danos causados
a la persona que preste apoyo —proyectado articulo 294 del CC—, o
por los que esta cause a terceros, ahora en virtud de la clausula general
del articulo 1902 del CC, siempre que tal desemperio se haya producido
con culpa, entendida del modo objetivo mas arriba indicado.

Respecto de la posible exoneracion de responsabilidad, tanto de los cu-
radores mencionados en el articulo 1903 del CC, como de todos quienes
presten apoyo y puedan incurrir en responsabilidad segun el articulo
1902 del CC, es de interés preguntarse por el valor que pueda tener el
rechazo de la persona con discapacidad a utilizar el apoyo. Mi postura es
que, a pesar de que el Proyecto no reconoce de manera explicita que la

persona con discapacidad pueda rechazar el apoyo, tal posibilidad es

>3 Cf. Garcia Rubio, M. P, "La necesaria y urgente adaptacion del Codigo civil espariol al articulo 12
de la Convencion de Nueva York sobre los derechos de las personas con discapacidad", en Anales de
la Academia Matritense del Notariado, tomo 58, 2017-2018, p. 182.
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una derivacion necesaria del sistema propugnado por la CDPD, que
hace primar la voluntad, deseos y preferencias de la persona con disca-
pacidad sobre cualquier otra consideracion. En consecuencia, el rechazo
al apoyo es un derecho que deberia incluirse de modo expreso en la
nueva ley;>* de producirse tal rechazo, exoneraria de responsabilidad al
encargado de prestarlo.

IV. Consideraciones finales

La CDPD plantea a los juristas de todo el mundo la necesidad de utilizar
nuevas lentes para examinar viejos conceptos juridicos.” Entre ellos
destacan, por su importancia central en cualquier ordenamiento, los de
capacidad y responsabilidad.

En este trabajo he intentado perfilar el necesario cambio de orientacion
que debera producirse en el derecho espanol en el ambito de la capaci-
dad para contratar, precisamente la sede principal donde los sistemas
del civil law han desarrollado la teoria de la capacidad de obrar que his-
toricamente se ha negado a las personas con dificultades para comprender
el alcance de sus actos. El nuevo paradigma de la discapacidad derivado
de la CDPD y, en particular, el reconocimiento a las personas con disca-
pacidad —sea del tipo que sea—, de la plena capacidad juridica, en su
doble dimension de titularidad y ejercicio de los derechos, en iguales
condiciones que los demas, obliga a cambiar radicalmente las reglas con-
tenidas en el Codigo Civil espariol. Algo que hace el Proyecto de Ley que
se tramita en el Parlamento espariol, texto analizado, con consideracio-

nes criticas y propuestas de mejora, en este trabajo.

Igualmente, el proyecto contiene algunas disposiciones que alteran radi-
calmente el régimen de la responsabilidad civil por dafios causados por
las personas con discapacidad. Algunas de estas reglas, en concreto las

>* En similar sentido, respecto del Anteproyecto de 2018, Cf. Torres Costas, op. cit., pp. 340 y ss.
> Cf. Vamey, E., op. cit., p. 503.
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que pretenden modificar el Codigo Civil, han sido también objeto de
examen a fin de dar cuenta del profundo cambio que, de aprobarse,
produciran en el derecho de danos esparol.
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nalismo justificado.

I. Resumen

La confusa redaccion del articulo 12.4 de la Convencion sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad ha generado dificultades en la
plena comprension de como debe operar en el ejercicio de capacidad
juridica. Si bien la convencion plantea que la autonomia es uno de sus
principios fundamentales, el articulo 12.4 postula a las salvaguardias
como medidas para proteger "derechos, voluntad y preferencias". En el
presente articulo se analiza la figura de la salvaguardia y se la postula
como una medida paternalista que restringe de manera justificada y pro-

porcional la capacidad para la toma de decisiones.
IL. Introducciéon

El articulo 12 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad —CDPD— revolucion¢ el entendimiento de la capacidad

523
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para celebrar negocios juridicos' de las personas con discapacidad,
en particular las personas con discapacidad intelectual y psicosocial.?
Ya no se parte desde la incapacidad civil de estas personas, sino que la
premisa es que las personas con discapacidad gozan de capacidad juri-
dica en igualdad de condiciones con el resto de las personas. La literatura
sobre el tema se ha enfocado en esa igual capacidad juridica y el papel
de los apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica. Sin embargo,

pocos los trabajos analizan el alcance del articulo 12.4.

Uno de los argumentos mas utilizados durante mucho tiempo para de-
negar la capacidad juridica a las personas con discapacidad fue que estas
no estaban en capacidad de tomar decisiones relevantes y, por tanto, no
debian asumir las consecuencias negativas de sus actos. Por ello, resul-
taba mejor que otra persona tomara decisiones en su nombre, sin pedir
su opinion. En ese sentido, una de las demandas mas claras durante la
negociacion de la CDPD fue la reivindicacion de la capacidad de come-
ter errores y asumir riesgos con las decisiones, entendiendo que ello tenia

una intrinseca relacion con la dignidad humana.’

De esa manera, el que las personas con discapacidad puedan decidir,
evidentemente, implica aceptar que habra ocasiones en que tomen deci-

siones consideradas poco provechosas, arriesgadas o hasta peligrosas.

! Se utiliza la voz negocio juridico para respetar el origen aleman de Rechtsgeschdft, entendido como
una declaracion de voluntad destinada a la conformacion o extincion de relaciones juridicas. No
obstante, se reconoce que en buena parte de América Latina la voz que mas se usa es acto juridico.
V. Leon, L., El sentido de la codificacion civil: estudios sobre la circulacion de los modelos juridicos y su
influencia en el Codigo civil peruano, Palestra Editores, Lima, 2004.

2 Con personas con discapacidad intelectual nos referimos a aquellas que se encuentran en situacion
de discapacidad originada en una deficiencia temporal o permanente que genere limitaciones signi-
ficativas en el funcionamiento intelectual o en el comportamiento adaptativo, como una persona
con sindrome de Down. Con personas con discapacidad psicosocial nos referimos a quienes tienen una de-
ficiencia temporal o permanente en su forma de pensar, relacionarse o interactuar, como una persona
con esquizofrenia, una persona con trastorno bipolar o una persona con sindrome de Asperger.
El término deficiencia puede ser estigmatizante, aunque es el vocablo utilizado por la CDPD.

*> Gooding, P, "Supported Decision-Making: A Rights-Based Disability Concept and its Implications
for Mental Health Law", en Psychiatry, Psychology and Law, vol. 20, nam. 3, 2013, pp. 431-451.
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No obstante, esta "libertad de tomar las propias decisiones"* puede en-
tenderse como una invitacion para aprovechar una situacion de vulnera-
bilidad. Si acaso eso fuese asi, no se estaria cumpliendo con respetar "la
dignidad inherente"” de la persona con discapacidad. Por ello, el articulo
12.4 de la CDPD regula las salvaguardas, instrumentos disenados prin-
cipalmente para evitar que el ejercicio de libertad se convierta en una
posibilidad de abuso y datio a la dignidad.

El que las salvaguardas hayan sido poco desarrolladas por la doctrina y
por el propio Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad —Comité CDPD— podria deberse a la dificultad de construir un
argumento que, bajo el presupuesto de la vulnerabilidad, articule la nocion
de autonomia con la necesidad de medidas de proteccion. Asumiendo
este reto, en el presente articulo se intentara dar un analisis detallado sobre
las salvaguardas y su configuracion.

III. Punto de partida: la discapacidad como vulnerabilidad

La CDPD establece que la discapacidad no es una condicién intrinseca
de la persona, sino que surge de la interaccion de una deficiencia biolo-
gica con una barrera social. No obstante, en una sociedad donde la dis-
capacidad es motivo de discriminacion, las personas con discapacidad
se encuentran en una situacion de desventaja en diversos ambitos de la
vida social. Dichas desventajas, sin embargo, no podrian llevar a la nega-
cion absoluta de derechos ni limitar plenamente la libertad de contratar.

De manera general, el derecho ha establecido algunas protecciones frente
a desigualdades materiales. Asi, el derecho laboral entiende que la par-
te empleadora y la parte trabajadora no estan en igualdad de condicio-
nes, por lo que establece limitaciones a la libertad contractual como el
sueldo minimo. En el derecho civil, de manera similar, se han establecido

*CDPD, art. 3.a.
> 1d.
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figuras como "la excesiva onerosidad sobrevenida, [el] abuso de derecho
o la sancion de clausulas abusivas".® De acuerdo con Leon, la base de
figuras similares tiene que ver con un principio general de la contrata-
cién privada que rechaza el abuso de una situacion vulnerable en la vo-
luntad ajena y prohibe obtener ventaja de la desigualdad real entre los
contratantes.’

A partir de lo anterior, consideramos que la discapacidad es una forma
de vulnerabilidad frente a cualquier negocio juridico y que, ademas, sera
una forma de desigualdad real en cualquier ejercicio de libertad contrac-
tual bilateral o multilateral. Ello no implica imponer restricciones abso-
lutas al ejercicio a esta libertad, pero si justifica las medidas de salvaguardias
que plantea el articulo 12.4, con el objeto de evitar un dano no deseado
por la persona con discapacidad.

En nuestra opinion, la vulnerabilidad de la persona con discapacidad
tiene dos tipos de consecuencias: una interna y otra relacional. La pri-
mera tiene que ver con las dificultades para comprender el negocio juri-
dico, y esta fuertemente vinculada al modelo de restriccion funcional de
la capacidad juridica. En su Observacion General Num. 1, el Comité
CDPD senal6 que existen en el derecho comparado tres modelos para res-
triccion de la capacidad juridica a personas con discapacidad: estatus,
resultado y funcionalidad. La restriccion por estatus se produce cuando
la restriccion esta basada en un diagnostico de discapacidad. La restriccion
por resultado, por su parte, restringe la capacidad juridica a partir de la
decision que toma la persona frente a una situacion concreta por conside-
rarse que no resulta adecuada a sus intereses. En ambos casos, el Comité
CDPD concluy6 que no resultaban compatibles con el articulo 12.°

® Momberg, R., "Contra la igualdad en el derecho de contratos", en E Munoz (ed.), Igualdad, inclu-
sion y derecho: lo politico, lo social y lo juridico en clave igualitaria, LOM Ediciones, Santiago, 2013.

" Cf. Leon, L., Derecho privado. Parte general. Negocios, actos y hechos juridicos, Fondo Editorial Pon-
tificia Universidad Catolica del Perd, Lima, 2019, p. 109.

8 Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 1, Articulo 12: igual reconocimiento como persona
ante la ley, CRPD/C/GC/1, 2014, parr. 15.
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Finalmente, el tercer modelo es el de la restriccion por funcionalidad o
competencia. Este busca realizar una evaluacion del entendimiento,
para determinar si la persona con discapacidad comprende las implican-
cias y efectos del negocio juridico por realizar. En el borrador de la
Observacion General Num. 1, el Comité CDPD no rechazo este modelo.
Solo lo rechazo en tanto fuera discriminatorio o "si afectan en mayor
medida al derecho a la igualdad ante la ley de las personas con discapa-
cidad".” Sin embargo, en su version final, el modelo funcional también
fue senalado como incompatible con el articulo 12 por ser "aplicado de

manera discriminatoria a personas con discapacidad".”

Pese a lo anterior, consideramos que no es tan facil desdenar la aproxi-
macion funcional como un criterio para determinar quién puede y quién
no puede celebrar negocios juridicos. Contrariamente a lo senalado por
el Comité CDPD, creemos que el modelo funcional no sera aplicable para
determinar quién tiene capacidad juridica de manera general, sino
para determinar quién puede emitir una voluntad valida respecto de un
negocio juridico especifico. Esta dificultad para emitir una voluntad va-
lida, y los riesgos que podrian generarse de validar una decision tomada
sin una adecuada comprension de las consecuencias,'! es justamente lo

que buscan proteger las medidas de salvaguardias.

La segunda consecuencia de la vulnerabilidad, que denominamos relacio-
nal, esta vinculada con la posibilidad de que las personas con discapaci-
dad sean manipuladas en el marco de la relacion de apoyos. Es decir, en
estos casos, no es relevante si la persona comprende o no el acto juridi-
co. Lo realmente relevante es si la declaracion que realiza responde a su
verdadera voluntad o si esta viciada por influencia de una persona que

¢ Comité CDPD, Observacion General sobre el articulo 12: igual reconocimiento como persona ante
la ley. Proyecto preparado por el Comité, CRPD/C/11/4, 2013, parr. 21.

12 Comité CDPD, Observacion General Num. 1... cit., parr. 15.

' De acuerdo con Catalina Devandas, una de las funciones de los apoyos es "evaluar las posibles
alternativas a una decision y sus consecuencias" —V Devandas, C., Informe de la Relatora Especial
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, A/HRC/37/56, 2017, parr. 41.
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ejerce apoyo o por la contraparte en un negocio juridico. Aceptamos que
la diferenciacion entre ambas consecuencias es principalmente teorica y
que lo mas probable es que en la vida real ambas situaciones se presen-

ten de manera adyacente.

Resulta necesario también precisar que el analisis de vulnerabilidad frente
a la toma de decisiones, que en este articulo analizamos respecto de la
discapacidad, viene planteandose también en otros escenarios. Asi, en
relacion con las situaciones de explotacion laboral o sexual, surgen vo-
ces que reivindican la necesidad de analizar la situacion de vulnerabili-
dad de la persona que consiente. También podriamos plantear si es que
condiciones como el analfabetismo pondrian a una persona en situacion
de vulnerabilidad frente a la necesidad de emitir una voluntad con conte-
nido juridico. En ese sentido, consideramos que la funcionalidad y los
condicionantes que podrian constreiir una voluntad, antes que enten-
derse como exclusivamente referidos a las personas con discapacidad
—y, por tanto, discriminatorios—, plantean el reto de empezar a debatir
si acaso no pueden ser también aplicados en otros casos y, por tanto,
requerir también medidas de salvaguardas complementarias para que

actuen en el derecho.

1. La vulnerabilidad interna y su relacion con la
funcionalidad como criterio de determinacion de validez de
la voluntad

En los debates sobre la capacidad juridica y el enfoque funcional, un
sector de la doctrina defiende el enfoque funcional por considerar que
sus evaluaciones son neutrales y permiten valorar adecuadamente si la

persona puede tomar una decision especifica.'? Por tanto, cumplirian

12 Cf. Series, L. y Nilsson, A., "Article 12 CRPD. Equal recognition before the law", en I. Bantekas,
M. A. Stein y D. Anastasiou (eds.), The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities, a
commentary, Oxford University Press, Oxford, 2018, p. 353.



Las salvaguardias para el ejercicio de capacidad juridica... 529

los lineamientos del Comité CDPD." Si bien, como plantea Series, estas
evaluaciones pueden ser utilizadas de forma discriminatoria, no son
"inevitablemente discriminatorias o desproporcionadas en todas las

circunstancias".'*

Otro sector de la doctrina ha cuestionado esta valoracion positiva de la
funcionalidad por considerar que no satisface la neutralidad.” Asi,
Minkowitz'® y Devandas'’ plantean que no es posible restringir la capa-
cidad juridica en base a la discapacidad. El problema de esta postura, sin
embargo, es que no resulta claro ni asible qué entender por "sobre la
base de la discapacidad", ni se propone un modelo verdaderamente neu-
tro a la discapacidad. Si bien se han desarrollado esfuerzos por construir
estos modelos,'® pareciera inevitable que, al final del dia, los destinata-
rios de dichas medidas de restriccion sean principalmente —o sean tam-

bién— personas con discapacidad.

Sin embargo, en nuestra mirada esto no se traduciria en un acto de dis-
criminacion hacia el colectivo. Por ejemplo, negar una licencia de con-
ducir a una persona ciega no es un acto de discriminacion, a pesar de
que, si todas las personas ciegas solicitaran una, la tasa de denegacion ten-
dria una importante incidencia en este grupo poblacional. En esa medida,

las razones para restringir el ejercicio de un derecho por una categoria

! Martin, W,, Michalowski, S., Jutten, T. et al., Achieving CRPD Compliance: Is the Mental Capacity Act
of England and Wales compatible with the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities? If not,
what next?, Essex Autonomy Project, 2014.

' Series, L., Comments on Draft General Comment on Article 12 - the right to equal recognition before the
law, 2014 —énfasis anadido—.

"> Series, L., "Relationships, autonomy and legal capacity: Mental capacity and support paradigms",
en International Journal of Law and Psychiatry, vol. 40, 2015.

'V Minkowitz, T., "CRPD Article 12 and the Alternative to Functional Capacity: Preliminary
Thoughts Towards Transformation", en SSRN Electronic Journal, 2013.

'V Devandas, C., op. cit., parr. 26.

'8V Flynn, E. y Arstein-Kerslake, A., "State intervention in the lives of people with disabilities: the
case for a disability-neutral framework", en International Journal of Law in Context, vol. 13, 2017, pp.
39-57;y Bach, M. y Kerzner, L., A new paradigm for protecting autonomy and the right to legal capacity,
The Law Commission of Ontario, Toronto, 2010, p. 133.
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prohibida o sospechosa deben pasar por un analisis de razonabilidad."
En el ejemplo, parece bastante razonable que una persona ciega no pue-
da conducir un vehiculo, pues no podria saber por qué ruta debe diri-
girse. El que una medida impacte con mayor incidencia en un grupo en
situacion de vulnerabilidad, aunque constituya un indicio de discrimi-
nacion, no necesariamente lo sera.

Pero hay algo mas. El analisis descrito para determinar la razonabilidad
de la denegatoria de la licencia se basa en la funcionalidad o competen-
cia visual. Se debe acreditar que la persona ve con una suficiencia tal que
pueda no solo conducir por un camino, sino advertir los posibles peli-
gros que podrian presentarse. Esto para proteger tanto a la propia persona
al volante como a terceros. Por lo tanto, debemos aceptar que en otros
ambitos de determinacion de derechos si se acepta un enfoque funcional
para restringir el acceso a derechos de personas con discapacidad sin
que sea considerado, per se, discriminatorio.

Trasladando lo anterior al ambito de la capacidad juridica, parece ade-
cuado postular que para emitir una voluntad valida en el derecho se requie-
re, en buena parte de ellas, un entendimiento minimo, es decir, se deben
comprender los alcances de un negocio juridico y las consecuencias de
este. Sin embargo, consideramos que esta funcionalidad no puede ser
analizada para atribuir o restringir la capacidad juridica de manera gene-
ral. Tal como el propio Comité CDPD senala, "la aptitud de una persona
para adoptar decisiones, [...] naturalmente varia de una persona a otra
y puede ser diferente para una persona determinada en funcion de mu-
chos factores, entre ellos factores ambientales y sociales".?’ A esta afirma-
cién nosotros anadiriamos que esa aptitud no solo varia de persona en

persona, sino que también puede variar de negocio juridico en negocio

' Sobre las diferencias en las concepciones de discriminacion de los 6rganos de Naciones Unidas,
V. GURBAL S., "Beyond the Pragmatic Definition? The Right to Non-discrimination of Persons with
Disabilities in the Context of Coercive Interventions", en Health and Human Rights Journal, vol. 22,
2020, pp. 279-292.

20 Comité CDPD, Observacion General Num. 1... cit., parr. 13.
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juridico. Por ello, como plantea Dawson, en el propio derecho parece
necesario un cierto nivel de funcionalidad para la realizacion de negocios
juridicos o la corroboraciéon de la existencia de una voluntad. Figuras
como el dolo o la intencion, en el derecho penal, o el consentimiento mé-
dico informado, en la bioética, cumplirian esta funcion.?! Ademas, como
senialamos lineas arriba, esta funcionalidad podria verse alterada no solo
por una deficiencia, sino por otro tipo de situaciones: analfabetismo, es-
trés, miedo insuperable o dolor extremo.

Pero, si nos adentramos al campo de la discapacidad, pareciera que la
complejidad del negocio juridico y los posibles limites para la compren-
sion de este —mas alla de la provision de medidas de accesibilidad en la
comunicacion— podrian llevar a que sea razonable limitar la capacidad
para realizar un determinado negocio juridico. Asi, no es lo mismo com-
prar un televisor que donar un érgano. Una persona con discapacidad
intelectual podria ejercer su derecho al voto —con apoyos o sin ellos—,
podria decidir vender una propiedad inmueble —con apoyos o sin
ellos—, pero podria no estar en condiciones de adquirir acciones y nego-
ciar con ellas en bolsa ni estar en la posibilidad de comprender los alcan-
ces de un ensayo clinico y someterse a él —incluso si utiliza un apoyo—.**
Por ello, en estos dos ultimos casos, desde una mirada funcional, conside-
ramos que seria valido restringir su actuacion si es que no puede emitir

una voluntad sobre la base de la comprension del acto que debe aceptar.

Las consecuencias —positivas y negativas— de cada negocio son dife-
rentes, y algunas personas podrian no comprenderlas. No se trata en-
tonces de esperar un determinado proceso de razonamiento que lleve a
una determinada decision —pues ello se acercaria al enfoque de la

21 Cf. Dawson, J., "A realistic approach to assessing mental health laws’ compliance with the UNCRPD",
en International Journal of Law and Psychiatry, vol, 40, 2015, pp. 70-79."plainCitation":"J. Dawson,
‘A realistic approach to assessing mental health laws’” compliance with the UNCRPD’ (2015

22V Bregaglio, R. y Constantino, R., "Consentimiento médico informado de las personas con disca-
pacidad intelectual y psicosocial en el Pera", en Revista Brasileira de Direito Civil, vol. 26, 2020,
pp. 155-180.
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restriccion por el resultado. Se trata, mas bien, de poder comprender las
consecuencias y valorarlas libremente a partir de sus preferencias, expe-
riencia de vida, emociones y sentimientos. Si esa valoraciéon no ocurre
porque no se tiene lo suficientemente claras las consecuencias, no se po-
dria verificar si acaso una declaracion de voluntad es la voluntad verdade-
ra o auténtica. Asi, por ejemplo, podriamos tener el caso de una persona
adulta mayor con Alzheimer. Ella podria querer vender una casa, pero al
momento de acercarse a un notario, podria estar confundida, no recor-
dar que quiere vender la casa y sentir que la estan atacando o estafando.
En dichas situaciones, una evaluacion funcional permitiria determinar
adecuadamente cual es la verdadera voluntad de la persona. El debate
sobre qué declaracion debe ser asumida como la verdadera voluntad es
particularmente complejo y ha sido objeto de un mayor analisis en el ambito
de las directivas avanzadas.*’

Esta interpretacion, en nuestra opinion, estaria fundamentada también
en las funciones de los apoyos. Segtn la ex-Relatora de Naciones Unidas
para los derechos de personas con discapacidad, Catalina Devandas, los
apoyos deben ayudar a la persona con discapacidad a "obtener y entender
informacion".?* Si se plantea que el apoyo ayude a la comprension de

la informacion es porque esta es necesaria para celebrar un negocio juridico.

Por ello, no consideramos que limitar a una persona la posibilidad de deci-
dir frente a un negocio juridico en particular implique negar su capacidad
juridica. Implicara una restriccion valida, concreta y proporcional justifi-
cada en que la persona esta frente a un negocio especifico cuyas implicacio-
nes no puede comprender. Comprender es un verbo complejo. Construyendo
sobre legislaciones que utilizan la nocion de capacidad mental,? podria-

2V Owen, G., Gergel, T., Stephenson, L. A. et al., "Advance decision-making in mental health —
Suggestions for legal reform in England and Wales", en International Journal of Law and Psychiatry,
vol. 64, 2019, pp. 162-177.

# Devandas, C., op. cit., parr. 41.

# La Mental Capacity Act —MCA— del Reino Unido define la capacidad mental como "(a) com-
prender la informacion relevante para la decision, (b) retener esa informacion, (¢) utilizar o sopesar
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mos pensar que la comprension tiene que ver con el entendimiento de
lainformacion relevante, la retencion de dicha informacion y su pondera-
cioén en un proceso de toma de decisiones. Esta informacion, por supuesto,
no tendra que ser exhaustiva, pero si debera reunir caracteristicas minimas
que permitan tener una nocion general sobre el alcance del negocio juri-

dico y las consecuencias que generaria en la vida de la persona.

Con ello en mente, consideramos que el modelo funcional no resulta en
si mismo discriminatorio hacia las personas con discapacidad. Mas bien,
creemos que el derecho civil debe dejar de plantear la capacidad juridica
en términos binarios —capaz/incapaz— y reconocer un amplio espectro de
capacidades y competencias que no estarian determinadas por la situa-
cion de discapacidad entendida de manera genérica, sino por la compe-
tencia o funcionalidad especifica de la persona en relacion con un acto
especifico.

A partir de este acercamiento a la capacidad juridica, queda claro que no
cualquier declaracion puede ser considerada una voluntad auténtica
destinada a crear, modificar o extinguir relaciones juridicas. Por ello, corres-
ponde que el derecho establezca mecanismos para garantizar que lo que
se expresa sea realmente la voluntad de la persona.

2. La vulnerabilidad relacional y su relacion con la influencia
indebida, el conflicto de intereses y el abuso

La vulnerabilidad de la persona también genera que, en la interaccion
con otras personas, incluyendo aquellas que tengan deberes de apoyo,
se puedan presentar situaciones de abuso. Esto se puede configurar de
varias maneras. Siguiendo con la idea de voluntad auténtica, podria suce-
der que esta voluntad no llegue a expresarse por accion de terceros, por
ejemplo, por coaccion o amenaza. También podria suceder que dicha

esa informacion como parte del proceso de toma de decisiones, o (d) comunicar su decision (ya sea
hablando, en lenguaje de sefias o por cualquier otro medio)".
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voluntad sea doblegada por una accion deliberada de terceros, como la
utilizacion de la influencia indebida. Las situaciones relacionadas con
influencia indebida o conflictos de interés son los ejemplos mas claros
de esto. Por ejemplo: serfa un aprovechamiento relacional de la vulnera-
bilidad de la persona con discapacidad el hecho de que su apoyo —con
quien innegablemente se entablara una relacion de confianza, pero tam-
bién de dependencia— la inste constantemente a vender su propiedad a
la familia politica del apoyo. En dicha situacion se combinaria un con-
flicto de intereses y una influencia indebida derivada de dicho conflicto.
Lo mismo ocurriria, por ejemplo, si el apoyo solicitara de manera recurrente

a la persona con discapacidad donar un érgano para si o para su familiar.

En estos casos, la desigualdad que genera la discapacidad podria dar pie
a situaciones no deseadas por la persona con discapacidad que perjudi-
quen sus derechos e intereses. Por esto se necesitan salvaguardias. Si bien
existen ciertas figuras juridicas que buscan evitar abusos en las relacio-
nes juridicas —como el delito de estafa, en el que se sanciona a quien se
aprovecha de una entrega de dinero obtenida mediante enganos—,
en tanto la configuracion de los apoyos es una situacion nueva en el mundo
del derecho, corresponde que las figuras para evitar abusos también sean
nuevas: las salvaguardias.

Frente a lo dicho se podria argumentar que pueden darse casos en los
que, incluso con influencia de terceras personas, la decision sea tomada
de manera auténticamente libre. No obstante, creemos que las dificul-
tades y los costos emocionales de probarlo —hacerlo implicaria romper
la relacion de confianza entre la persona con discapacidad y su apoyo—
justifican que se identifiquen de manera general ciertos riesgos de ejer-
cicio indebido del apoyo y, en funciéon de ellos, se prohiba cierto tipo de
actos.

Asi, como regla general los apoyos —y sus familiares directos— no
podrian beneficiarse indebidamente de las decisiones que tome la perso-
na con discapacidad. Esta regla, por supuesto, podra tener excepciones,
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pues en algunos casos sera inevitable que los intereses del apoyo entren
en conflicto con los de la persona con discapacidad. Sin embargo, la sal-
vaguarda habra permitido identificar el conflicto y resolverlo.

IV. Las salvaguardias en conjugacion con la vulnerabilidad
de la persona con discapacidad

En un entendimiento universalista,* las salvaguardias no serian necesa-
rias y bastaria el funcionamiento de los apoyos para que la persona con
discapacidad pudiera ejercer su capacidad juridica en igualdad de condi-
ciones. Sin embargo, en nuestra opinion, el articulo 12 de la CDPD no
puede entenderse unicamente como un reconocimiento de capacidad
juridica plena para que toda persona pueda realizar negocios juridicos.
Este reconocimiento debe ir acompanado de un sistema de apoyos, pero
también —a pesar de su poco desarrollo teérico— de salvaguardias, tal
como prescribe el articulo 12.4.

Asi, las salvaguardias responden a una preocupacion de los Estados al
momento de la negociacion del tratado sobre medidas que eviten abusos
y la posible asuncion de riesgos particularmente peligrosos por parte de
las personas con discapacidad.?” La redaccion del parrafo 12.4 parece
buscar una postura media entre la postura universalista y otras que bus-
caban mantener la posibilidad de la restriccion de la capacidad juridica
de manera general a través de la incapacitacion.?® Para entender el articu-
lo 12.4, proponemos un analisis de tres categorias: sus fines, su alcance
y sus caracteristicas

1. Fines de las salvaguardias

Para Martin y otros, las salvaguardias se pueden dividir en tres categorias:
(i) aquellas relacionadas con los derechos, la voluntad y las preferencias de

2 Definicion tomada de Series, L. y Nilsson, A., op. cit., p. 365.
2V ibid., p. 346.
2V ibid., p. 368.
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la persona; (ii) las relacionadas con la influencia indebida; y (iii) las que

conciernen a los conflictos de interés.*’
A. Respetar derechos, voluntad y preferencias

El articulo 12.4 de la CDPD establece que "las salvaguardias aseguraran
que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona". La primera cues-
tion que se desprende de esta frase es que una decision juridica podria
estar motivada por la voluntad de la persona o por sus preferencias, que
son categorias diferentes.

En este punto, siguiendo a Szmukler, es importante precisar que voluntad
y preferencias son elementos distintos.”® La voluntad seria una reflexion
sobre los valores y lo que es mejor hacer, mientras que las preferen-
cias son deseos o inclinaciones.’® Asi, la voluntad podria ser adquirir un
inmueble y la preferencia, vivir en una calle no transitada. Sin embargo,
la voluntad y la preferencia no siempre estaran alineadas. Por ejemplo, la
voluntad de una persona puede ser bajar de peso haciendo dieta y ejer-
cicio; pero su preferencia, comer comida grasosa. No obstante, el hecho
de que un negocio juridico se base en una preferencia no implica que sea
nulo. Constantemente, personas con y sin discapacidad toman decisiones
con distintos niveles de relevancia juridica basados en sus preferencias.

Una segunda cuestion derivada del articulo 12.4 es que no se trata solo
de respetar la voluntad y preferencia de la persona con discapacidad —
con las dificultades que ello pueda generar—, sino también de respetar

# Cf. Martin, W, Michalowski, S., Stavert, J. et al., Three jurisdictions report. Towards Compliance with
CRPD Art. 12 in Capacity/Incapacity Legislation across the UK, Essex Autonomy Project, 2016, p. 38.
20V Szmukler, G., "The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities: ‘Rights, will and
preferences’ in relation to mental health disabilities", en International Journal of Law and Psychiatry,
vol. 54, 2017, pp. 90-97; y SZMUKLER, G., "“Capacity’, ‘best interests’, ‘will and preferences” and
the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities", en World Psychiatry, vol. 18, 2019,
pp. 34-41.

1 Cf. Szmukler, "The UN Convention on the Rights... cit.", p. 93.
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sus derechos. Esto es importante porque el Comité CDPD, en ocasiones,
ha cortado la frase planteando que se debe respetar la voluntad y prefe-
rencias de la persona con discapacidad,’ dejando de lado la finalidad
tuitiva. Y, asi como voluntad y preferencias pueden no estar alineadas, el
respeto por los derechos también podria estar en conflicto con su voluntad
o preferencias, o con ambas, y habria que determinar qué debe prevale-
cer.”” Con ello en mente, Szmukler plantea cuatro preguntas relevantes:

icomo determinar o interpretar la voluntad y preferencias de una
persona?, ;como lidiar con el hecho de que la voluntad de una per-
sona puede variar profundamente?, jpodrian ocurrir situaciones
donde se deba hacer prevalecer las preferencias por sobre la vo-
luntad, aunque dichas preferencias sean inconsistentes con esa
voluntad?, y ¢qué hacer en situaciones en las que no podemos
determinar la voluntad de una persona porque esta no puede ex-

presarla o porque las circunstancias nos impiden conocerla?>*

De acuerdo con el derecho civil, la voluntad y su exteriorizacion "deben
ser concordantes".”” La teoria de la voluntad de Savigny reside en la inten-
cion del declarante.?® Por tanto, si la declaracion no se condice con la
intencion, sea por el motivo que sea, no seria vinculante. Si la persona
firma un contrato a la fuerza, alli no hay una voluntad. Lo mismo si de-
clara una voluntad sin animo real de generar un negocio juridico.’” Siguien-
do con la teoria general del negocio juridico, la voluntad tampoco podria
estar viciada por un error, engano o aprovechamiento de la situacion de
necesidad para que sea valida. Al contrario, una voluntad valida debe
estar suficientemente informada, ser seria, libre de engario u otras influen-

cias que la vicien y reflejar lo que verdaderamente quiere la persona.

32 Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 1... cit., parrs. 17, 21, 26y 27,

33 Cf. Szmukler, "The UN Convention on the Rights... cit.", p. 95.

S Ibid., p. 92.

* Leon, L., Derecho privado... cit., p. 53.

% Cf. Schmidyt, J. P. "Juridical Act" en J. Basedow (ed.), The Max Planck encyclopedia of European
private law, Oxford University Press, Oxford, 2012, p. 1017.

37 Cf. Leon, L., Derecho privado. .. cit., p. 61.
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Con todo esto en mente, creemos que los notarios o quienes verifican la
voluntad frente a un negocio juridico asumen un papel fundamental,
pues tendran que evaluar adecuadamente si se cumplen todos estos ele-
mentos. Para garantizar la consistencia de la voluntad, podrian tener que
requerir mas de una sesion en la que la persona acuda a manifestar su
voluntad y verificar que es una voluntad auténtica o seria.’® También
tendria que verificar que la persona acude a manifestar su voluntad sin
ninguna coaccion o influencia indebida. Para ello, podria sostener una o

mas entrevistas previas con la persona con discapacidad.
B. Evitar conflicto de intereses

Un conflicto de intereses ocurre cuando el interés de una persona puede
interferir con sus deberes.”® Por lo general, quienes ejercen el derecho se
ven tentados a resolver conflictos de intereses eliminandolos o revelan-
dolos. Sin embargo, para cumplir el estandar del articulo 12.4, en oca-
siones el conflicto con el apoyo debe ser gestionado y no evitado.” Esto
porque jcomo se podria garantizar que los apoyos estén "libres de con-
flicto de intereses", cuando por lo general son cercanos a la persona con
discapacidad? Pensemos el caso de una persona con discapacidad inte-
lectual leve que nombra a su madre como apoyo para un catalogo am-
plio de negocios juridicos y no se designa ninguna salvaguarda. Esta
persona no tiene hermanos y es huérfana de padre desde hace 15 aros.
Un dia, decide abrir una cuenta bancaria y el banco le ofrece la posibili-
dad de firmar un contrato de seguro en favor de una tercera persona.
Cuando ella pregunta qué significa exactamente, el banco le explica que
esto le dara dinero a una persona de su eleccion si ella muere. Al no en-
tender completamente la figura, decide detener el proceso e ir a buscar
a su madre para preguntarle sobre el caso. ;Podria la madre apoyar esta

% (f. Bregaglio, R. y Constantino, R., "Un modelo para armar: la regulacion de la capacidad juridi-
ca de las personas con discapacidad en el Perti a partir del Decreto Legislativo 1384", en Revista
Latinoamericana en Discapacidad, Sociedad y Derechos Humanos, vol. 4, 2020, p. 54.

¥ Cf. Martin, W,, Michalowski, S., Stavert, J. et al., op. cit., p. 49.

1d.
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decision en la que es altamente probable que ella termine siendo benefi-
ciaria de dicho contrato?

Frente a esto, una posibilidad podria ser exigir al banco —o a cualquier
tercero— que acttie en cualquier situacion en la que surja un conflicto
de intereses. Sin embargo, esto podria llevar a que las personas con dis-
capacidad no puedan contratar casi nunca, puesto que los apoyos suelen
ser parientes o amigos cercanos con quien sera frecuente tener conflictos
de interés. Otra posibilidad podria ser construir un doble estandar: una
tercera persona debe evitar el acto juridico cuando el apoyo de la perso-
na con discapacidad tiene un conflicto de intereses y la decision pare-
ciese crear una ventaja injusta para el apoyo afectando gravemente derechos
de la persona con discapacidad. Si se siguiese esta solucion, en el ejem-
plo anterior el conflicto de intereses seria irrelevante, ya que el contrato
de seguro no afecta gravemente los derechos de la persona.

C. Evitar influencia indebida

El término influencia indebida no es propio del derecho civil continental,
sino que proviene del common law. Segun este, la influencia indebida es
el uso de cualquier acto de persuasion para superar el libre albedrio y el
juicio de otra persona.®!

Supongamos que una joven con discapacidad intelectual acaba de cum-
plir 18 anos. Su padre la abandono cuando tenia tres, y han mantenido
una relacién muy irregular: casi nunca la visitaba, hubo varios cumplea-
nos sin regalo y algunas Navidades sin llamadas telefonicas. Su madre le
ha dicho que seria conveniente que inicie un proceso de alimentos por
lo que no percibié durante su infancia. La joven inicia el juicio y obtiene
una sentencia que ordena un pago de seis mil délares. Sin embargo,
luego de la sentencia, el padre la llama, le pide una reunion y a partir de

V. Lehman, J. y Phelps, S. (eds.), West’s encyclopedia of American law, 2* ed., Thomson/Gale,
Detroit, 2005.
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entonces inician una relacion mas cercana. Dos meses después, el abo-
gado del padre ingresa un documento firmado por la joven condonando
mil dolares de la deuda. ;Podria la madre solicitar la nulidad de esa

condonacion argumentando que el padre ejercio influencia indebida?

Son varios los asuntos por tratar en este caso. El primero de ellos tiene
que ver con el alcance de las salvaguardias: ;quiénes estan obligados a
no ejercer influencia indebida? ;Es una obligacion general para quienes
interacttien con personas con discapacidad? O ;Solamente le corresponde
a quienes son designados como apoyos? Como plantearemos mas adelan-

te, consideramos que deberia buscarse una interpretacion extensiva.

En segundo lugar, hay que identificar qué situaciones configurarian in-
fluencia indebida y cuando esta seria causal de anulacion o nulidad del
acto juridico. Al respecto, la ley de California establece cuatro elementos
que deben considerarse con respecto a la influencia indebida: (i) vulne-
rabilidad de la victima, (ii) la autoridad aparente del autor, (iii) las accio-

nes o tacticas utilizadas por el autor y (iv) la equidad del resultado.*

A partir de lo anterior, consideramos que para que proceda la nulidad
por influencia indebida deberian concurrir dos elementos: debe haber
una influencia indebida y tal influencia indebida debe danar gravemente
los derechos de la persona.* Para el primer elemento es oportuno utili-
zar lo que George Szmukler llamoé el "espectro de presiones de tratamien-
to".** A pesar de que fueron diseniados originalmente para el tratamiento
meédico, son bastante ttiles para estas situaciones. El espectro incluye
cinco tipos de acciones: persuasion, influencia interpersonal, incentivo,

amenazas y coaccion. La coaccion y las amenazas justificarian la anulacion

* (f. Codigo de Bienestar e Instituciones de California, s. 15610.70.

# Idea surgida en conversacion entre Renato Constantino y Robert Dinerstein.

* Szmukler, G., Men in white coats: treatment under coercion, Oxford University Press, Oxford, 2018,
p. 151
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del acto juridico por si mismas, por lo que no es necesario abordarlas.
Sin embargo, los tres conceptos restantes deben ser analizados cuidado-

samente.

La persuasion va mas alla de la informacion e intenta "apelar a la razon
(y en cierta medida a las emociones)".* Sin embargo, también es parte
de las relaciones humanas comunes. Por lo general, queremos conven-
cer a los demas de que lo que creemos es correcto y deben seguir nues-
tros consejos. La influencia interpersonal, por su parte, significa usar
una relacion como fuente de presion.” Comentarios como "si no haces
esto, estaré muy triste" y acciones que reflejan la misma intencion equi-
valdrian a una influencia interpersonal. Por ultimo, los incentivos —
ofrecimientos a cambio de una accion— generarian que el acto realizado
no refleje la verdadera voluntad de la persona. No obstante, esto no lo
convierte inmediatamente en una influencia indebida: las personas sin
discapacidad también cambian sus opiniones todo el tiempo y los incen-

tivos son parte de la vida diaria —como en las ofertas comerciales—.

En los tres casos, podriamos decir que, prima facie, por si solos y en un
momento determinado no equivalen a influencia indebida. Sin embar-
go, si se conciben como parte de una estrategia disenada para quebrar la
voluntad de la persona con discapacidad, con mala fe, de manera cons-
tante y consistente, buscando un beneficio indebido o aprovechando
posiciones de poder, si serian situaciones de influencia indebida. Cada
caso tendra que ser evaluado y podria llevar a una mejor identificacion
de los elementos clave. La constatacion de una situacion de influencia
indebida y de danos graves a los derechos de la persona con discapaci-
dad tendria como efecto la anulacion del negocio juridico en cuestion.
En el derecho civil continental, la base tendria que ver con la existencia

de una voluntad viciada.

“ Ihid., p. 154.
“ Ibid., p. 155.
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2. Alcance de las salvaguardias

Un aspecto relevante sobre las salvaguardias tiene que ver con quiénes
estan vinculados por ella. El articulo 12.4 indica que se deben aplicar en
"todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica". Ello
pareceria indicar que su ambito de accién son las relaciones con apoyos
y, por tanto, cuando se establezcan apoyos, corresponderia también que
se indiquen las salvaguardias. No obstante, dado que las salvaguardias
buscan evitar abusos hacia las personas con discapacidad en su actua-
cion en el derecho, consideramos que su ambito de exigencia va mas alla

de los apoyos.

Ala fecha, Peru*” y Colombia™ son los paises con reformas en capacidad
juridica mas ambiciosas del mundo. Sin embargo, en nuestra opinion,
ambas reformas fallan al momento de regular las salvaguardias. En el
caso colombiano, por su parte, la norma solo enuncia los fines de las sal-

vaguardias, sin establecer ninguna regulacion especifica para estas.*

En el caso peruano, el articulo 659-G del Codigo Civil y 21 del Regla-
mento de la Reforma™ regulan tres tipos de salvaguardias: (i) revision de
apoyos, a cargo de la autoridad judicial; (ii) las que la persona con disca-
pacidad pueda designar —y que podrian comprender la rendicion de
cuentas, la presentacion de documentos que acrediten la administracion
de los bienes, auditorias, supervision periddica inopinada, visitas domi-
ciliarias inopinadas, realizacion de entrevistas con la persona designada
como apoyo y personas cercanas a la persona con discapacidad o el reque-
rimiento de informacion a instituciones publicas o privadas—; (iii) otras

que el juez decida solo en el caso de apoyos excepcionales.’

*En el Pert se reformo el Codigo Civil mediante el Decreto Legislativo 1384, publicado en el
Diario Oficial el 4 de septiembre de 2018.

* En Colombia se publico la Ley 1996 de 2019 el 26 de agosto de 2019.

# Articulo 5 de la Ley 1996 de 2019, y articulos 396 y 586 del Codigo General del Proceso.

** Decreto Supremo 016-2019, publicado en el Diario Oficial El Peruano el 25 de agosto de 2019.
>! Regulados en el articulo 659-E del Codigo Civil.
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La norma peruana tiene varios problemas. En primer lugar, tanto la me-
dida de control periodico judicial como las medidas que podria solicitar
la persona con discapacidad son medidas de control posterior que no
prevendrian los conflictos de interés de manera oportuna®” ni permiti-
rian asegurar que la voluntad y preferencias de la persona se han respe-
tado. Si una persona con discapacidad dona a su apoyo el inmueble en
el que reside, estarfamos ante un claro supuesto de conflicto de interés
que se debio identificar en la designacion para restringir la posibilidad
de que este negocio juridico ocurriera —o dotarlo de ciertas garantias—.
En segundo lugar, el juez solo puede designar salvaguardias de oficio en
los casos de apoyos excepcionales. En los demas, se le traslada a la per-
sona con discapacidad las dificiles, pesadas y a veces imposibles cargas
de anticipar los casos de posible influencia indebida, abuso de derecho
o conflicto de intereses, y de diseniar medidas que permitan garantizar
que siempre se respetara su voluntad. Esto nunca ha ocurrido en Pera.”
En tercer lugar, la obligacion de adoptar salvaguardias solo opera en las
designaciones hechas por autoridad judicial. Si la designacion se hiciera
en notaria, solo se activarian las salvaguardias que solicitara la persona

con discapacidad.

Ahora bien, mas alla de estos puntos débiles, las reformas peruana y
colombiana plantean modelos similares en relacion con el ejercicio de ca-
pacidad juridica y la designacion de apoyos. Asi, si la persona puede
manifestar voluntad, pueden darse dos posibilidades: que actte sola o con
apoyos.” Y dentro de la actuacion con apoyos puede tratarse de apoyos

> Cf. Martinez-Pujalte, A., "Legal Capacity and Supported Decision-Making: Lessons from Some
Recent Legal Reforms", en Laws, vol. 8, nam. 4, 2019, p. 18."plainCitation":"A. Martinez-Pujalte,
‘Legal Capacity and Supported Decision-Making: Lessons from Some Recent Legal Reforms’ (2019
>3 Esto se menciona con base en una investigacion que los autores estamos realizando a partir del
analisis de 50 decisiones judiciales de determinacion de apoyos y salvaguardas en el Perd. Bregaglio,
R. y Constantino, R., ";Qué dicen los/as jueces/zas sobre capacidad juridica en el Pert? Un analisis
cualitativo de las decisiones de restitucion de capacidad juridica y designaciones de apoyo en el
marco del Decreto Legislativo 1384" —en elaboracion—.

>* Articulo 45 del Codigo Civil peruano: "Toda persona con discapacidad que requiera ajustes razo-
nables o apoyo para el ejercicio de su capacidad juridica puede solicitarlos o designarlos de acuerdo
a su libre eleccion". Articulo 9 de la Ley 1996 de 2019 de Colombia: "Mecanismos para establecer
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elegidos por la propia persona que manifiesta voluntad o de apoyos im-
puestos a una persona que no la manifiesta.

Desde un correcto entendimiento de las salvaguardias consideramos
que, si la persona con discapacidad actua sola, la salvaguardia idonea
requeriria que se verificara la voluntad de la persona. Es decir, que se corro-
borara que esta cuenta con la competencia necesaria para la realizacion
del negocio juridico y si la declaracion coincide con su voluntad. Asi,
por ejemplo, un médico deberia verificar si la persona con discapacidad
intelectual realmente entiende los riesgos de no realizarse una quimiote-
rapia y un notario tendria el deber de verificar si la declaracion de la
persona con Alzheimer de vender su casa es su verdadera voluntad.

En este escenario, entonces, el alcance de la salvaguardia va mas alla del
apoyo y llega a terceras personas. Estas terceras personas serian los no-
tarios, que, en las jurisdicciones de derecho civil continental, tienen la
obligacién de determinar si quienes van a realizar un negocio juridico
no caen en causales de nulidad. Asi, el notario debe verificar que la per-
sona con discapacidad entiende al menos minimamente el negocio juri-
dico que va a celebrar y que su voluntad realmente es seguir adelante
con su realizacion. Este papel se extenderia, por ejemplo, a otras perso-
nas encargadas de verificar la voluntad en negocios juridicos, como fun-
cionarios publicos que celebran matrimonios o profesionales de salud

que gestionan consentimientos informados.

Por el contrario, si la persona actia con apoyos manifestando voluntad,
son dos los espacios para la aplicacion de la salvaguardia. Por un lado,
quien haga la designacion de apoyos —en Colombia y Perti puede hacerse
en via judicial, pero también notarial— debera advertir los posibles ries-
gos de conflicto de interés y disenar medidas preventivas y de supervision.

apoyos para la realizacion de actos juridicos. Todas las personas con discapacidad, mayores de
edad, tienen derecho a realizar actos juridicos de manera independiente y a contar con apoyos para
la realizacion de los mismos".
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Por el otro, cuando la persona celebre negocios juridicos, los notarios,
profesionales de la salud y funcionarios a cargo de celebrar negocios juri-
dicos deben verificar si, al momento de ayudar a la persona a formar su
voluntad, el apoyo no ejercio influencia indebida ni sacé provecho pro-
pio de una decision en la que sus intereses personales entraron en con-
flicto con los de la persona con discapacidad.

Por otro lado, si la persona no manifiesta voluntad, ambas normas plan-
tean un apoyo excepcional o intenso” para evitar que la falta de mani-
festacion de voluntad le impida ejercer un derecho. En este escenario, el
papel de las salvaguardias seria garantizar tres cosas. En primer lugar,
la autoridad judicial que designa el apoyo debe velar por que este —que
en la practica sera quien emita la voluntad en un acto juridico— actie
segun la voluntad y preferencias de la persona con discapacidad. Para
esto resulta fundamental que en el proceso de designacion de apoyos se
discuta si acaso existe voluntad o preferencias previamente manifestadas
por la persona en relacion con los actos juridicos para los que se va a de-
signar el apoyo. Si fuera el caso, esta voluntad y preferencias deben que-
dar explicitadas en la sentencia.

Ademas, la autoridad judicial debe limitar los posibles casos de conflicto
de intereses en que podria entrar al momento de tener que decidir, sobre
todo si no hay una voluntad clara acerca de como proceder frente a un
escenario concreto. En estos casos las autoridades deberian pensar en los

> Articulo 659-E del Codigo Civil peruano: "El juez puede determinar, de modo excepcional, los
apoyos necesarios para las personas con discapacidad que no puedan manifestar su voluntad y para
aquellas con capacidad de ejercicio restringida, conforme al numeral 9 del articulo 44. Esta medida
se justifica, después de haber realizado esfuerzos reales, considerables y pertinentes para obtener una
manifestacion de voluntad de la persona, y de habérsele prestado las medidas de accesibilidad y
ajustes razonables, y cuando la designacion de apoyos sea necesaria para el ejercicio y proteccion
de sus derechos".

Articulo 32 de la Ley 1996 de 2019 de Colombia: "Adjudicacion judicial de apoyos para la realiza-
cion de actos juridicos. Es el proceso judicial por medio del cual se designan apoyos formales a una
persona con discapacidad, mayor de edad, para el ejercicio de su capacidad legal frente a uno o varios
actos juridicos concretos. [...] Excepcionalmente, la adjudicacion judicial de apoyos se tramitara
por medio de un proceso verbal sumario cuando sea promovido por persona distinta al titular del
acto juridico, conforme a los requisitos senalados en el articulo 38 de la presente ley".
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derechos de la persona o en una voluntad presunta. Por ejemplo: si una

mujer con discapacidad intelectual severa es violada y no puede emitir

ninguna voluntad, corresponderia que se presuma que su voluntad seria

no mantener el embarazo y, por tanto —en aquellas jurisdicciones don-

de proceda el aborto por violacion—, practicar la intervencion. Si bien

es probable que la mujer nunca se haya puesto en el supuesto, sea por

su proteccion o por una presuncion, deberia optarse por el aborto. Fi-

nalmente, los notarios, profesionales de la salud y funcionarios a cargo

de celebrar negocios juridicos deben verificar que el apoyo esta actuan-

do de conformidad con la voluntad y preferencias de la persona cristali-

zadas en la sentencia de designacion.

Ejercicio de capacidad juridica

Manifiesta voluntad

No manifiesta

- , Apoyo
Actua sin apoyo Actua con apoyo . .
|ntenSO/eXCEpC|0na|
- AN . /
f N ([ 4 )
Salvaguardias para identificar la voluntad
Salvaguardias para evitar conflictos de y preferencias (juez y notario)
Salvaguardias para garantizar la voluntad intereses (juez) Salvaguardias para evitar conflictos de
y preferencias (notarios) Salvaguardias para proteger contra interés (juez)
influencia indebida (notario) Salvaguardias para proteger contra
influencia indabida (notario)
- AN - J

Elaboracion propia

3. Caracteristicas de las salvaguardias

Segun Martin y otros, las salvaguardias: (i) tienen como finalidad preve-

nir el abuso; (ii) deben tener el plazo mas corto posible, (iii) ser revisadas
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periodicamente y (iv) ser proporcionales, (v) efectivas y (vi) plurales.”
El andlisis de estas categorias nos puede permitir visualizar mejor como

se deben entender las salvaguardias.

Prevenir el abuso puede ser una de las caracteristicas mas complejas de
las salvaguardias. Dado que no necesariamente se esta respondiendo a
un hecho cierto sino a una posibilidad —futura e incierta—, el juez
deberia ser particularmente cuidadoso en su establecimiento. Pensando
en la necesidad de hacer un test de proporcionalidad para determinar
la validez de una salvaguarda, consideramos que sera clave determinar si la
medida que se impone sirve o no para evitar un abuso. Para ello, anali-
zaremos una de las salvaguardias que establece el Codigo Civil peruano,

aunque no la nombre asi.

El articulo 659-E del Codigo Civil peruano establece que "No pueden
ser designados como apoyos las personas condenadas por violencia fami-
liar o personas condenadas por violencia sexual". ;Esta salvaguardia
cumple con la finalidad de evitar un abuso en el marco del ejercicio de
capacidad juridica? En principio, pareciera que no tendria que haber
relacion entre la comision de esos delitos y la posibilidad de proveer apoyo
en el ambito patrimonial. Si bien las personas condenadas por estos he-
chos suelen haber incurrido en dinamicas de abuso y manipulacion, la
necesidad de asumir un rol precautorio y evitar que estas personas sean
apoyos debiera responder a un analisis de cada caso concreto —por ejem-
plo, se podria limitar que una persona condenada por estafa pueda ser
apoyo para decisiones patrimoniales—. Aunque la finalidad de evitar
abusos obliga a que las medidas de salvaguardia sean justamente idoneas
para el cumplimiento de dicha meta con base en los principios de pro-
porcionalidad y precaucion, no puede ignorarse que muchas veces ese
familiar con antecedentes penales es el unico que puede ser apoyo de la
persona con discapacidad.

°° Cf. Martin, W, Michalowski, S., Stavert, J. et al., op. cit., p. 38.
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Otro elemento es la temporalidad de las medidas. El articulo 12.4 plan-
tea que las medidas relacionadas con el ejercicio de la capacidad juridica
deben tener el plazo mas corto posible. Esto debe entenderse como una
obligacion de los operadores juridicos de verificar la real necesidad de
un apoyo. Asi, la persona con discapacidad no esta ligada permanente-
mente a un apoyo que, de ser innecesario, se podria volver una intromision
indeseada en su vida privada.

La tercera caracteristica es la revision periddica. Esta parece ser un prin-
cipio de las salvaguardias y una salvaguardia en si misma. La revision
periddica del funcionamiento de los apoyos permite determinar mejoras
en el establecimiento de las salvaguardias. Adicionalmente, la revision es
una salvaguardia que puede funcionar para evitar abusos.

La proporcionalidad, en cuarto lugar, es una de las caracteristicas mas
interesantes. De acuerdo con Martin y otros, esto significa que la autono-
mia podria no ser siempre el valor o derecho prevalente.”” Por tanto, es
deber del juez ponderar adecuadamente los derechos, la voluntad y
las preferencias en los casos en los que no concurran. Si bien en casi
todos los casos la voluntad de la persona debe ser lo que prevalezca, iden-
tificamos tres supuestos para que el juez pueda intervenir en este ambito.
En primer lugar, en los casos de voluntades concurrentes, como cuando
una persona con discapacidad quiere curarse de una enfermedad, pero
no desea someterse a la inica operacion que puede conseguir dicha fina-
lidad. En segundo lugar, cuando la voluntad se base en un hecho falso
—por ejemplo, negarse a firmar un consentimiento médico por creer que
un tumor se curard solo—. En tercer lugar, en ausencia de voluntad pre-
viamente manifestada y cuando ya no sea posible obtenerla —el caso del
aborto por violacion que senialamos anteriormente—. Es en estos casos
en los que se vuelve relevante el enfoque funcional planteado en la pri-
mera seccion de este capitulo.

°TIbid., p. 39.
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Finalmente, las salvaguardias deberan ser efectivas y plurales. La salva-
guardia debe servir. Asi, por ejemplo, de nada sirve establecer un régi-
men de revision de la actuacion de los apoyos si es que ya hubo un acto
irreversible, como un consentimiento médico. Y es por la misma nocion
de efectividad que deben ser plurales: no es posible que solamente con una
salvaguardia se pueda proteger a la persona con discapacidad.

V. Conclusion: las salvaguardias, una forma de
paternalismo justificado

Los Estados deben tomar medidas —no especificadas— para evitar abu-
sos y lograr que se respeten "los derechos, la voluntad y las preferencias
de la persona". Ante la posibilidad de que el apoyo pueda actuar mal, es
necesario que el Estado le plantee limites. En este contexto, es relevante
la pregunta de si estas restricciones pueden ir incluso en contra de lo
que la propia persona desea. Frente al riesgo, en el balance entre pater-
nalismo®® y autonomia, ;qué es lo que corresponde exactamente al Estado
en el caso de personas con discapacidad? Si corresponde intervenir, ;qué
criterios se deben tomar en cuenta?

Se entiende por paternalismo la intervencion en la libertad de una persona,
sin su consentimiento, sobre la premisa de que dicha accién —u omision—
promovera el bien o los valores de la persona.” Dworkin distingue
diversos tipos de paternalismo. En relacion con los sistemas de apoyo, es
util la distincion entre paternalismo débil y paternalismo fuerte. El pater-
nalismo débil entiende como legitimas aquellas intervenciones en los me-
dios de un agente cuando estos serian contraproducentes. El paternalismo
fuerte, en cambio, entiende como legitimas aquellas intervenciones sobre

resultados que quien aplica la medida considera errados o irracionales.

*% Sobre el tema, V. Camps, V., "Paternalismo y bien comun", en Doxa. Cuadernos de Filosofia del
Derecho, num. 5, 1988, pp. 195-202; Garzon, E., ";Es éticamente justificable el paternalismo juri-
dico?", en Doxa. Cuadernos de Filosofia del Derecho, ntm. 5, 1988, pp. 155-173.

> Cf. Dworkin, G., "Paternalism", en E. N. Zalta (ed.), The Stanford Encyclopedia of Philosophy,
Metaphysics Research Lab, Stanford University, 2019.
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En palabras del autor, "podemos interferir con errores sobre hechos,
pero no con errores sobre valores. Si una persona intenta saltar de una
ventana pensando que flotara suavemente al suelo, podemos impedir-
selo. Si salta porque cree que es importante ser espontaneo, no podre-
mos impedirselo".®

En este sentido, las salvaguardias serian una forma de paternalismo débil en
tanto se interfiere en lo que decide o quisiera decidir la persona con
discapacidad para evitar que las mentiras o la falta de comprension se
conviertan en algo que (i) contravenga su voluntad o preferencias pre-
viamente manifestadas o (ii) resulte contraproducente para ella cuando
no haya voluntad manifestada.

Asi, adecuadamente limitadas, las salvaguardias deben evitar una deci-
sién en la que exista conflicto de intereses, revertir un contrato en el que
haya habido influencia indebida o tomar una decision frente a volunta-
des confrontadas o viciadas o frente a decisiones basadas en informacion
falsa. Esto con la finalidad de proteger la autonomia, al darle un valor
especial a la voluntad auténtica. Sin embargo, es importante tener pre-
sente que no siempre sera posible encontrar dicha voluntad, y alli habra
que tomar otros elementos, como los derechos o las preferencias, o incluso

las presunciones a favor de ciertos valores.

A partir de la vigencia de la CDPD ha habido muchas voces criticas a la
restriccion del ejercicio de contratar, con el argumento de que ello im-
plicaria negar la capacidad juridica. En nuestra mirada, estas restriccio-
nes son necesarias. Las salvaguardias se privarian de contenido si no
significaran nada mas alla de avalar todo lo que la persona con discapa-
cidad comunica. Su imposicion obliga, en cambio, a reconocer la voluntad
de la persona y también una situacion de vulnerabilidad que puede ha-
cerla objeto de abusos. Las salvaguardias, por tanto, son la defensa de una
voluntad que, aunque callada, oculta o subyugada, no deja de ser real.

o0 Id.
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I. Introduccion

El articulo 12 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad — en adelante, CDPD— ha estimulado la defensa de las
personas con discapacidad, la reforma legislativa y los esfuerzos de orga-
nizacion comunitaria en paises de todo el mundo con el objetivo de garan-
tizar que las leyes, las politicas y las practicas correspondan a la vision
de igualdad en el ejercicio de la capacidad juridica de las personas con dis-
capacidad. El articulo 12, parrafo 2, exige que los Estados partes reco-
nozcan "que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en
igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida".
Los defensores de las personas con discapacidad citan con frecuencia
este parrafo para justificar su demanda de un derecho a ejercer poder
sobre sus vidas y resistir a cualquier intento que interfiera con su capa-
cidad decisoria, a través de vias legales como la tutela y otras formas de
toma de decisiones por sustitutos. Debido a la exclusion que muchas
personas con discapacidad enfrentan y a las restricciones historicas a su
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autonomia que resultan en una afrenta a su dignidad, han luchado mucho
por su demanda, pero esta ha quedado en buena parte incumplida en el
ambito internacional.'

Entender lo que se necesita para alcanzar los ideales del articulo 12 exige
una profunda exploracion de lo que significa el disfrute de la capacidad
juridica en igualdad de condiciones. Si bien el significado de igualdad y el
concepto relacionado de discriminacion se entienden bien en otros con-
textos, como la accesibilidad fisica, resulta menos claro en el contexto de
la capacidad juridica. ;Qué caracteriza a una ley de capacidad juridica
como discriminatoria? ; Como identificamos la discriminacion? Para intro-
ducir cambios, primero debemos ser capaces de identificar el problema
con suficiente precision para orientar la accion. En este capitulo se ex-
plora la capacidad juridica desde la 6ptica de la igualdad, con base en el
derecho de igualdad de la Carta de Derechos y Libertades de Canada
—en adelante, simplemente Carta— (1982) y la CDPD.

La experiencia en la legislacion canadiense se examina a efectos compara-
tivos y para demostrar un método de andlisis de los derechos de igualdad.
Canada es una jurisdiccion apta para este estudio de caso, ya que fue
el principal Estado parte de la Organizacion de las Naciones Unidas en el
desarrollo del articulo 12. Tal como lo describe Julian Walker,? y citando

un documento conjunto del Consejo de Canadienses con Discapacidad

' Cf. Degener, T., Towards inclusive equality: 10 years Committee on the Rights of Persons with Disabili-
ties, 2018, p. 54. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.org/Treaties/CRPD/Shared%20Docu-
ments/1 Global/INT CRPD INF 21 28325 E.pdf>. El Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad ha recomendado "sistematicamente en sus observaciones finales a los Estados
partes" que se debe pasar de los paradigmas de toma de decisiones por sustitutos a los que se basan
en la toma de decisiones con apoyos. Esto es asi, aunque Lucy Series y Anna Nilsson observaron
que "el articulo 12 ha tenido influencia en los organismos legislativos nacionales y regionales"
—TLucy, S. y Nilsson, A., "Article 12 CRPD: Equal Recognition before the Law", en I. Bantekas, M.
A. Stein y D. Anastasiou (eds.), The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities: A Commentary,
Oxford University Press, Oxford, 2018, p. 9—.

2 Cf. Walker, J., The United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities: An Overview,
Publication N° 2013-09-E, Biblioteca del Parlamento, 27 de febrero de 2013, p. 5. Disponible en
<https://lop.parl.ca/staticfiles/PublicWebsite/Home/ResearchPublications/BackgroundPapers/PDF/
2013-09-e.pdf>.
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y la Asociacion Canadiense para la Integracion Comunitaria,’ "la fuerte
contribucion de Canada a la CDPD permiti6 que ciertos valores canadien-
ses quedaran consagrados en el derecho internacional de los derechos
humanos". Walker también afirma lo siguiente, citando ese documento:
"el articulo 12 (i) fue facilitado a través de la delegacion canadiense y
asegura un enfoque progresivo a la capacidad juridica y, por primera vez
en el derecho internacional, reconoce el derecho a usar el apoyo para
ejercer la capacidad juridica de una persona (una solucion hecha en
Canada)".*

En este capitulo se describe la forma en que la igualdad y la discrimina-
cion se interpretan en la Constitucion de Canada, y se compara con el
tratamiento de dichos conceptos en la CDPD. También se exploran los
limites legitimos que se pueden poner en el derecho a la igualdad, tanto
en la legislacion canadiense como en las fuentes internacionales de dere-
chos humanos, en funcion de una evaluacion del equilibrio entre los
derechos individuales y los intereses sociales.

La prueba cognitiva/funcional de capacidad que se encuentra en las leyes
canadienses se usa para demostrar el andlisis de igualdad mediante una
ilustracion concreta. Esta prueba de capacidad se eligio para su exami-
nacion porque se encuentra en la mayoria de los estatutos de Canada
que regulan la capacidad juridica y tiene un impacto profundo en las
vidas de las personas con discapacidad. Estas leyes tienen el efecto de
determinar cuando una persona puede tomar sus propias decisiones,
porque la ley la considera "capaz", y cuando se necesitara que cualquier
otra persona tome decisiones por ella, porque la ley la considera "inca-
paz". La cruda realidad es que, en virtud de estas leyes, una persona
mantendra su autonomia e inclusion en la sociedad o quedara excluida

y se sentird como una no-persond.

* V. Council of Canadians with Disabilities (CCD) and the Canadian Association for Community
Living (CACL), "UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities: Making Domestic Im-
plementation Real and Meaningful", documento de trabajo de CCD-CACL, febrero de 2011.

* Walker, J., op. cit., p. 5.
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II. La prueba actual de capacidad en las leyes canadienses:
la prueba cognitiva de "comprension y apreciacion"

La gran mayoria de las leyes en materia de toma de decisiones por susti-
tutos en Canadd, e incluso aquellas que reconocen la toma de decisiones
con apoyos, dependen de una prueba de lo que implica ser capaz. Se trata
normalmente de una prueba cognitiva: la capacidad se define comunmen-
te, pero no siempre, por una habilidad de entender informacion pertinente
para tomar una decision y una habilidad para apreciar las consecuencias
razonablemente previsibles de una decision o falta de decision.” Esto
suele denominarse prueba de capacidad de comprension y apreciacion.®
Es coherente con el enfoque cognitivo/funcional que describe el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —Comité CDPD—,’
a través del cual los requisitos cognitivos se consideran necesarios para
ejercer la capacidad juridica de uno, asi como el que otras personas la

respeten.

Los siguientes ejemplos ilustran algunas de las formulaciones de esta

prueba, que se encuentran en los estatutos canadienses:

> Incluso las pruebas de capacidad que no se articulan precisamente de esta manera suelen incorpo-
rar las mismas nociones y requisitos. Sin embargo, pese a que son poco frecuentes, algunas disposi-
ciones legislativas en Canada definen la capacidad no sobre la base de la capacidad cognitiva, sino
en funcion del diagnéstico o la existencia de una condicion. V., por ejemplo, s. 17(1) de la Ley de
Herencias de las Personas con Discapacidad Mental —Mentally Disabled Persons’ Estates Act,
MDPEA—, R.S.N.L. 1990, c. M-10, de Terranova y Labrador, que estipula que un tribunal o juez
puede declarar que una persona, "a través de un trastorno mental causado por una enfermedad, la
edad, la embriaguez habitual, el uso de drogas u otra causa es incapaz de gestionar sus propios
asuntos".

® En este capitulo se usa la forma abreviada, prueba de capacidad, para indicar los factores o criterios
juridicos empelados en las leyes para determinar si alguien es capaz de tomar sus propias decisiones
segtin la ley. Whaley y Sultan usan el término pruebas y observan que son, con mas precision, "los
factores pertinentes para determinar la capacidad" —Whaley, K. A. y Sultan, A., "Capacity and the
Estate Lawyer: Comparing the Various Standards of Decisional Capacity", en Estates and Trusts Pensions
Journal, vol. 32, ntim. 3, mayo de 2013, p. 216—.

" Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 1, Articulo 12: Igual reconocimiento como persona
ante la ley, 2014, parr. 15. Disponible en <https:/tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/
Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/1 &1 ang=en>.
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. La incapacidad para administrar la propiedad conforme a la Ley de
Decisiones por Sustitutos —Substitute Decisions Act— de Ontario,
de 1992, se define de la siguiente forma:

Una persona es incapaz de administrar su propiedad si no es ca-
paz de entender la informacion que es pertinente para tomar una
decision sobre la administracion de sus bienes, o bien si no es
capaz de apreciar las consecuencias razonablemente previsibles
de una decision o falta de decision.®

. La falta de capacidad para tomar decisiones conforme a la Ley de
Proteccion de los Adultos —Adult Protection Act— de Terranova
y Labrador se define de la siguiente forma:

Se considerara que un adulto carece de capacidad para tomar una
decision cuando dicho adulto

(a) sea incapaz de entender la informacion pertinente para la deci-
sion cuando dicha decision afecte a sus necesidades sanitarias, fisi-
cas, emocionales, psicologicas, financieras, legales, residenciales

o sociales; o

(b) sea incapaz de apreciar las consecuencias razonablemente
previsibles de una decision o falta de decision.’

La siguiente disposicion, como los dos ejemplos anteriores, también em-
plea una prueba cognitiva. Sin embargo, es destacable porque uno debe
superar esta prueba cognitiva para poder crear un acuerdo de toma de
decisiones con apoyos que designe a una persona para ayudarla a to-
mar decisiones. Paradéjicamente, las personas cuyas discapacidades afec-
tan a su cognicion hasta el punto de no superar la prueba, también se
ven en la imposibilidad de designar a una persona de apoyo que les
ayude a tomar decisiones.

8 Substitute Decisions Act, 1992, c. 30, s. 6.
9 Adult Protection Act, 2011, s. 6.
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Celebrar un acuerdo de toma de decisiones con apoyos conforme a la Ley
de Proteccion de Adultos y Toma de Decisiones —Adult Protection and
Decision-Making Act— de Yukon requiere lo siguiente: "Un adulto puede
celebrar un acuerdo de toma de decisiones con apoyos si entiende la natu-
raleza y las consecuencias del acuerdo".'?

Algunas disposiciones legislativas, aunque requieren un nivel necesario
de habilidad cognitiva, se apartan de la formulacion anterior de una ma-
nera que permite que un conjunto mas amplio de personas supere la prue-
ba. Pertenecen a dos categorias. La primera variacion de la prueba de
capacidad es una prueba de "comprension y apreciacion" que usa una
redaccion paralela a la expuesta antes, pero que reconoce explicitamente

la funcion que desempena la obtencion de ayuda para superar la prueba.
Por ejemplo:

. Capacidad, en la Ley de Toma de Decisiones y Capacidad para los
Adultos —Capacity and Decision-making Act— de Nueva Escocia, se
define de la siguiente forma: capacidad significa la habilidad, con o
sin ayuda, para: (i) entender informacion pertinente para tomar una
decision, (ii) apreciar las consecuencias razonablemente previsi-

bles de tomar o no tomar una decision.!!

Las pruebas de capacidad en las que los apoyos y la asistencia se impo-
nen por encima de la prueba de "comprension y apreciacion" son poco
frecuentes en las leyes de capacidad juridica de Canada. Sin embargo, las

leyes de derechos humanos se han interpretado para exigir que terceros,

12 The Adult Protection and Decision-Making Act, 2003, s. 6.

" Cf. Adult Capacity and Decision-making Act, 2017, c. 4, s. 3 —énfasis afiadido—. Una prueba
similar esta en la Ley de Tutela y Custodia de los Territorios del Noroeste —Northwest Territories
Guardianship and Trusteeship Act, S.N.W.T. 1994, c. 29, s. 12(1)—, donde "una persona es ‘capaz’
si tiene la habilidad, por si misma o con ayuda", para entender la informacién que es pertinente
para tomar una decision y apreciar las consecuencias razonablemente previsibles de una decision o
falta de decision.



La capacidad juridica en Canada: un analisis de la igualdad de derechos... 559

como en un acomodo de la discapacidad, respeten las funciones que de-
sempenan el apoyo y la asistencia para ayudar a una persona a superar
la prueba de capacidad.'?

La segunda variacion de la prueba de capacidad, a diferencia de cada
uno de los ejemplos anteriores, no se centra exclusivamente en las habi-
lidades cognitivas. Algunos la han descrito como una prueba no cogni-
tiva.l’ Se trata de una prueba de incapacidad que se encuentra en la Ley
del Acuerdo de Representacion —Representation Agreement Act— de la
Columbia Britanica (1990). Una persona debe superar esta prueba para
crear un acuerdo de representacion para designar a una persona de apoyo
—denominada "representante"— que le ayude a tomar decisiones.'* Esta
prueba llega a una audiencia amplia. Algunas personas con discapacida-
des cognitivas que no pueden superar las pruebas cognitivas de capacidad
si pueden superar esta prueba, ya que implica la consideracion de facto-
res como si la relacion con el representante se caracteriza por la confianza
y si la persona demuestra elecciones y preferencias, ademas de si la per-
sona es consciente de las implicaciones del acuerdo. No obstante, la re-
daccion ambigua la deja abierta a la interpretacion de lo que realmente
se necesita para demostrar incapacidad.

De este modo, una revision de las formulaciones de las pruebas cogniti-
vas de capacidad en Canada muestra que muchas personas con discapaci-
dades cognitivas significativas, incluidas las personas con discapacidades
intelectuales, discapacidades relacionadas con la salud mental y demen-
cia, no son capaces de superar la prueba, ya sea a lo largo de sus vidas o
en algunos momentos de sus vidas. Si bien esas pruebas que reconocen

2 Con respecto a la obligacion de acomodar las evaluaciones de capacidad en Ontario, V. Comision
de Derechos Humanos de Ontario, "Consent and capacity", en Policy on preventing discrimination
based on mental health disabilities and addictions, 2014. Disponible en <http://www.ohrc.on.ca/en/
policy-preventing-discrimination-based-mental-health-disabilities-and-addictions>.

1 Cf. Law Commission of Ontario, Legal Capacity, Decision-making and Guardianship: Final Report,
Toronto, marzo de 2017, p. 99. Disponible en <http:/www.lco-cdo.org/wp-content/uploads/2017/
03/CG-Final-Report-EN-online.pdf>.

'* Representation Agreement Act, 1996, s. 7[1].
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la asistencia y los apoyos excluiran a menos personas, un ntimero signifi-
cativo no podra nunca demostrar el nivel de cognicion requerido, ni siquie-
ra con dicha ayuda, por lo que veran denegado su ejercicio de capacidad
juridica y, por lo tanto, se les impondra la toma de decisiones por susti-
tutos. A diferencia del resto de la sociedad, es posible que se les niegue
el derecho a tomar decisiones personales fundamentales, como aquellas
relacionadas con la atencion médica, la forma de gastar su dinero y el

lugar donde viven.

II1. Un enfoque inclusivo de la capacidad juridica: la
capacidad de tomar decisiones

Lo que se ha denominado enfoque de la capacidad de toma de decisiones se
propuso como un enfoque alternativo al ejercicio de la capacidad juridica
que responde a las deficiencias de los enfoques descritos anteriormen-
te."” Este enfoque no discriminatorio se plantea como uno que es cohe-
rente con el derecho constitucional a la igualdad de Canada, que se
describe a continuacion. Se basa en el creciente reconocimiento de los
apoyos y acomodos en las leyes canadienses, y se desarrollo en el contexto

canadiense.!®

Como el enfoque cognitivo, el enfoque de capacidad de toma de decisio-
nes requiere el "entendimiento" y la "apreciacion" para constituir una
decision legalmente valida. La diferencia con el enfoque de capacidad de
toma de decisiones es que una persona puede poseer las habilidades cog-

nitivas necesarias por si misma o de forma conjunta con las personas de

> M. Bach y L. Kerzner primero articularon el enfoque de "capacidad de toma de decisiones" para
la capacidad juridica en un estudio para la Comision de Derecho de Ontario —V. Bach, M. y Kerzner,
L., A New Paradigm for Protecting Autonomy and the Right to Legal Capacity, Comision de Derecho de
Ontario, Ontario, 2010. Disponible en <https:/www.lco-cdo.org/wp-content/uploads/2010/11/
disabilities-commissioned-paper-bach-kerzner.pdf>.

' Bach, M. y Kerzner, L., "Supported Decision Making: A Roadmap for Reform in Newfoundland
and Labrador", Informe final, Legal Basis for the Decision-Making Capability Approach, Apéndice C,

2020. Disponible en <https:/irisinstitute.ca/wp-content/uploads/sites/2/2021/01/Final-NI - egal-
Capacity-Report-Nov-2020.pdf>.
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apoyo en la toma de decisiones. Los criterios cognitivos para una deci-
sion valida —es decir, el entendimiento y la apreciacion— estan separa-
dos de los criterios que determinan si una persona tiene derecho a
ejercer la capacidad juridica. En otras palabras, puede que una persona
no posea la habilidad cognitiva necesaria, pero aun asi ejerza su capaci-
dad juridica a través de sus personas de apoyo, que si poseen los requi-
sitos cognitivos y que estan guiadas por la voluntad y las preferencias de
esa persona. En estas situaciones, las personas de apoyo aplican la mejor
interpretacion de la voluntad y las preferencias de la persona para efec-

tuar una decision.

Este enfoque es mas inclusivo que el enfoque cognitivo, ya que las perso-
nas que tienen discapacidades cognitivas significativas pueden ejercer su
capacidad juridica de tal modo que no se les exija poseer un nivel nece-
sario de cognicion. En su lugar, en estas situaciones la funcion de la
persona de apoyo es traducir la voluntad y las preferencias de una per-
sona en decisiones concretas. El enfoque, aunque se aparta significativa-
mente del enfoque cognitivo, aborda la prevencion de danios y abusos de
una forma similar que los regimenes basados en la prueba cognitiva. Por
ejemplo, incluye mecanismos para responder a situaciones de emergen-
cia y negligencia, para abordar el abuso por parte de las personas de

apoyo y otras, y para apelar decisiones."’

IV. Implementacion del articulo 12 en Canada: la
relevancia de la Carta de Derechos y Libertades de Canada

La implementacion del articulo 12 implica inevitablemente una exami-
nacion de lo que significa ejercer la capacidad juridica en igualdad de
condiciones. La CDPD no estipula precisamente como debe implemen-
tarse. En su lugar, emplea un enfoque amplio y flexible de implementacion

que permite a los Estados partes usar "todas las medidas legislativas,

" Cf. ibid., pp. 96-99.
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administrativas y de otro tipo que sean adecuadas".’® De este modo,
Canada tiene la libertad de adaptar su enfoque de implementacion al
panorama juridico y politico del pais.’ De particular importancia para
la implementacion en el contexto canadiense es la funcion que desem-
pena la Carta de Derechos y Libertades de Canada. Como parte de la Ley
Constitucional de Canada,” la Carta delimita el ambito de implementa-
cion de la CDPD. En pocas palabras, la implementacion en Canada debe
ser coherente con la Carta, ya que todas las leyes deben adecuarse a sus

disposiciones.*!

La interaccion entre la Carta y la CDPD va en ambas direcciones. Mien-
tras que la CDPD debe implementarse de manera coherente con la Car-
ta, la interpretacion de la Carta debe tener en cuenta los tratados de las
Naciones Unidas de los que Canada forma parte, incluida la CDPD. La
Suprema Corte de Canada ha sido clara en su opinion de que las obliga-
ciones que se encuentran en los tratados internacionales de derechos
humanos de los que Canada forma parte son "un factor relevante y per-
suasivo en la interpretacion de la Carta".** Mas especificamente, la Su-
prema Corte senalo lo siguiente al respecto:

la Carta, como un documento en constante evolucion, crece con la
sociedad y habla de las situaciones y necesidades actuales de las

'% Asamblea General de las Naciones Unidas, Res. 61/106, 76th plen. Mtg., U.N. Doc A/Res/61/106
[adoptado por consenso en la ONU el 13 de diciembre de 2006], [CDPD] art. 4(1)(a).

' Cf. Kerzner, L., Paving the way to Full Realization of the CRPD’ Rights to Legal Capacity and Supported
Decision-Making: A Canadian Perspective, University of British Columbia, 2011, p. 19. Disponible en
<https:/citizenship sites.olt.ubc.ca/files/2014/07/In_From The Margins Paper-Lana Kerzner-
FINAL-April 22 2011 2 .pdf>.

20 Constitution Act, 1982. Schedule B to the Canada Act 1982 (U.K.), 1982, ¢c. 11.

?! La Ley Constitucional, la Constitucion de Canadd, de la que forma parte la Carta, es la ley supre-
ma y todas las leyes deben adecuarse a sus disposiciones. V. McCormack, N. y Bueckert, M. R.,
Introduction to the Law and Legal System of Canada, Carswell, Toronto, 2013, p. 80.

22 Reference Re Public Service Employee Relations Act (Alberta), 1987, Num. 10, parrs. 59-60, Dickson,
C.J.C. divergente. Con respecto a la aplicabilidad de este pasaje, Corbett y Sadoway senalan lo si-
guiente: "Aunque originalmente se escribié en un dictamen divergente, el siguiente pasaje de Brian
Dickson C.J.C. se ha citado con bastante frecuencia para permitir que se le considere como una decla-
racion del enfoque de la Suprema Corte sobre la relacion entre los acuerdos internacionales de dere-
chos humanos y la Carta" —Corbett, S. M. y Sadoway, G., Canadian Human Rights Law & Commentary,
3%ed., LexisNexis, Toronto, 2016, p. 75—.



https://citizenship.sites.olt.ubc.ca/files/2014/07/In_From_The_Margins_Paper-Lana_Kerzner-FINAL-April_22_2011__2_.pdf
https://citizenship.sites.olt.ubc.ca/files/2014/07/In_From_The_Margins_Paper-Lana_Kerzner-FINAL-April_22_2011__2_.pdf

La capacidad juridica en Canada: un analisis de la igualdad de derechos...

y los canadienses. De este modo, los compromisos actuales de
derecho internacional de Canada y el estado actual de la reflexion
internacional sobre los derechos humanos proporcionan una

fuente convincente para la interpretacion del ambito de la Carta.”

V. Una examinacion de la prueba cognitiva de capacidad
con respecto al derecho de igualdad en la Carta de
Derechos y Libertades de Canada

1. La disposicion de igualdad de derechos de la Carta: la
seccion 15 y la igualdad sustantiva

En esta seccion se explora el significado de la igualdad y la discrimina-
cion, conforme a la Carta, asi como su aplicabilidad a la prueba cognitiva
de capacidad en las leyes sobre toma de decisiones de Canada. La dispo-
sicion de igualdad de derechos en la Carta se encuentra en la seccién
15, la cual prohibe la discriminacion por diversos motivos, incluida la
"discapacidad fisica o mental". Pese a la seccion 15, las leyes sobre capa-
cidad juridica de Canada no hacen una conexion explicita entre el ejercicio
de la capacidad juridica y la igualdad. De hecho, tal como se describe
antes, queda claro que las leyes sobre capacidad juridica de Canada exclu-
yen completamente a algunas personas con discapacidades del ejercicio
de su capacidad juridica. ;Puede este tipo de exclusion caracterizarse
como discriminacion en la ley?

La seccion 15(1) de la Carta estipula: "Todo individuo es igual ante la ley
y en virtud de ella, y tiene derecho a igual proteccion y a igual beneficio de
la ley sin discriminacion y, en particular, sin discriminacién por motivos
de raza, origen nacional o étnico, color, religion, sexo, edad o discapaci-

dad fisica o mental".?*

» Health Services and Support - Facilities Subsector Bargaining Assn. vs. British Columbia, [2007] 2
S.C.R. 391, 2007 SCC 27, parr. 78.

** Department of Justice, Government of Canada, Charterpedia, Section 15 — Equality Rights. Dis-
ponible en <https:/www.justice.gc.ca/eng/csj-sjc/rfc-dle/cerf-cedl/check/art15 . html>.
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El Informe de Fram, que el Comité Asesor sobre la Toma de Decisiones
por Sustitutos para las Personas Mentalmente Incapaces entreg6 al gobier-
no de Ontario hace mas de 30 afios, en los primeros dias de la seccion
15, destaco la relevancia que esta seccion debe tener en cualquier consi-
deracion de la reforma de las leyes sobre toma de decisiones; ademas,
subrayo que, de forma consecuente con los valores que sustentan la
seccion 15, la funcion de las personas de apoyo debe reconocerse como
un requisito para lograr la igualdad.”” El informe establece la fase de
aplicacion de la seccion 15 para la capacidad juridica, que todavia resue-
na hasta el dia de hoy:

Los valores subyacentes a la seccion 15 nos llevan a considerar
como fomentar mejor la igualdad de derechos de los individuos
y grupos. En el caso de las personas mentalmente discapacitadas,
es fundamental que apoyemos a quienes son capaces de hacerlo
a formar parte de la comunidad general, reconociendo que pue-
den tener habilidades y necesidades diferentes. Esto refleja el ter-
cervalordel Comité: quelas personas mentalmente discapacitadas,
que necesitan y desean ayuda para formar parte de la comunidad,
tengan acceso a la asistencia ahora no disponible para muchas de
las personas mentalmente discapacitadas, en apoyo de su asisten-
cia y autodeterminacion personal para seguir formando parte de
la comunidad general.?®

La raiz de la seccion 15, tal como lo describe la jueza Abella en Quebec
(Attorney General) vs. A, "es nuestra consciencia de que determinados
grupos han sido histéricamente discriminados y que la perpetuacion de
dicha discriminacion debe erradicarse".?” Siempre ha existido un acuer-

do en cuanto a que la seccion 15 garantiza la igualdad sustantiva.”®

» Cf. Fram, S., Final Report of the Advisory Committee on Substitute Decision-Making for Mentally Incapable
Persons, Advisory Committee on Substitute Decision-Making for Mentally Incapable Persons,
Toronto, 1987, pp. 41-43.

2 Ibid., p. 43.

" Quebec (Attorney General) vs. A, [2013] S.C.R. 61, 2013 SCC 5, parr. 332.

8 Cf. Quebec (Attorney General) vs. Alliance du personnel professionnel et technique de la santé et des
services sociaux, [2018] S.C.R. 464, 2018 SCC 17, parr. 25.
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Se centra en los efectos de la ley, mas que en su objetivo o apariencia de
neutralidad.” La Suprema Corte rechazo la idea de que la igualdad sig-
nifica tratar igual a los iguales. De este modo, la Suprema Corte, en R. vs.
Kapp, hizo referencia a la declaracion de J. McIntyre en Andrews vs. Law
Society of British Columbia —1989—, donde destaco que "el concepto de
igualdad no necesariamente significa el trato idéntico y que el modelo

formal de discriminacion de ‘trato igual’ puede, de hecho, producir
desigualdad".*®

Lograr la igualdad sustantiva es particularmente importante para garanti-
zar la inclusion de las personas con discapacidad en todas las areas de la
vida, incluida la toma de decisiones. La académica especialista en leyes
de discapacidad Arlene Kanter aplico un analisis de discapacidad a los
modelos de igualdad.” En é€l, describe el modelo de igualdad sustantiva
como la "igualdad de resultados o logros",** y argumenta que el derecho
a la igualdad sustantiva es particularmente relevante para lograr la igual-
dad de las personas con discapacidad. Permite un trato diferente para
aquellos que podrian estar situados de manera diferente, incluso —y en
especial— las personas con discapacidad.” En este modelo, se puede
usar una variedad de medios para lograr la igualdad de resultados, incluso
las adaptaciones y la discriminacion positiva.

A primera vista, la prueba cognitiva de capacidad es incompatible con la
igualdad sustantiva. La prueba excluye a las personas con discapacida-
des cognitivas significativas. La jueza Abella describe la igualdad sustantiva

como un "remedio para la exclusion y una receta para la inclusion".”

2 Cf. Fraser vs. Canada (Attorney General), 2020 SCC 28, parr. 41.

% R.vs. Kapp, [2008] 2 S.C.R. 483, 2008 SCC 41, parr. 15.

3! La profesora Kanter describe tres modelos de igualdad: "igualdad formal", "igualdad de oportu-
nidades" e "igualdad sustantiva". Cf. Kanter, A. S., "A Comparative View of Equality under the UN
Convention on the Rights of Persons with Disabilities and the Disability Laws of the United States
and Canada", en Windsor Yearbook of Access to Justice, vol. 32, 2015, pp. 67-73.

2 Ibid., p. 71.

3 Cf. ibid., pp. 71-73.

% Fraser vs. Canada. .. cit., parr. 41.
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De este modo, para lograr la igualdad sustantiva se requiere remediar la
exclusion provocada por la prueba cognitiva de capacidad y reemplazar-
la con la "receta adecuada para la inclusion". Una "receta para la inclu-
sion" es el "enfoque de capacidad de toma de decisiones" en la capacidad

juridica.

Aun cuando es relativamente facil describir el concepto de igualdad sus-
tantiva, saber cuando se logra realmente la igualdad sustantiva ha sido
un desafio para los tribunales canadienses a lo largo de la historia de la
seccion 15. Ha habido mucho debate en el comentario y la jurispruden-
cia sobre la igualdad de derechos para determinar si existe la discrimina-
ciony qué factores deben considerarse en un analisis de discriminacion.®
El enfoque analitico de la seccion 15 ha evolucionado considerablemente
con el tiempo y persiste una falta de consenso, lo cual® no es sorprenden-
te, dados los desafios planteados por la seccion 15. Sharpe y Roach des-
criben estos desafios y articulan los valores que creen que sustentan la

seccion 15 de la siguiente manera:

La jurisprudencia en materia de igualdad de derechos conforme
a la Carta es compleja y desafia cualquier intento en un resumen
breve y preciso. No es de extranar. La igualdad es un valor funda-
mental en una sociedad democratica, pero su significado preciso
es vago en el discurso politico y juridico. Como concepto juri-
dico, incluye la nocion de que todo individuo tiene derecho a la
dignidad y el respeto, y que la ley debe aplicarse a todos de ma-

nera equitativa.’’

» Puchta, A., "Quebec v A and Taypotat: Unpacking the Supreme Court’s Latest Decisions on
Section 15 of the Charter", en Osgoode Hall Law Journal, vol. 55, num. 3, 2019, pp. 665-712, en pp.
666-667.

% Cf. Watson Hamilton, J., "Cautious Optimism: Fraser v Canada (Attorney General)", en Constitu-
tional Forum constitutionnel, vol. 30, num. 2, 2021, pp. 3y 10-11.

3 Sharpe, R. J. y Roach, K., The Charter of Rights and Freedoms, 6* ed., Irwin Law, Toronto, 2017, p.
354.
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2. ;Infringe la prueba cognitiva de capacidad la seccion
15(1)? Aplicacion del marco de la seccion 15(1) de la
Suprema Corte de Canada

La articulacion vigente de la Suprema Corte de si una ley viola la seccion
15(1) se encuentra en Fraser vs. Canada (Attorney General), donde la jueza
Abella describi¢ la prueba de la siguiente manera:

Para demostrar una violacion prima facie de la seccion 15(1), un
demandante debe demostrar que la ley impugnada o accion
estatal:

e a primera vista o por su efecto, crea una distincion por motivos

enumerados o analogos; e

* impone cargas o niega un beneficio de una manera que tenga el
efecto de reforzar, perpetuar o exacerbar la desventaja.”

La seccion que sigue examina la prueba cognitiva de capacidad contra
cada uno de estos componentes.

A. A primera vista o por su efecto, ;crea la prueba cognitiva de
capacidad una distincion por motivo de discapacidad?

Una ley puede crear una distincion, aunque no trate explicitamente a las
personas con discapacidad de manera diferente. Las leyes pueden impo-
ner o exacerbar la desventaja de manera indirecta. Es decir, las leyes que
a primera vista se aplican de igual modo a todos pueden, en la practica,
suponer una carga desproporcionada para ciertos grupos por motivos
de proteccion, siendo la "discapacidad mental" uno de los motivos enu-
merados en la seccion 15.°° La Suprema Corte reconocio que dicha

38 Fraser vs. Canada. .. cit., parr. 27.
* En este capitulo se usa el término "discapacidad mental" —mental disability— porque es el térmi-
no que se usa en la seccion 15(1) de la Carta. La "discapacidad mental" incluye una amplia gama



568 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

discriminacion es una de las diversas formas que puede tomar la discri-
minacion.* Este tipo de discriminacion se conoce como impacto adverso
o discriminacion indirecta. La practica internacional de derechos huma-
nos también reconoce la discriminacion indirecta.*' En el contexto de la
CDPD, la discriminacion indirecta significa "que las leyes, las politicas o
las practicas son neutras en apariencia, pero perjudican de manera des-

proporcionada a las personas con discapacidad".*

Si bien la prueba cognitiva de capacidad que se encuentra en las leyes de
Canada, a primera vista, se aplica a todos los canadienses de igual modo,
en la practica tiene un efecto desproporcionado en las personas con dis-
capacidades mentales.* Dos obviedades fundamentan el analisis de la
prueba cognitiva. En primer lugar, la prueba cognitiva de capacidad nor-
malmente se aplica a todos. Por lo general, se incluye en estatutos que
rigen la tutela, el consentimiento de la atencion médica y otras formas de
toma de decisiones por sustitutos. Estas leyes no tienen una aplicacion
selectiva para las personas con discapacidad u otros subconjuntos de la
poblacion. En teoria, a cualquier persona se le puede considerar incapaz
e impedir que tome sus propias decisiones. En segundo lugar, la prueba
cognitiva de capacidad crea una distincion entre las personas que superan

de personas que experimentan sus discapacidades de maneras unicas y diferentes. Puede incluir a
personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo, personas que tienen deficiencias de
aprendizaje o personas que sufren problemas de salud mental. Con respecto a las personas en la ultima
categoria, existe un debate de hace mucho tiempo y no hay consenso sobre la terminologfa apropia-
da. Entre otros términos en uso se incluyen: "consumidor/sobreviviente", "sobreviviente psiquiatrico",
"discapacidad psiquiatrica", "personas con una enfermedad mental" o "enfermedad mental", "per-
sonas con discapacidades psicosociales" o "personas identificadas como locas".

0 Cf. Fraser vs. Canada. .. cit., parrs. 43, 46y 47; y Quebec (Commission des droits de la personne et des
droits de la Jeunesse) vs. Bombardier Inc. (Bombardier Aerospace Training Center), [2015] 2 S.C.R. 789,
2015 SCC 39, parr. 32.

# Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 6, sobre la igualdad y la no discriminacion, UN
Doc. CRPD/C/GC/6, abril de 2018, parr. 18.

* Ibid., parr. 18(b).

* De igual modo, se ha argumentado que la Ley de Capacidad Mental —Mental Capacity Act— de
Inglaterra y el pais de Gales deniega la capacidad juridica de una manera que tiene un efecto des-
proporcionado sobre las personas con discapacidades —V. Essex Autonomy Project, Achieving
CRPD Compliance: Is the Mental Capacity Act of England and Wales Compatible with the UN Convention
on the Rights of Persons with Disabilities? If not, What Next?, informe presentado ante el ministro de
Justicia del Reino Unido, p. 16—.
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la prueba y las que no la superan. No hay arbitrariedad en torno a quien
no supera la prueba. Al contrario, la mayoria de las personas que no
superan la prueba son miembros de una clase enumerada de canadien-
ses a los que la disposicion de igualdad de la Carta protege: personas con
"discapacidades mentales".** Mas especificamente, aquellos que no supe-
ran la prueba son de manera desproporcionada aquellos que tienen una
discapacidad que los limita en sus habilidades cognitivas y comunicativas.
La mayoria de las personas que no tienen estos tipos de discapacidades
superard la prueba. Como tal, la prueba tiene un efecto desproporciona-
do en este subconjunto de personas con discapacidades mentales. Las
personas que no superan la prueba se ven impedidas para entablar rela-
ciones juridicas, mientras que las personas que la superan tienen dere-
cho a participar en asuntos juridicos sin las restricciones similares que se
les imponen. Utilizada de esta forma, la prueba tiene un efecto despro-

porcionado sobre muchas personas con discapacidades mentales.

Asimismo, la "ausencia de ajustes para los miembros de los grupos prote-
gidos" puede representar un efecto adverso sobre un grupo protegido, como
las personas con discapacidad.” En Nova Scotia (Workers” Compensation
Board) vs. Martin; Nova Scotia (Workers” Compensation Board) vs. Laseur, la
corte destaco la importancia de los ajustes razonables como medida para
responder a las necesidades y circunstancias particulares de las personas
con discapacidad.*® La corte establecio que la logica subyacente a la prohi-
bicién de la discriminacion por motivo de discapacidad "es permitir el
reconocimiento de las necesidades especiales y las capacidades reales de
las personas afectadas por una amplia variedad de discapacidades en mu-
chos contextos sociales diferentes. De acuerdo con esta logica, la seccion

15(1) requiere un grado considerable de adaptacion y ajustes razonables

* La seccion 15(1) de la Carta identifica la "discapacidad mental o fisica" como un motivo enume-
rado.

® Cf. Fraser vs. Canada... cit., parr. 54.

* Nova Scotia (Workers” Compensation Board) vs. Martin; Nova Scotia (Workers” Compensation Board)
vs. Laseur, [2003] 2 S.C.R. 504, 2003 SCC 54, parr. 81.
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de la accion estatal a las circunstancias de los individuos particulares con

discapacidades".*’

En gran medida, la CDPD incluye la "denegacion de ajustes razonables"
como una forma de discriminacion.” De esta manera se reconoce el "dile-
ma de la diferencia" que tiene en cuenta las diferencias entre los seres
humanos para lograr una igualdad sustantiva, y "entrana tanto ignorar las
diferencias entre los seres humanos como reconocerlas, a fin de lograr la
igualdad".” La no discriminacion incluye el derecho a ajustes razonables
en el ejercicio de la capacidad juridica.”® Dicho de otro modo, la dene-
gacion de los ajustes razonables constituye una discriminacion.”® En una
lectura simple de la prueba cognitiva de capacidad, siendo sus elemen-
tos constitutivos un requisito para tener tanto la capacidad de comprender
informacion como la de apreciar las consecuencias razonablemente pre-
visibles, para cumplir estos requisitos es necesario poseer un conjunto
particular de habilidades cognitivas. Como tal, no permite la flexibilidad
que se requiere en funcion de las necesidades especiales de las personas
o las capacidades reales en el contexto de la toma de decisiones.

El hecho de que la prueba cree una distincion sobre la base de la disca-
pacidad mental no significa que todas las personas que tienen una dis-
capacidad mental estaran en la misma situacion de desventaja por la
prueba cognitiva. En realidad, hay muchas personas que tienen discapa-
cidades mentales que pueden superar la prueba. Sin embargo, aquellos
que tienen discapacidades intelectuales significativas y otras discapaci-
dades que afectan a la cognicion tal vez nunca puedan superar la prueba.
Los tribunales canadienses han establecido que este hecho no constituye
un obstaculo para una denuncia de discriminacion. No todas las perso-

nas del grupo de demandantes necesitan estar en la misma situacion de

* Nova Scotia (Workers” Compensation Board) vs. Martin. .. cit., parr. 93.
# Asamblea General de las Naciones Unidas, op. cit., art. 2.

* Comité CDPD, Observacion General Num. 6... cit., parr. 10.

0 Cf. Ibid., parr. 34.

°L Cf. ibid., parrs. 10, 11y 17.
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desventaja debido al impacto de la medida. Al considerar los derechos de
las personas a las que se describe con una discapacidad de dolor cro-
nico, la Suprema Corte aclar6 que el "tratamiento diferencial puede ocu-
rrir sobre la base de un motivo enumerado pese al hecho de que no
todas las personas que pertenecen al grupo relevante son maltratadas
por igual".”

B. ;Acaso la prueba cognitiva de capacidad impone cargas o niega
un beneficio de una manera que tenga el efecto de reforzar,
perpetuar o exacerbar la desventaja?

En esta segunda fase de la investigacion se pregunta en ultima instancia
si la distincion es discriminatoria.”® Para establecer una violacion de la
seccion 15(1), el tratamiento diferencial debe considerarse discriminacion
en sentido sustancial. La Suprema Corte describio el objetivo en esta fase
como la examinacion del "impacto del dafno causado al grupo afecta-
do".>* Se centra en "la proteccion de los grupos que han experimentado
desventaja excluyente en funcion de las caracteristicas del grupo".”

La Suprema Corte, en Withler vs. Canada (Attorney General), explico que "la
perpetuacion de la desventaja normalmente ocurre cuando la ley trata a
un grupo histéricamente desfavorecido de una manera que exacerbe
la situacion del grupo".”® Las desventajas histéricas pueden incluir des-
ventajas sociales, politicas o juridicas.”” El hecho de que las personas
con discapacidad han enfrentado desventajas historicas es una realidad
reconocida en la sociedad canadiense. Tal como lo describe la Suprema
Corte en Ontario (Attorney General) vs. G: "En nuestra sociedad, las per-

sonas con discapacidad lamentablemente ‘enfrentan coercion recurrente,

>2 Nova Scotia (Workers” Compensation Board) vs. Martin... cit., parr. 76.

>3 Department of Justice, Government of Canada, op. cit.

>* Fraser vs. Canada. .. cit., parr. 76.

> Ibid., parr. 77.

°° Withler vs. Canada (Attorney General), [2011] 1 S.C.R. 396, 2011 SCC 12, parr. 35.
> Cf. ibid., parrs. 35y 39.
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marginalizacion y exclusion social’. Como esta Corte ha reconocido: esta
desventaja historica en gran medida ha moldeado y perpetuado la no-

cion de que la discapacidad es una anomalia o defecto".”®

La prueba cognitiva de capacidad afianza la desventaja historica que las
personas con discapacidades cognitivas enfrentan porque las despoja del
ejercicio de la capacidad juridica en igualdad de condiciones. Con res-
pecto a las leyes de tutela, que normalmente emplean una prueba cogni-
tiva para determinar si debe nombrarse un tutor, Fiala-Butora y Stein
describen el rol que estas leyes desempenan para perpetuar el prejuicio
social de la siguiente forma: "Al tratar a las personas con discapacidades
intelectuales como objetos de proteccion, y al mismo tiempo denegar su
voluntad, la ley refuerza estereotipos obsoletos que conducen a practicas
excluyentes".” Para las personas que estan bajo un régimen de toma de
decisiones por sustitutos —ya sea por tutela u otra forma—, su desven-
taja se perpettia ain mas porque pierden la oportunidad de desarrollar
las aptitudes y adquirir los apoyos, que pueden ser necesarios, para su-
perar la prueba cognitiva.®

Al crear una distincion basada en la discapacidad mental, la prueba cog-
nitiva de capacidad deniega a las personas el beneficio de ejercer su auto-
nomia sobre sus propias decisiones. Se ven restringidas para disfrutar
de algo que la mayor parte de la sociedad da por hecho: la capacidad de
ejercer poder sobre el rumbo de sus vidas. Ademas, la distincién impone
una carga sobre este grupo porque requiere que las personas que no supe-
ran la prueba queden bajo la autoridad de un sustituto en la toma de
decisiones. El efecto final es socavar la igualdad de condicion y el igual
respeto por su valor y dignidad como seres humanos y miembros de la
sociedad.

> Ontario (Attorney General) vs. G, 2020, SCC 38, parr. 61.

*? Fiala-Butora, J. y Stein, M. A., "The Law as a source of stigma or empowerment: legal capacity and
persons with intellectual disabilities", en Katrina Scior y Shirli Werner (eds.), Intellectual Disability
and Stigma: Stepping Out from the Margins, Palgrave Macmillan, Londres, 2016, p. 199.

% Cf. ibid., p. 198.
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Si bien la Suprema Corte ha pasado de definir la discriminacion en tér-
minos del impacto de la ley en la dignidad humana como un componen-
te del analisis de la seccion 15,°" al menos en el contexto de las personas
con discapacidad, la consideracion de la dignidad humana atin tiene un
significado para el andlisis de la seccion 15, aunque no una caracteristica
definitoria. Por ejemplo, en Ontario (Attorney General) vs. G, la Suprema
Corte indicé que "la promesa de respeto de ‘mismo valor y dignidad
humana de todas las personas’ de la seccion 15 (Eldridge, parrafo 54)
requiere que aquellas personas con discapacidad se consideren y reciban
un trato de personas valiosas y se les garantice la dignidad en su plurali-
dad".®? Para aquellas personas con discapacidad que se ven afectadas por
la prueba cognitiva, la esencia de la reclamacion de inclusion y el dere-
cho a tomar sus propias decisiones viene de la afrenta en su dignidad y
autonomia que resulta de la privacion de un derecho para dirigir sus

decisiones y vivir sus vidas como deseen.

VI. Limitacion de derechos: ;Pueden las pruebas
discriminatorias de capacidad juridica considerarse una
restriccion justificable de los derechos de la Carta
conforme a la seccion 1 de la Carta?

1. El problema y las fuentes en la legislacion sobre derechos
humanos de Canada y las Naciones Unidas

La reforma legislativa en materia de capacidad juridica ha estado plagada
continuamente de preocupaciones sobre si la tutela es conveniente, qué
salvaguardias son necesarias, si las personas de apoyo deben estar recono-
cidas por la ley, asi como los procesos para apelar y revisar, por mencionar
algunas. Pero el meollo del problema es la necesidad de equilibrar los

derechos contrapuestos y los valores sociales. Por lo general, se entiende

' R. vs. Kapp... cit., parrs. 21-22.
2 Ontario (Attorney General) vs. G... cit., parr. 61.
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que la sociedad no debe abandonar a las personas que son vulnerables
al grado de poner en riesgo su salud, vida o sustento. También se entiende
normalmente que todos deben tener el derecho a la autonomia e igual-
dad, y a vivir sus vidas sin interferencia del Estado. Tanto las leyes de
Canada como la legislacién en materia de derechos humanos de las Nacio-
nes Unidas exigen abordar de frente el equilibrio de estos valores y dere-
chos. En cada uno se integra el entendimiento de que en una sociedad
democratica debe haber un equilibrio importante entre los derechos indi-

viduales y los intereses sociales en su conjunto.

En el contexto de las Naciones Unidas, el analisis de la discriminacion
demuestra un equilibrio a través de lo que se ha denominado la definicion
pragmatica de la discriminacion. Sandor Gurbai describe este enfoque de
la siguiente manera: "el tratamiento diferencial no constituye discrimi-
nacion si el proposito o efecto de este es alcanzar un objetivo legitimo y
si el tratamiento diferencial puede justificarse de manera objetiva y razo-
nable".*® El Comité de Derechos Economicos, Sociales y Culturales de
las Naciones Unidas, en relacion con el Pacto Internacional de Derechos
Economicos, Sociales y Culturales, que describe esta nocion como un

"ambito aceptable de tratamiento diferencial”, estipula:

El tratamiento diferencial basado en motivos prohibidos se con-
siderara discriminatorio a menos que la justificacion de la diferen-
ciacion sea razonable y objetiva. Esto incluira una evaluacion sobre
si el objetivo y los efectos de las medidas u omisiones son legi-
timos, compatibles con la naturaleza de los derechos del Pacto y
Unicamente con el propdsito de promover el bienestar general en

una sociedad democratica. Ademas, debe haber una relacion

% Gurbai, Sandor, "Beyond the Pragmatic Definition? The Right to Non-discrimination of Persons
with Disabilities in the Context of Coercive Interventions," en Health and Human Rights Journal, vol.
22, num. 1, 2020, p. 290. La investigacion de Gurbai, no obstante, cuestiona si la definicion prag-
matica de discriminacion se aplica a la CDPD. Concluy6 que hay una falta de certeza, en funcion de
un analisis del texto mismo de la CDPD y del trabajo del Comité de la CDPD.
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clara y razonable de proporcionalidad entre el objetivo que se

busca alcanzar y las medidas u omisiones y sus efectos.®*

El equilibrio analogo en el contexto canadiense se efecttia conforme a la
seccion 1 de la Carta, que estipula lo siguiente: "La Carta de Derechos y
Libertades de Canada garantiza los derechos y libertades que se estable-
cen en ella sujetos solo a dichos limites razonables estipulados por la ley,
tal como se puede justificar de manera demostrable en una sociedad

democratica".

2. Seccion 1 de la Carta: analisis de la prueba cognitiva de
capacidad: ;Se puede justificar?

Para que el Estado pueda justificar una limitacion de derechos confor-
me a la seccion 1, primero asume la responsabilidad de establecer que el
limite estd "estipulado por la ley". Esto requiere que la medida que inclu-
ye el limite sea (i) adecuadamente accesible para el ciudadano y (ii)
inteligible. Las pruebas de capacidad juridica son accesibles e inteligi-
bles. En general, las pruebas utilizadas y las reglas que rigen la toma de
decisiones por sustitutos son claras y detalladas. Parece que estan "esti-
puladas por la ley".

La decision de la Suprema Corte en R. vs. Oakes® proporciona el marco
para un analisis de la seccion 1 que requiere una evaluacion de si el limite
esta justificado. En esta fase, tiene lugar el equilibrio de los intereses

sociales contra los derechos individuales. Esto se logra "centrandose en

o Comité de Derechos Economicos, Sociales y Culturales, Observacion General Num. 20, la no
discriminacion y los derechos economicos, sociales y culturales (art. 2, parr. 2, del Pacto Interna-
cional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales), 42° periodo de sesiones, E/C.12/GC/20,
2009, parrafo 14.

V., también, Comité de Derechos Humanos de las Naciones Unidas, Observacion General Num. 18:
No discriminacion, 37° periodo de sesiones, 1989, parr. 13; y Oficina del Alto Comisionado de las
Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH), Human Rights, Handbook for Parliamentarians
N° 26, HR/PUB/16/4, United Nations, Inter-Parliamentary Union, 2016.

9 R. vs. Oakes, [1986] 1 S.C.R. 103, S.C.J. Num. 7.
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la legitimidad del objetivo del gobierno y la ‘proporcionalidad’ entre el
medio elegido para lograr dicho objetivo y la carga en el demandante
de derechos".®® Sharpe y Roach resumen los factores para que se con-
sideren de la siguiente manera:

* El objetivo de la medida debe ser suficientemente importante
para justificar la derogacion de un derecho de la Carta.

e Debe haber una conexion racional entre el limite en el derecho
de la Carta y el objetivo legislativo.

* Este limite debe perjudicar al derecho de la Carta lo menos
posible.

* Debe haber un equilibrio general o proporcionalidad entre los
beneficios del limite y sus efectos perjudiciales.®

El primer criterio en Oakes es que el objetivo de la legislacion sea "de
suficiente importancia para justificar la derogacion de una libertad o un
derecho protegido por la Constitucion".®® Para poder superar esta prueba,
"es necesario, como minimo, que un objetivo se refiera a preocupaciones
que son apremiantes y sustanciales en una sociedad libre y democratica,
antes de que pueda caracterizarse como suficientemente importante".*

Incumbe al Estado justificar la infraccion en esta fase.

El objetivo de las leyes en materia de capacidad juridica —y la prueba
de capacidad de la que dependen— se origin6 en la necesidad de actuar
en pos de la proteccion de las personas que se perciben como vulnera-
bles, incapaces de cuidarse a si mismas y, como tal, en peligro de sufrir
dafo. Mas recientemente, la promocion de autonomia se reconocié como
un valor contrapuesto que debe tenerse en cuenta en la reglamentacion

% Sharpe, R. J. y Roach, K., op. cit., p. 70.

o7 1d.

% R. vs. Big M Drug Mart Ltd., [1985] 1 S.C.R. 295, parr. 139.
% R. vs. Oakes... cit., parr. 69.
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de la capacidad juridica. Por ejemplo, el Tribunal Superior de Ontario, en
Park y Park,”® describio el proposito de la Ley de Decisiones Sustitutas
—Substitute Decisions Act— de Ontario —que emplea la prueba cogniti-
va en su reglamentacion de la tutela y medidas de proteccion de adul-
tos— como la proteccion de las personas vulnerables y destaco que la
ley refleja "el principio que la dignidad y la privacidad de una persona
deben respetarse asiduamente".”" El tribunal anadié que "por lo tanto, se
le pone en una posicion donde debe sopesar los derechos fundamentales
de cada ciudadano contra el peligro de que se aprovechen de esa persona
vulnerable debido a su incapacidad de protegerse o cuidar de si misma

o sus bienes y propiedades".”

Estos objetivos se articulan una y otra vez, y es justo decir que, en el con-
texto canadiense, se consideran de suficiente importancia para justificar
la derogacion de una libertad o un derecho protegido por la Constitu-
cion. Incluso la CDPD, que tiene como enfoque principal la promocion
de la autonomia individual, tanto en relacion con el ejercicio de la capa-
cidad juridica como de todas las cuestiones cubiertas por la CDPD,”
reconoce la importancia de abordar situaciones de dano. Por ejemplo, el
articulo 12(4) exige salvaguardias relativas al ejercicio de la capacidad
juridica, el articulo 16 reconoce la importancia de las medidas relaciona-
das con la "proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso" y
el articulo 15 reconoce la importancia de las medidas para abordar la
"proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos

o degradantes".

El segundo criterio requiere que las medidas adoptadas se conecten ra-
cionalmente con el objetivo, es decir, no deben ser arbitrarias o injustas.

iAyudaran los medios adoptados a lograr el objetivo? Algunos argumen-

0 Park and Park, 2010 ONSC 2627 (S.C.J.) [Park].

™ Park and Park... cit., parr. 47.

2 Ibid., parr. 48.

> Cf. Asamblea General de las Naciones Unidas, op. cit., art. 3.
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tarfan que la prueba de capacidad que resulta en la imposicion de un
sustituto en la toma de decisiones para alguien que no tiene la capacidad
cognitiva para comprender las decisiones que deben tomarse es la forma
mas efectiva de garantizar que los intereses de una persona queden pro-
tegidos. Las decisiones se toman de tal modo que la persona no quede
desatendida y sus asuntos se administren. Al mismo tiempo, el sustituto
que toma las decisiones es una persona que posee el requisito de la ca-
pacidad cognitiva para tomar dichas decisiones. Contra esto, se puede
argumentar que no hay suficiente conexion racional. Se ha argumentado
que las personas que estan bajo tutela u otras formas de toma de decisio-
nes por sustitutos no necesariamente estan protegidas de todo dano, en
contra del objetivo de la legislacion. Los dafios o descuidos provocados
por el vehiculo mismo de la tutela™ han sido una preocupacion que debe
tenerse en cuenta a la hora de evaluar si el objetivo esta de hecho conec-
tado racionalmente con los instrumentos juridicos que tienen como fin
lograr esos objetivos. Fiala-Butora y Stein plantean esta cuestiéon de ma-
nera categorica: "Ironica y tragicamente, si bien la tutela supuestamente
protege a las personas con discapacidad contra abusos, permite que
los abusos por parte de los tutores no solo sean posibles sino también
habituales".”

El tercer criterio exige que existan medios para perjudicar lo menos po-
sible el derecho o la libertad en cuestion. En esta fase se vuelve dificil
argumentar que la prueba cognitiva de capacidad puede preservarse en
la seccion 1. En efecto, el enfoque de capacidad de toma de decisiones,
que se describi6 anteriormente, es una alternativa de perjuicio minimo
a la prueba cognitiva de capacidad. Puede lograr el mismo objetivo y no

discrimina contra las personas con discapacidades mentales. A diferencia de

™ (f. National Council on Disability, Beyond Guardianship: Toward Alternatives That Promote Greater
Self-Determination for People with Disabilities, Washington, 2018, pp. 101-110; y Joffe, K. y Montigny,
E. A., Decisions, Decisions: Promoting and Protecting the Rights of Persons with Disabilities Who Are
Subject to Guardianship, Law Commission of Ontario, Toronto, 2014.

7 Fiala-Butora, J. y Stein, M. A_, op. cit., p. 198.


https://www.lco-cdo.org/en/capacity-guardianship-commissioned-paper-arch
https://www.lco-cdo.org/en/capacity-guardianship-commissioned-paper-arch
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la prueba cognitiva de capacidad, el enfoque de capacidad de toma de
decisiones es mas inclusivo para las personas con una variedad de dis-
capacidades,’® fundamenta el reconocimiento legal de las decisiones con
base en la voluntad y las preferencias de una persona y reconoce legal-
mente los apoyos y ajustes para ejercer la capacidad juridica, y lo hace a
la vez que mantiene intactos los requisitos de comprension y apreciacion
para las decisiones juridicamente validas. La integracion de este enfoque
en la ley se puede lograr de una manera que aborde los perjuicios vy, al
mismo tiempo, respete —y no elimine— la autonomia de las personas y

el poder sobre sus vidas.

El cuarto criterio requiere que se realice una evaluacion de la proporcio-
nalidad entre los efectos de las medidas que son responsables de limitar
el derecho o la libertad de la Carta y el objetivo que se ha identificado
como de "suficiente importancia". Se requiere que los tribunales usen un
"enfoque contextual".”” Tanto el objetivo como la eficacia en el logro del
objetivo son consideraciones relevantes en esta etapa.” En este rubro se
tiene plenamente en cuenta la "gravedad de los efectos perjudiciales de
una medida en los individuos o los grupos".”

El impacto de ser considerado incapaz en virtud de la prueba cognitiva
es profundo y de gran alcance. La persona pierde su derecho a formar
parte de la comunidad, ya se trate de una incapacidad para abrir una
cuenta bancaria, comprar ropa o viajar, ya de dar su consentimiento a un
tratamiento médico riesgoso que podria mejorar su calidad de vida. En cada
paso y cada momento el mensaje que recibe la persona es que sus deseos
y preferencias no son valorados. Se siente ignorada y devaluada mientras
se le arrebata su autonomia. Si bien hay pautas en el contexto canadiense

® Michael Bach y Lana Kerzner han desarrollado y aplicado el enfoque de capacidad de toma de
decisiones para la capacidad juridica en diversos estudios. Mas recientemente, V. Bach, M. y Kerzner,
L., "Supported Decision Making... cit.", pp. 85-100.

V. Edmonton Journal vs. Alberta (Attorney General), [1989] 2 S.C.R. 1326, S.C.J. Num. 124.

8 Cf. Alberta vs. Hutterian Brethren of Wilson Colony, [2009] 2 S.C.R. 567, 2009 SCC 37, parr. 76.
1d.



580 Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos

para tomar decisiones sustitutas que exigen seguir los deseos de la per-
sona e incluir a personas de apoyo,* la eliminacion del derecho de uno
a decidir deja a la persona en la periferia y no en el centro de la toma de

decisiones sobre si misma.

Para sostener que los beneficios de la prueba cognitiva, incluidos los me-
canismos de la toma de decisiones por sustitutos resultantes, compensan
su efecto discriminatorio y atentan contra la dignidad y la autonomia, se
requeririan pruebas sustanciales e irrefutables de que la prueba cognitiva
en los regimenes de toma de decisiones en Canada no solo apunta a impe-
dir dafos, sino que de hecho lo hace. Este es un reclamo complejo dadas
las pruebas de danos resultantes de la tutela.” Ademas, el enfoque de
capacidad de toma de decisiones mas inclusivo de la capacidad juridica
no niega el riesgo de dano. En su lugar, propone un enfoque solido para
abordar los diversos danos que pueden producirse para las personas que
son vulnerables, incluidos el abuso y el abandono. En resumen, mien-
tras que la toma de decisiones por sustitutos basada en la prueba cognitiva
puede tener efectos beneficiosos en términos de prevencion de danos en
algunos casos, hay otras maneras mas eficaces de evitar danos vy, al mis-

mo tiempo, minimizar la intromision en las vidas de las personas.

VIL. El enfoque de igualdad de la CDPD en el ejercicio de la
capacidad juridica: poner en perspectiva el analisis de la
seccion 15

Si bien el analisis anterior afirma que la prueba cognitiva de capacidad
es discriminatoria y no se puede preservar en la seccion 1, se reconoce
que no necesariamente es una opinion generalizada el que la prueba viole

la Carta, sobre todo teniendo en cuenta el equilibrio de intereses que se

80V, por ejemplo, SDA, s. 32(4) y (5); s. 66(3), (6) y (7).

81V Bach, M., Vulnerability to Losing Legal Capacity and Power in Personal Life: A Disability Rights
Framework for Analysis, IRIS (Institute for Research and Development on Inclusion and Society),
Toronto, 2019.
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requiere para un analisis de la seccion 1. En efecto, se ha opinado que la
prueba cognitiva no es discriminatoria.* El analisis anterior de la seccion
15 demostro lo maleable que es la prueba para determinar si una ley viola
la disposicion de igualdad y como el analisis de igualdad no se presta a
una conclusion definitiva y univoca. A la luz de esta ambigiiedad, resul-
ta util examinar las fuentes internacionales en un intento de dilucidar
aun mas el significado de la igualdad en el ejercicio de la capacidad juri-

dica. La fuente obvia a la cual recurrir es la CDPD.

El hecho de que la prueba cognitiva de capacidad sea discriminatoria se
ve reforzado por la CDPD y la manera en que se ha interpretado. La discrimi-
nacion se define en el articulo 2, y las obligaciones relacionadas con la
no discriminacion, aunque permean toda la convencion, se refuerzan en
los articulos 3, 4 y 5.% El Comité CDPD pone alto el liston en términos
de la evaluacion de las leyes sobre capacidad juridica de Canada en el
contexto de la CDPD. Con respecto al criterio cognitivo, también cono-
cido como criterio funcional, y al criterio basado en la condicion, donde
la capacidad se elimina sobre la base de un diagnostico de una discapa-
cidad, el comité hizo una fuerte declaracion: "la discapacidad de una
persona o su aptitud para adoptar decisiones se consideran motivos legi-
timos para negarle la capacidad juridica y rebajar su condicién como
persona ante la ley. El articulo 12 no permite negar la capacidad juridica

de ese modo discriminatorio, sino que exige que se proporcione apoyo

82V la decision del Tribunal de Apelaciones de Ontario en Thompson vs. Ontario (Attorney General),
2016 ONCA 676, en la que Sharpe J. A. declaré que la prueba de capacidad para tomar decisiones
sobre tratamientos en la Ley sobre Consentimiento de Atencion Médica —Health Care Consent
Act— de Ontario, es decir, la prueba de comprension y apreciacion no es discriminatoria ni viola la
seccion 15 porque la prueba requiere de una evaluacion individualizada. Sin embargo, el caso se
decidio en funcién de un analisis de la seccion 7 de la Carta —el derecho a la vida, la libertad y la
seguridad de la persona—, y esta declaracion se hizo sin ningun analisis o discusion de la jurispru-
dencia de la seccion 15. V,, especialmente, parrs. 66 y 67.

% El articulo 3 articula la no discriminacion, el respeto por la dignidad inherente y la inclusion en
la sociedad como principios de la convencion; el articulo 4 obliga a los Estados partes a "adoptar
todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, regla-
mentos, costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacion contra las personas con
discapacidad"; el articulo 5 esta dirigido exclusivamente a la "igualdad y no discriminacion".
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en su ejercicio".®* De este modo, la prueba cognitiva de capacidad en las
leyes sobre capacidad de Canada es discriminatoria, contrariamente a lo
dispuesto en el articulo 12.% Esto no significa que la capacidad juridica
no pueda negarse nunca. En su lugar, la denegacion de la capacidad ju-

ridica se debe hacer bajo el mismo criterio para todos.®

El Comité CDPD afirm¢é en su Observacion General sobre el articulo 12
que para lograr el goce de la capacidad juridica en igualdad de condicio-
nes y sin discriminacion, tal como se estipula en el articulo 12, se debe
restablecer la autonomia y el respeto de la dignidad humana.®” Este es el
caso también del articulo 12, que ha de interpretarse de conformidad con
los objetivos de igualdad de oportunidades y accesibilidad.®® Son estos

mismos valores los que subyacen a la seccion 15 de la Carta.

En el analisis definitivo, hay similitudes entre el analisis de discrimina-
cion conforme a la Carta y la CDPD. Cada uno se centra en los valores
de autonomia, dignidad e inclusion; cada uno reconoce que la discrimi-
nacion puede adoptar diferentes formas y suele estar en la naturaleza de
la "discriminacion indirecta"; cada uno destaca que los ajustes razona-
bles son fundamentales para evitar la discriminacion. Si bien existen
diferencias en los dos enfoques, independientemente de la via de analisis
que se elige, la posicion de que la prueba cognitiva de capacidad es dis-
criminatoria es aceptable, ya sea conforme a la secciéon 15 de la Carta o
ala CDPD.

5 Comité CDPD, Observacion General Num. 1... cit., parr. 15

% Cf. Comité CDPD, Observacion General Num. 6... cit., parr. 47, donde el comité describe la de-
negacion de la capacidad juridica sobre la base del criterio cognitivo que predomina en Canada
—sistema funcional— y la existencia de discapacidad que atin existe en Canada —sistema basado
en la condiciéon— como discriminatorio.

% Por ejemplo, la capacidad juridica se puede restringir en circunstancias como la condena penal.
Si bien esta restringida, no es por motivos de discapacidad y, por lo tanto, no se considera discrimi-
nacion.

8 Comité CDPD, Observacion General Num. 1... cit., parr. 32.

% Ibid., parr. 4.
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VIII. Conclusion

El derecho a la igualdad en el ejercicio de la capacidad juridica es la pie-
dra angular del articulo 12 de la CDPD. Ademas, como lo senalé el Comité
CDPD, "La igualdad y la no discriminacion constituyen el ntcleo de la
Convencion y son evocadas sistematicamente en sus articulos sustanti-
vos con el uso reiterado de la expresion ‘en igualdad de condiciones con
los demas’, que vincula todos los derechos sustantivos de la Conven-
cion con el principio de no discriminacion".® Con el fin de implementar
el articulo 12, es fundamental poder reconocer los elementos de las leyes
que deben existir para garantizar la igualdad en el ejercicio de la capaci-
dad juridica y, como consecuencia, los elementos que serfan un indicio
de discriminacion. La relacion entre el derecho a la igualdad en la CDPD
y el derecho de igualdad en la Carta canadiense puede verse como una
relacion simbidtica, ya que cada una puede usarse para reafirmar y pro-
fundizar la otra a fin de crear un entendimiento mas preciso y completo
de lo que significa la igualdad en el ejercicio de la capacidad juridica,
no solamente como un ejercicio académico, sino con el propésito de brin-
dar orientacion para la aplicacion del articulo 12 a los Estados partes, con
el objetivo final de fomentar la inclusion en la toma de decisiones para

todas las personas con discapacidad.

La prueba cognitiva de capacidad existe en la mayoria de las leyes sobre
capacidad juridica de Canada, y su aplicacion da lugar a determinacio-
nes sobre quién tiene derecho a tomar decisiones por si mismo y para qué
personas es necesario un sustituto en la toma de decisiones. La prueba
tiene un efecto adverso y una carga desproporcionada en las personas
con discapacidades cognitivas de una manera que afianza su desventaja
historica, lo que lleva a la conclusion de que viola el derecho a la igual-

dad en la seccion 15 de la Carta.

% Comité CDPD, Observacion General Num. 6... cit., parr. 7.
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No obstante, las violaciones de los derechos de la Carta, incluida la sec-
cion 15, se pueden defender si son "limites razonables" en una sociedad
libre y democratica. Este tipo de justificacion requiere un equilibrio de
los derechos individuales contra los intereses sociales. De este modo, la
igualdad y la autonomia deben guardar equilibrio con la proteccion con-
tra el perjuicio. Se argumenta que las leyes que incorporan la prueba
cognitiva de capacidad no pueden defenderse. Los dafios causados por
estas leyes no se pueden justificar, sobre todo porque la prueba cognitiva
de capacidad no es la tnica opcion para regular la toma de decisiones.
Reemplazarla con una capacidad de toma de decisiones fomentaria la
igualdad y evitaria la discriminacion, conforme a la Carta y la CDPD.
De este modo, debemos preguntarnos por qué la prueba cognitiva es tan
dominante en la legislacion canadiense y otras jurisdicciones. ; Qué sub-
yace a la resistencia para ver la prueba como discriminatoria? Quiza sea
un miedo al cambio, un miedo a navegar nuevas aguas. Quiza rechazar
la opinién de que la prueba discrimina es simplemente un disfraz para el
miedo de que cualquier alternativa resulte en un abuso rampante, aban-
dono y dano para aquellos que son mas vulnerables en nuestra sociedad.
Pero esta misma resistencia pone en riesgo la autonomia, la dignidad y
la inclusion de las personas.



La formacion editorial de esta obra fue elabo-
rada por la Direccion General de la Coordina-
cion de Compilacion y Sistematizacion de Tesis.
Se utilizaron tipos ITC Berkeley Oldstyle de 8,
9, 10, 11, 12 y 16.5 puntos. Agosto de 2022.
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