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1. Introducciéon

El articulo 12 de la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (de aqui en mds CDPD) recoge el
derecho al reconocimiento de la personalidad juridica y a la capacidad
juridica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
con los demds, y sin discriminacién por motivos de discapacidad —lo
que incluye no solamente la capacidad de tener derechos, sino también
la capacidad de obrar. El goce de estos derechos resulta esencial para que
las personas con discapacidad puedan desarrollar y ejercer muchos de

1 Traduccién al castellano a cargo de Francisco J. Bariffi y Maria Laura Serra, in-
vestigadores del Centro de Investigacién y Docencia en Derechos Humanos, Fa-
cultad de Derecho, Universidad Nacional de Mar del Plata. Titulo original: The
Right to Legal Capacity under the UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities: Key Concepts and Directions for Law Reform.
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los otros derechos incluidos en la CDPD, tales como vivir en comunidad
y adoptar todos los actos juridicos necesarios para hacerlo, tener acceso
al mercado laboral y de otros tipos, tomar decisiones sobre la atencién a
la salud, controlar sus propios asuntos econdémicos, etcétera.

Sin embargo, junto a muchas otras personas con discapacidad,
existe un amplio grupo de personas con discapacidades intelectuales
mds significativas cuya capacidad juridica —y por consiguiente, su plena
personalidad juridica— es cuestionada y por lo general anulada debi-
do a una condicién que se le atribuye a su estatus de discapacidad. El
articulo 12 de la CDPD exige que se ponga fin a esta discriminacién
sistemdtica. Si bien este trabajo estd planteado teniendo en cuenta a
las personas con discapacidad intelectual, el analisis, el enfoque y los
interrogantes abordados también pueden aplicarse mas ampliamente a
otros grupos. El propdsito es examinar las teorias de la “personalidad”
que se adoptan como criterios para fundamentar y reconocer el dere-
cho a la capacidad juridica. El trabajo también analiza el modo en el
cual los actuales criteros sobre la personalidad y la capacidad juridica
discriminan de forma sistemitica a las personas con discapacidad in-
telectual en relacién con el reconocimiento y el ejercicio de su capaci-
dad juridica. Para ello, se recurre a concepciones mds contempordneas
sobre la personalidad provenientes de la filosofia politica y moral, con
el fin de sugerir lineamientos para la reforma legislativa, los cuales po-
drfan servir de base para afrontar estos obsticulos presentes tanto en el
derecho y en las politicas como en la practica.

2. ¢Qué significa tener “personalidad” juridica y ejercer
la“capacidad juridica en igualdad de condiciones con
los demds”?

El articulo 12.1 de la CDPD establece que:

“Los Estados Partes reafirman que las personas con discapa-
cidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su
personalidad juridica”.

EL DERECHO A LA CAPACIDAD JURIDICA EN LA CONVENCION... 57

Acto seguido, el articulo 12.2 establece que:

Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapa-
cidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con
las demds en todos los aspectos de la vida".

Finalmente, el articulo 12.3 establece que:

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

El articulo 12.1 es un reflejo del lenguaje utilizado en el articulo
16 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP):
“Todo ser humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento
de su personalidad juridica”. Se entiende que ésta es una formulacién
que otorga el derecho a la “personalidad juridica’, la cual es definida
por Volio como “la ‘personalidad’ de un individuo en la sociedad™. Los
comentarios sobre las negociaciones que condujeron a la adopcién del
articulo 16 sefialan que uno de los temas principales fue la distincién
entre los derechos que se asocian con la “capacidad de tener derechos”y
la “capacidad de obrar de acuerdo a esos derechos”. Tal como se adoptd,
el articulo 16 no abordé el tema de la capacidad juridica de obrar, o el
modo mediante el cual dicha capacidad de actuar podria restringirse.
No obstante, dichos comentarios si asumen que la capacidad de obrar
puede restringirse.> Nowak, en su comentario del articulo 16 sobre
el reconocimiento de la personalidad juridica —reconocido como una
interpretacion fidedigna del PIDCP—, deja claro que “las limitaciones

2 Véase Volio, F,, “Legal Personality, Privacy and the Family’, en Louis Henkin (ed.),
The International Bill of Rights: The Covenant on Civil and Political Rights, Columbia
University Press, New York, 1981, p. 186.

3 Véase idem; Nowak, M., UN. Covenant on Civil and Political Rights: CCPR Com-
mentary, Estrasburgo, N.P. Engel, 1993; Oficina del Alto Comisionado de las Na-
ciones Unidas para los Derechos Humanos, Legal Capacity: Background conference
document prepared by the Office of the United Nations High Commissioner for Human
Rights, Ginebra, 2005.
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impuestas a la capacidad de obrar (...) que se contemplan en todos los
sistemas juridicos, no representan una violacién al articulo 16™,

La capacidad de obrar de los adultos es un estatus juridico re-
conocido a aquellas personas que alcanzan la mayoria de edad para
entablar actos juridicos con otras personas (en algunos sistemas ju-
ridicos, también a personas menores de edad para tomar decisiones
sobre la salud o para afrontar ciertas responsabilidades civiles). El
punto central sobre la capacidad juridica es el derecho a celebrar ac-
tos juridicos destinados a generar efectos sobre las decisiones y mo-
tivaciones personales y que se relacionan con su patrimonio, con los
derechos relativos a su vida privada, y a responder juridicamente por
las consecuencias de los propios actos en las esferas contractual, de
responsabilidad civil, patrimonial, o criminal. En otras palabras, ser
alguien a quien se le inviste de obligaciones juridicas. Dependiendo
del sistema juridico, un adulto puede verse privado juridicamente de
su capacidad juridica de modo que sea incapaz de tomar una decisién
particular o incluso cualquier decisién, relativa a su persona, salud,
patrimonio, o que requiera de alg(m tipo de representacién sustitu-
tiva en la toma de decisiones con el objeto de proteger sus intereses
personales o de prevenir un riesgo probable de danarse a si mismo
o a terceros (algunos representantes se encuentran legitimados para
evaluar ese riesgo de un modo informal). Cuando esto sucede las
personas pueden ser puestas bajo algin tipo de tutela o curatela sus-
titutiva de la toma de decisiones. El articulo 12 llama a poner un fin a
este tipo de normas cuando habilitan tales medidas sobre la base de
una discapacidad, asi como cuando dichas normas no proporcionan
a las personas con discapacidad el acceso a los apoyos y a los ajustes
razonables necesarios para el ejercicio de su capacidad juridica.

Con anterioridad a la CDPD, el derecho a la capacidad juridica
estaba también reconocido por el articulo 15 de la Convencién para
la Eliminacién de Toda Forma de Discriminacién contra la Mujer

4 Ibidem, p. 283.
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(CEFDM). El articulo 15 establece que: “Los Estados Partes recono-
cerdn a la mujer, en materias civiles, una capacidad juridica idéntica
a la del hombre y las mismas oportunidades para el ejercicio de esa
capacidad”. El articulo 12.2 de la CDPD refleja el lenguaje utilizado
por la CEFDM al reconocer que “las personas con discapacidad tie-
nen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demds en
todos los aspectos de la vida". Se debe presumir que la referencia a
‘otros” es hacia las personas que no tienen discapacidad.

Consecuentemente, de la interpretacién del articulo 16 del PIDCP,
y las disposiciones del articulo 15 de la CEFDM vy de los incisos 1y 2
del articulo 12 de la CDPD, se desprenden tanto el derecho a la capa-
cidad juridica de obrar como el derecho a la personalidad juridica. Ello
supone que el derecho a la personalidad juridica no puede ser restringi-
do sobre la base de ningtin criterio de incapacidad, ya que estos instru-
mentos internacionales no parecen permitir restricciones al ejercicio de
la capacidad juridica de obrar, en la medida en que dichas restricciones
tengan una base en la discapacidad o en el género de la persona.

El tener capacidad juridica de obrar propia resulta central para con-
formar al sujeto con agente. Si uno puede heredar un bien (en virtud
del derecho a la personalidad juridica reconocida segtn la interpreta-
cién mayoritaria del art. 16 del PIDCP), pero no puede enajenar dicho
bien para adquirir otros bienes necesarios para un proyecto de vida
personal (debido a que se considera que uno no dispone de la capaci-
dad juridica necesaria para realizar tales actos), es dificil ver el modo
en el cual la personalidad de la persona se ve efectivamente reconocida
y protegida. Volio sugiere que el derecho a la personalidad juridica in-
cluye tanto la capacidad de tener derechos como la capacidad de obrar,
y sostiene que "...cuando el derecho restringe los derechos inherentes
a la‘personalidad juridica, lo hace de un modo excepcional a través de
limitaciones normativas de cardcter restringido y explicito que por lo
general se relaciones con la edad, la incapacidad, etc.”.

5 Volio, F, “Legal Personality, Privacy and the Family’, ob. cit., p. 187.
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Consecuentemente, todo indica que el reconocimiento de la per-
sonalidad juridica en el articulo 12.1 incluye derechos civiles basicos
de las personas con discapacidad como el derecho al registro del na-
cimiento, el derecho a la proteccidén contra el ejercicio abusivo del
poder por parte del Estado, el derecho a no ser sujeto a esclavitud, el
derecho a la proteccidn de las libertades fundamentales como la li-
bertad de asociacidn, etc. Esto supone un importante reconocimiento
y proteccién de algunos de los derechos de la personalidad juridica.
No obstante, en si mismo, dicho reconocimiento no alcanza a pro-
teger el derecho propio de obrar, de participar en el mundo de las
transacciones y relacionesjuridicas con otros, y de ser una persona a
la que se que reconoce como alguien que puede asumir obligaciones
juridicas de una naturaleza contractual o extracontractual.

Si el articulo 12.1 (derecho a la personalidad juridica) no cues-
tiona y protege contra la actual negacién sistemdtica de la capacidad
juridica de muchas personas con discapacidad intelectual, asi como
con otras discapacidades, entonces ¢sobre la base de qué disposicidén
podriamos hacerlo? El articulo 12.2 nos proporciona la base sobre
la cual hacerlo al reconocer que todas las personas con discapacidad
tienen derecho a la capacidad juridica en igualdad de condiciones con
los demds. Pero ;qué implica “igualdad de condiciones”? Los “demds”
sin discapacidad gozan de capacidad juridica de obrar en la medida
en que no sean considerados “incapaces” de hacerlo —en razén de in-
toxicacién, o incapacidad de protegerse a si mismo o de dafiar a otros,
o lo que algunas legislaciones definen como “deficiencia mental o in-
capacidad”. Pero ¢no se trata esto de una tautologia ya que algunas
legislaciones definen la incapacidad como equivalente a, o causada
por, una discapacidad? Y si es asi, ¢no considera la CDPD cualquier
atribucién de incapacidad una violacién del articulo 122 Y si este es
el caso, ¢debemos considerar la defensa de incapacidad en materia
contractual o de responsabilidad penal, o cualquier otra intervencién
autorizada por el Estado para tomar decisiones por una persona que
requiere proteccién, una violacidn al derecho a la capacidad juridica
sin discriminacién por motivo de discapacidad?
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3. ¢Son las nociones de “discapacidad’, “incapacidad” o
“necesidad de proteccién”’ necesariamente equiparables?

En otras palabras, ¢cuestiona la CDPD la linea divisoria que la ca-
tegoria juridica de “incapacidad” o similares (ej. en necesidad de pro-
teccidén) ha trazado entre aquellos que se consideran juridicamente
capaces y aquellos que son considerados juridicamente incapaces en
parte, o en todos, los asuntos? Esto sucede cuando ciertos tipos de
discapacidades y la “incapacidad’, segtin la terminologia legal utili-
zada, se equiparan. Asi la CDPD podria ser utilizada para poner en
tela de juicio cualquier restriccidn a la capacidad juridica sobre la
base de una evaluacién de incapacidad.

Sin embargo, y cuando profundizamos sobre la cuestién, resulta
claro que la “discapacidad’, segtin es definida por la CDPD, y la “in-
capacidad’, o términos similares, no son necesariamente equipara-
bles ya que operan en diferentes niveles de anélisis. Una persona con
discapacidad puede ser considerada incapaz en relacién con algunas
cuestiones pero esto no siempre debe ser necesariamente asi. Una
persona sin discapacidad puede ser considerada temporalmente in-
capaz, o en necesidad de proteccidén, en un momento determinado
de su vida. La CDPD define a la discapacidad en el articulo 1 como
una condicién de caricter permanente: “Las personas con discapa-
cidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diver-
sas barreras, puedan impedir su participacidn plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.

Por otro lado, los estados considerados de “incapacidad” o “ne-
cesidad de proteccién” pueden ser estados temporarios no compa-
rables con la discapacidad, y como tales tener significados que se
diferencian de la discapacidad. La “incapacidad” o “capacidad dismi-
nuida” pueden constituir una defensa legal en materia contractual
ante el incumplimiento de las cldusulas de un contrato. En la legisla-
cién sanitaria es una base determinante para que una persona pueda
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expresar su consentimiento en materia de decisiones sobre salud. En
la legislacidn sobre salud mental, la incapacidad constituye un hecho
sujeto a determinacién sobre si las decisiones o acciones de una per-
sona pueden situar a la misma ante un riesgo indebido de dafio ante
si o frente a terceros, lo cual ha sido utilizado como base para tra-
tamientos e ingresos involuntarios en instituciones médicas. En el
derecho penal, “incapacidad” es una defensa ante la responsabilidad
penal por acciones propias, o la base para ser declarado inimputable
para ser sometido a juicio. “En necesidad de proteccién” es un esta-
tus en algunas legislaciones donde el Estado puede intervenir para
quitar a una persona de una determinada situacidn y situarla bajo
el cuidado del Estado o bajo la representacién sustitutiva de una
autoridad. En efecto, una de las “bases” sobre la que los “otros” no-
discapacitados ejercen su capacidad juridica es precisamente su de-
recho de alegar incapacidad, tan temporaria o de largo alcance como
fuere, como causal de defensa tanto en materia de responsabilidad
penal como contractual. Seria dificil argumentar que este derecho
de invocar la incapacidad como la base para el ejercicio juridico de
los “otros no-discapacitados” es una violacién del articulo 12. Tal de-
fensa es fundacional en el derecho contractual y penal.

Sin embargo, el articulo 12 pondria en tela de juicio las evalua-
ciones y declaraciones de incapacidad, cuando, por definicién, como
frecuentemente sucede, la incapacidad es equiparada a la discapaci-
dad. En algunas legislaciones los Estados han impuesto instrumen-
tos muy torpes para declarar incapacidad, y sobre esa base niegan la
capacidad juridica —por ejemplo un diagnéstico general de“desorden
mental” o “discapacidad intelectual”. Las plenas tutelas u otros re-
gimenes atin en funcionamiento en muchos paises (como ser en la
Republica de Irlanda el sistema Ward of Court/guarda bajo tutela)
eliminan toda capacidad juridica basindose en un diagnéstico u otra
evaluacidén que la equipara con incapacidad mental; en otras pala-
bras, se basan en el estado de discapacidad. En muchas legislaciones
existentes, incluyendo propuestas recientes, se mantiene la ecuacién
discapacidad-incapacidad que la CDPD estaria cuestionando, por
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ejemplo definiendo “incapacidad mental” como “desorden mental’, o
asumiendo que la incapacidad es “causada” por la “enfermedad men-
tal” para utilizar el lenguaje estereotipico de algunas leyes, o que au-
tomiticamente puede ser deducida de causas como la demencia.

A través de sus disposiciones antidiscriminatorias y de ajustes ra-
zonables, la CDPD requeriria que toda declaracién o evaluacién de in-
capacidad sea definitivamente desligada de la discapacidad o “causas”
relativas a la misma, es decir, que no se empleen referentes del estado
de discapacidad —o sus diagndsticos— en la evaluacién o declaracién de
incapacidad o estado de “necesidad de proteccién” y, ademds, que sean
provistos los mayores ajustes y apoyos para el ejercicio de la capacidad
juridica en el proceso de determinacién de la capacidad.

Pero ¢cémo se llevard a cabo este desenredo? ;Y cémo pueden ase-
gurar los Estados que la discapacidad ya no sea una causa de la incapaci-
dad? El primer paso es clarificar los términos; yo incluso argumentaria
que se debe dejar de referir definitivamente y utilizar la expresion “in-
capacidad”. También favoreceria poner el foco sobre la capacidad para
tomar decisiones que puede estar disminuida cuando la gente no tiene
acceso a los apoyos y a los ajustes adecuados.

4., Distincién entre “capacidad juridica’, “capacidad mental”y

“capacidad para tomar decisiones”

El articulo 12 de la CDPD aclara muy bien que las personas tie-
nen el derecho a la capacidad juridica en igualdad de condiciones con
los demis y, por lo tanto, su capacidad juridica sélo puede ser res-
tringida sobre una base de igualdad. En muchas legislaciones —como
mencionamos arriba— la base de esa restriccién es la declaracién de
“incapacidad’, término muchas veces empleado para significar “inca-
pacidad mental”. En este 4mbito, una de las dificultades para la refor-
ma de politicas y leyes es el uso frecuente de la expresién “incapacidad
mental” como sustituto de incapacidad juridica. Alguien declarado
“mentalmente incapaz’ es generalmente considerado “juridicamente



64 MICHAEL BACH

incapaz’, y por lo tanto susceptible de ser privado del derecho de to-
mar decisiones, tanto de una decisidn en particular como de todas.
Desde la perspectiva de los derechos reconocidos por la CDPD, hay
dos problemas principales en esta formulacién. Primero, la declara-
cién de “incapacidad mental” a veces es decidida sobre la base del es-
tado de discapacidad, y de evaluaciones conexas a la discapacidad.
Utilizar una sentencia de “incapacidad mental” de esta manera viola-
ria el reconocimiento del articulo 12 referido al derecho de capacidad
juridica sin discriminacién por motivo de discapacidad. Segundo,
aun cuando una persona fuera examinada a través de alguna de las
herramientas psicométricas disponibles entre una amplia gama, sin
hacer referencia a su estado/diagndstico de discapacidad, y se le de-
clarase una“capacidad mental” disminuida de acuerdo a alguno de los
estidndares, aun tratdndose de un hecho episédico, ello no constituye
fundamento para restringir su capacidad juridica. La CDPD se basa
en un modelo de discapacidad social y establece obligaciones positi-
vas para que el Estado reasegure el acceso a los apoyos y los ajustes
razonables que permitan el ejercicio de la capacidad juridica.

¢Esto significa que la capacidad juridica de una persona nunca
puede ser restringida de manera alguna o por alguna razén? Clara-
mente no, como antes mencionamos. Si las otras partes de un con-
trato o convenio no estin razonablemente convencidas de que un
individuo estd expresando un consentimiento vilido o una inten-
cién clara, no pueden ser forzados a firmar igualmente el acuerdo.
Hacerlo constituiria una violacién de ética profesional y los expon-
dria a responsabilidades; en el caso de los médicos, negligencia, y
para otros contratos anulables. No obstante, una persona puede
necesitar una cirugia o tratamiento sin los cuales estaria expuesta
aun dafno indebido —aunque no fuese un tratamiento de “emergen-
cia”. En estos casos, las reglas usuales de consentimiento expreso
no se aplican. ;Cémo se toma esa decisién cuando la persona no
cumple con el requisito médico de capacidad mental? La respuesta
hasta la fecha ha sido restringir formalmente la capacidad juridica
de la persona a través de una declaracién formal de incapacidad
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(generalmente “mental”) e instituyendo alguna forma sustitutiva
de toma de decisiones con el propésito de tomar algunas o todas
las decisiones para el individuo involucrado.

Existen algunos cuestionamientos tutiles hacia la aproximacién de
tutela absoluta —todo o nada—, y hacia la toma de decisiones sustituti-
vas que se basan en la nocién del modelo “funcional” de capacidad. Las
recientes iniciativas de reforma legal (en la Republica de Itlanda y en
otros lados) se han focalizado en el modelo funcional de capacidad para
la toma de decisiones, que se distingue del modelo de “atribucién por
estatus” (basado en la discapacidad) o en el modelo “consecuencialista”
que se basa en la decisiones de vida anteriores de una persona como pa-
ridmetro para la toma de decisiones. El modelo “funcional” comienza a ser
reconocido cada vez més frecuentemente por el derecho positivo y por la
jurisprudencia como un modo de cuestionar las aproximaciones predo-
minantes basadas en el modelo de estatus y en el consecuencialista.

Asi, al modelo funcional se lo define® de la siguiente manera:

Este enfoque evaltia la capacidad sobre la base del caso concreto”.
Ello permite determinar la capacidad para un asunto en particu-
lar. Por lo tanto, la declaracién de capacidad en relacién con un
asunto (por ejemplo, capacidad de tomar decisiones financieras)
no estard determinada necesariamente de igual manera o con el
mismo resultado que para otro tema (por ejemplo, capacidad para
las relaciones humanas). Este enfoque estd en ascenso principal-
mente porque estd mds cerca de los valores inherentes a los dere-
chos humanos y al derecho, favoreciendo la prueba“a medida” para
determinar una capacidad. Aun con esta aproximacidn, es preciso
prevenir presunciones paternalistas que puedan distorsionar el
objetivo de la evaluacidn funcional de la capacidad.

No obstante, sin una formulacién mas completa acerca de qué
significa capacidad “funcional” y cémo evaluarla, se corre el riesgo de

¢ Cfr. European Group of National Human Rights Institutions, 2008
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que sea determinada por los test habituales de capacidad mental, qui-
zas aplicados con mayor sensibilidad, y especificos sobre la decision.
Pero :hemos realmente desafiado el viejo paradigma de restringir la
capacidad juridica funddndonos en la capacidad mental, si evaluamos
la capacidad mental decision por decisién? Efectivamente este mode-
lo confronta la nocién “todo o nada” de tutela absoluta que priva de
capacidad juridica al individuo, aunque sigue manteniendo en pie el
modelo biomédico de discapacidad —en el cual la “capacidad mental”
es vista como una ‘cantidad individual’, algo que puede medirse y en-
contrarse” dentro de la“cabeza” de una persona de alguna manera. Esta
nocién de talentos y habilidades propias, medidas contra un requisito
de funcionamiento mental como condicién para mantener la capaci-
dad juridica, es la que debe ser claramente enfrentada.

Los lugares centrales que la“capacidad mental” ha mantenido den-
tro de la legislacién sobre salud mental, las leyes sobre proteccién del
adulto y las leyes sobre sustitucién en la toma de decisiones estin
fuertemente cuestionados por el articulo 12 de la CDPD. Las maneras
particulares de cada persona de aprender, razonar, procesar informa-
cién, o incluso la evaluacién de “desorden” mental o “episodio psicéd-
tico” en términos biomédicos, no son de por si determinantes de un
terreno para restringir la capacidad juridica. De acuerdo a la CDPD, la
formulacién de capacidad mental —o capacidad para formular decisio-
nes— debe incluir el acceso a apoyos y a ajustes razonables por parte de
terceros, para permitir el ejercicio de la capacidad juridica. :Cémo po-
demos llegar a esta formulacién? El primer paso es clarificar el criterio
habitual de capacidad mental, o para formular decisiones, y la base de
una critica expresa por parte de la CDPD.

4.1. Limitaciones del criterio de capacidad mental: “comprension de la
naturaleza y consecuencias de todas las opciones”

El criterio comin en relacién con la capacidad mental o capaci-
dad de tomar decisiones que frecuentemente se utiliza para despojar
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a las personas con discapacidad intelectual u otro tipo de discapaci-
dades —en particular respecto de personas con discapacidades mis
significativas— es aquel que presupone que una persona debe ser
capaz de comprender la naturaleza y las consecuencias de todas
las opciones posibles en cualquier situacién o decisién particular, y
debe ser capaz de efectuar y comunicar voluntariamente una clara
eleccién. La mayoria de las leyes sobre capacidad mental, leyes de
proteccidn, leyes que habilitan sustitucién en la toma de decisiones
y los criterios de capacidad en materia contractual o penal se basa
en este criterio. Significa que para ser reconocido como persona con
capacidad juridica de hecho, se debe tener capacidad para entender
la naturaleza y consecuencias de las acciones o inacciones propias,
o de la decisién que se quiera tomar, o del contrato que se desee ce-
lebrar. Dentro del contexto de la variedad de elecciones disponibles,
una persona debe poder actuar por propia voluntad y comunicar su
decisidn a los otros. Para mucha gente con discapacidades, a veces
se aplican atin mds exdmenes, como ser para determinar cudn “razo-
nable” es la decisién que una persona quiere formular, y si es para
su “maximo beneficio”. Ambos test han sido utilizados de manera
discriminatoria para quitarle a la gente el derecho de elegir la direc-
cién de sus propias vidas y su ‘dignidad de riesgo”.

Muchas personas con discapacidad intelectual no pueden sometet-
se al examen habitual de capacidad mental y de toma de decisiones. En
realidad, la mayorfa de las personas sin discapacidad no se aviene a este
criterio cuando toman en cuenta los complejos procedimientos sanita-
rios a los que el paciente puede tener que someterse, o las complejas tran-
sacciones legales y financieras que las personas autorizan a diario con
sus firmas. No obstante, éste es un examen que se emplea cuando otros
cuestionan la capacidad mental de una persona alegando su discapacidad
intelectual para decidir sobre el cuidado de la salud o firmar un contrato
de alquiler de departamento, o incluso para abrir una cuenta bancaria.

Pero ;es éste el inico examen de capacidad mental o de toma de
decisiones?
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4.2. La expresién de intencién y voluntad como caracteristica de la
agencia humana’

¢Cémo son los test actuales de capacidad mental o capacidad
para tomar decisiones que la mayoria de las personas debe demos-
trar para sus asuntos del dia a dfa?

La mayorfa de las definiciones sobre capacidad contractual, por ejem-
plo, en numerosos libros sobre jurisprudencia o incluso en el Segundo Di-
gesto sobre Derecho Contractual (Restatement [Second] of Contract Law)
publicado por el Instituto Americano de Derecho, asi como también en
los Principios sobre Derecho Contractual Europeo (Principles of European
Contract Law) de la Comisién Europea, simplemente definen la“intencién”
como la base de la capacidad de una persona para celebrar un contrato. Si
hay mutua intencién de contratar, hay un contrato, y por lo tanto se reco-
noce la decisién de contratar. Lo que se necesita demostrar es la intencién
de actuar. Este umbral para reconocer la capacidad juridica de hecho es
bastante bajo. La vasta mayoria de personas con discapacidades intelec-
tuales podria fécilmente pasatle por encima, si no estuviese bloqueada por
presunciones de ineptitud que inmediatamente elevan el umbral tanto mis
alto cuando se trata del deseo de contratar o celebrar acuerdos con otros.

Mis atin, la jurisprudencia también establece que la base del ‘derecho
justiciable de decidit” es la facultad de una persona para expresar su in-
tencidn o satisfaccion de elegir un curso de accién en lugar de otro.

Esta idea de que la intencién es la base de la accién humana, y que
por ende refleja la agencia humana, también es consistente con la teorfa
de la accién humana a la que la filosoffa analitica y la filosofia del dere-
cho prestan atencidn: ;cémo hemos de determinar si una serie de even-
tos especificos en los que un ser humano estuvo involucrado representa

7 N. del T.: El concepto utilizado por el autor en inglés se refiere a “Human Agency”
respecto del cual no existe una traduccién al castellano generalizada. Se trata de un
concepto utilizado mayormente por los filoséfos que denota la capacidad de un sujeto
de actuar en el mundo (tomar decisiones e imponerlas en sociedad).
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una accidn intencional de un agente humano a quien las decisiones y
consecuencias le pueden ser atribuidas? Si bien esta 4rea de la filoso-
fia analitica y juridica tiene una larga y rica tradicién, hay un acuerdo
sustancial en torno al conjunto de ideas sobre qué constituye la agencia
humana, esto es, accién transformada por intenciones motivadas por
las creencias y/o valores de una persona acerca de las cosas que quiere
o no quiere. Saber si la accidn es intencional o no depende de cémo
describimos las acciones de los otros y sus consecuencias.

Por ejemplo, mientras que algunos pueden describir el comporta-
miento a través de una evaluacién psicolégica, como la senal de “irra-
cionalidad’, otros que tienen conocimiento personal de una persona
pueden redescribir las acciones de él o de ella como intencionales; es
decir, el comportamiento comunica una intencién o voluntad de hacer
o no algo. Asi considerada la intencién, el punto crucial es que otra pet-
sona —o grupo de personas— que conozca al sujeto sea capaz de pro-
porcionar una descripcién de su comportamiento haciendo la conexién
entre intencién y comportamiento. En su descripcién se manifiesta el
vinculo entre la intencién o voluntad, es decir, las cosas que la persona
efectivamente hace, cémo se mueve, los sonidos que produce, las cosas
que quiere que sucedan, y las intervenciones de otros para asistitla en
la concrecién de esas intenciones ayudando a esa persona a llevar a
cabo sus intenciones a través de acciones consecuenciales. A través de
lo que Joel Feinberg denomina el “efecto acordedn’, las descripciones y
redescripciones del accionar humano y sus consecuencias pueden ser
relatadas o escritas para revelar la agencia humana o para negarla.®

Este criterio de capacidad de obrar para la toma de decisiones, es
decir que uno puede expresar su voluntad para hacer o no hacer algo,
sirve de instrumento-base al menos para algunas descripciones realiza-
das por una comunidad de conocedores y valorizadores de los otros, y

8 Véase por ejemplo: Feinberg, J., Doing and Deserving, Princeton University Press,
Princeton, 1970; Davidson, D., Essays on Actions and Events, Oxford University
Press, New York, 1982; Hart, H. L. A, y Honoré¢, T., Causation in the Law, 2% ed.,
Clarendon, Oxford, 1985.
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se fundamenta fuertemente en el derecho y en la filosofia. Es mucho
mds neutral respecto de la discapacidad y mas inclusivo del criterio que
exige demostrar entendimiento de la naturaleza y de todas las conse-
cuencias entre una variedad de opciones, respecto de las cuales, muchas
veces, las personas con discapacidades intelectuales estin expuestas.

4.3. Identidad personal: un enfoque “narrativo” de la agencia humana

La expresién de voluntad e intencién es legal y filoséficamente sélida
como base para atribuir agencia humana, capacidad de hecho. Sin embar-
go, por si sola atin puede no ser suficiente para que algunos reconozcan
la capacidad de decisién en un individuo con discapacidades mds signi-
ficativas. Pueden no estar convencidos de que la voluntad e intencién de
una persona expresadas y descriptas para una situacién o momento sean
suficientemente confiables a través del tiempo como para declarar que
esta intencidn constituya la base de relaciones juridicas, como ser un con-
trato. Este es el criterio de “identidad personal” primeramente formulado
por el filésofo del Iluminismo, John Locke, en el siglo XVIL Su teoria
conexa sobre la ‘continuidad de la concientizacién” a través del tiempo
como base de la autoconciencia influencié a importantes filésofos po-
liticos, incluyendo a Jean-Jacques Rousseau e Immanuel Kant, y el uso
por parte de ellos de “razén” y racionalidad como los test para medir la
cualidad de persona moral y juridica y su capacidad de accién.

Cuando el criterio usual de capacidad establece que una persona
debe entender la naturaleza y ‘consecuencias” esperables entre una va-
riedad de opciones y decidir entre ellas, el test estd requiriendo una
medicidn de la“identidad personal”. Es decir, el test le est4 exigiendo a
un individuo una capacidad de memoria para que en algiin momento,
al actuar celebrando un contrato le resulte confiable al otro, en cuanto
comprende las ‘consecuencias” de las futuras obligaciones. Por lo tanto,
medir la memoria es a veces uno de los principales ingredientes del
examen de capacidad. Es la razén por la que personas con significati-
vas discapacidades intelectuales —para quienes recordar y generalizar el
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aprendizaje de una situacidn para transferirlo a otra puede resultar di-
ficil sin ayudas— o quienes como cualquier persona pueden demostrar
diferentes estados de concientizacién y memoria episddicos, a veces
son declaradas incapaces o en necesidad de proteccién, y como conse-
cuencia de ello, se les sustituye en la toma de decisiones.

Esta idea de identidad personal ha sido abiertamente criticada por
la filosofia moral de persona, al igual que por la jurisprudencia, que en
ciertos casos se ha manifestado en sentido similar. El filésofo moral
Paul Ricoeur, la filésofa feminista Seyla Benhabib, Alistair MacIntyre
y un creciente niimero de filésofos presentan una alternativa de iden-
tidad personal bajo la idea del “yo narrativo™. En Oneself as Another,
Ricoeur desafia directamente la nocién filoséfica y legal de que sélo
podemos demostrar que somos la misma persona a través del tiempo,
mostrando que a través del tiempo mantenemos el mismo estado men-
tal. Mds atin, él sugiere que todos experimentamos discontinuidades
en nosotros mismos, todos nos convertimos en ‘otro” ante nosotros —a
través de cambios en el caricter y en el estado mental, con el transcurrir
del tiempo, los anhelos, deseos conflictivos, cambios de idea. Lo que
nos califica como persona, como un ser en quien se puede confiar a
través del tiempo es que podamos contestar la pregunta “;quién eres?”
con una narrativa coherente, una historia de vida que tenga sentido
con todos los cambios, pérdidas, nuevos rumbos y discontinuidad, en-
fermedad y sanacién; lo que constituye la vida de cualquier persona.
Nos convertimos en persona en la medida en que podemos, o bien
pueden los otros que nos conocen personalmente, contar una historia
coherente acerca de quiénes somos. Nuestras acciones e intenciones
deben parecer acertadas en el contexto de la coherencia narrativa. La
coherencia narrativa de mi vida tinica y particular es lo que hace que las
decisiones que mis intenciones ponen en ejecucién resulten razonables,

9 Véase por ejemplo: Ricoeur, P, Oneself as Another, Translated by Kathleen
Blamey, University of Chicago Press, Chicago, 1992; Benhabib, S., Situating the
Self: Gender, Community and Postmodernism in Contemporary Ethics, Polity Press,
Cambridge, 1992; Maclntyre, A., After Virtue: A Study in Moral Theory, 22 ed.,
University of Notre Dame Press, Indiana, 1984.
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y no un patrén abstracto sobre “persona razonable’, aunque necesite
una sustancial ayuda por parte de otros para tomar las decisiones que
mis intenciones inspiran y motivan, y llevarlas a cabo.

4.4. Un minimo umbral de agencia bumana y capacidad para “tomar
decisiones”

Podemos construir un reconocimiento mas sélido e inclusivo de lo
que significa tener capacidad mental y tomar decisiones sobre la base de
los siguientes criterios, ya sefialados mds arriba: 1) mi capacidad para
expresar voluntad e intencidn, al menos a otros que me conocen bien
y pueden por lo tanto “conferit” o atribuir agencia a mis actos cuando
me describen a terceros; y 2) ser capaz de contar personalmente ‘quién”
soy, la historia de mi vida con valores, objetivos, necesidades y desafios,
o disponer de una comunidad de personas que me conocen y valoran,
para que ellos lo hagan por mi y, al mismo tiempo, usar esa coherencia
narrativa para ayudar a guiar las decisiones que ponen en marcha mis
intenciones. En efecto, estos conceptos establecen un minimo umbral
para caracterizar qué signiﬁca ser persona con razonamiento y pensa-
miento pricticos, alguien con agencia humana en el presente, cuya ca-
pacidad juridica sea reconocida y maximizada. Este minimo umbral del
accionar humano lo podemos caracterizar como: actuar de manera que
al menos una persona pueda razonablemente atribuir a nuestras acciones
intencion personal, memoria, coberencia a través del tiempo y capacidades
comunicativas al efecto. Si es dable atribuir a mis acciones intenciones
que por si mismas pueden tramarse en una narrativa coherente, rela-
tada por mi mismo o terceros, aun cuando las intenciones representen
alguna discontinuidad con el pasado, entonces éste deberia ser terreno
suficiente para ejercer mi capacidad juridica.

Pero éste es un alejamiento dramitico de los estindares usuales de
razon practica sobre los que tan firmemente descansa la regulacién ju-
ridica de la capacidad juridica. ;Podemos atribuir capacidad mental o
capacidad de tomar decisiones a este umbral minimo, por lo que sig-
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nifica tener agencia como persona cuya capacidad juridica debe ser re-
conocida y respetada? Como hemos visto, el criterio y las definiciones
usuales no funcionardn; aun la comprensién usual de “test funcional de
capacidad” es insuficiente si aceptamos ese umbral como vilido. Esto
es as{ porque los criterios habituales se basan en las destrezas y habili-
dades individuales para el funcionamiento mental, como si uno tuviese
que demostrar que puede contestar las preguntas de ciertos test de des-
treza y capacidad de decisién en un lenguaje que otros entiendan. Este
enfoque para definir criterios de capacidad estd enraizado en un mode-
lo de discapacidad individualista, biomédico, que la CDPD rechaza. La
definicién de capacidad como un conjunto particular de destrezas para
formular decisiones, como la definiria la mayoria de las herramientas
corrientes de evaluacidn, significarfa importar presunciones facilis-
tas acerca de lo que implica demostrar la capacidad de decision. Este
abordaje a la definicién corre el riesgo de establecer a la “condicién” de
discapacidad como base para restringir la capacidad juridica, lo que
constituye una clara violacién de la Convencién, y sistematicamente
discriminar a personas con discapacidades intelectuales, cognitivas,
psicosociales y de comunicacidn, es decir, personas cuyas discapacida-
des pueden presentar desafios para abordar la toma de decisiones.

Nosotros necesitamos —yo creo— otro concepto que mantenga
para ambas partes la integridad de las relaciones y acuerdos sobre
la toma de decisiones, pero que reconozca en todos nosotros la na-
turaleza esencialmente social del accionar humano y de las decisio-
nes personales, y muy especialmente cuando estamos en el umbral
minimo arriba caracterizado. El concepto debe poder abarcar las
ayudas/apoyos y los ajustes razonables con que debe poder contar
una persona en su proceso decisorio. El concepto de “capacidad para
tomar decisiones” manifestado por el “enfoque sobre discapacidades”
de Amartya Sen, en el que la nocién de “funcionamiento” juega un
rol central, puede ser una manera productiva para ir mas alla de las
limitaciones de un test de ‘capacidad mental”. También podria ayudar
a construir un marco de trabajo mis sélido para el test “funcional’, de
manera consistente con el paradigma de la CDPD y el articulo 12.
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Sen desarrollé su ‘enfoque de las capacidades” para luchar contra la
cuestién de cémo el desarrollo puede expandir la “libertad real” que con-
siste —para él— en la “capacidad de lograr funcionamientos humanamente
valiosos 0. Sen estd interesado en conocer los verdaderos requisitos mate-
riales, sociales, econémicos y politicos de la gente para satisfacer sus dere-
chos, incluyendo, yo dirfa, un derecho como el de la capacidad juridica.

Nosotros no ejercitamos nuestros derechos fuera de los contextos so-
ciales, econdmicos y politicos que nos otorgan ciertas capacidades o nos
las niegan. Desde este lugar, yo creo que su marco de trabajo proporciona
una mirada para repensar las asunciones facilistas sobre el criterio usual
de capacidad mental y toma de decisiones. En su trabajo, Sen vincula a
los “productos” (o bienes y servicios a los que uno generalmente se gana
el acceso) con la“capacidad de funcionamiento” (habilidad de hacer algo
una vez que uno cuenta con los “productos”) y con los “funcionamientos”
reales (como formular una decisién) dando como resultado utilidades
particulares (como “felicidad’, o como el caso de utilidad que cita el ar-
ticulo 12, la “autodeterminacién”). Sen define el “funcionamiento” como
“un logro de una persona: lo que logra hacer o ser"!1.

Mientras que una aplicacién sistemdtica del enfoque sobre capaci-
dad al 4mbito de la capacidad juridica y toma de decisiones esta fuera
del objeto de este documento, sus conceptos esenciales proporcionan
la oportunidad para redefinir los test corrientes de capacidad, de ma-
nera consistente con los principios y disposiciones de la CDPD —por
ejemplo, autodeterminacidn, autonomia y reconocimiento de la res-
ponsabilidad de los Estados de asegurar ajustes razonables y apoyos
para el ejercicio de la capacidad juridica. Quizds apliquemos el enfo-
que de capacidad aproximadamente de la siguiente manera. Las per-
sonas con discapacidades son susceptibles de adquirir el derecho a la
capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demds en todos
los aspectos de la vida. Como en cualquier otro caso, la capacidad ju-

10 Sen, A., Development as Freedom, Alfred A. Knopf, New York, 1999.
11 Sen, A., Commodities and Capabilities, University Press India, Oxford, 1999.
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ridica solamente puede restringirse cuando una persona no satisface
el requisito de capacidad decisoria para una decisién en particular. La
capacidad para decidir no puede basarse en la condicién de discapa-
cidad. El concepto de capacidad de decisién tendria entonces cuatro
componentes principales: 1) apoyos; 2) prestacidn de ajustes razona-
bles por parte de los otros en el proceso de decisién (por ejemplo,
bienes y servicios) que una persona necesita para poner en marcha sus
decisiones; 3) intencidn (apoyos y justes razonables combinados con
intencién se convierten en “habilidad”), y 4) hacer o no hacer algo; ser
o no ser alguien (el poder de decisién estd “funcionando”).

El test funcional de capacidad decisoria tendria entonces multiples
dimensiones. A nivel de umbral minimo, necesitariamos preguntar:
¢podemos discernir entre la intencién de una persona y sus acciones, y
utilizar esto como base para formular una decisién que tenga sentido en
la narrativa de vida de esta persona? :Los apoyos (personales, técnicos)
han sido facilitados para ayudar a esta persona a entender la naturaleza
y consecuencias de su intencién, para involucrarse y comunicarse en el
proceso de decisién? Los terceros que intervienen en la decisién (por
ejemplo profesionales médicos) ¢estin oprimiendo indebidamente a la
persona?, sestdn incluyendo formatos alternativos de lenguaje y comu-
nicacidn?, ;se estin capacitando y adquiriendo conocimientos sobre las
particulares formas de comunicacién de la persona?

Martha Nussbaum!? adapté el enfoque de Sen sobre capacidades y
lo aplicé a casos de discapacidad intelectual significativa. Sin embargo,
su aplicacién corre con la misma dificultad que tendria un test funcio-
nal individual de capacidad mental o de poder de decisién. Ella iden-
tifica las capacidades bdsicas a las que una persona es susceptible para
vivir con dignidad, y las condiciones sociales y econémicas necesarias
para adquirir estas capacidades e ir en busqueda de una buena vida por
eleccién propia. Su objetivo es incluir cuestiones de justicia social —por

12 Nussbaum, M., Frontiers of Justice: Disability, Nationality, Species Memberships, Har-
vard University Press, Cambridge, MA, 2007.
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ejemplo, cémo destinar recursos de manera que maximicen las capa-
cidades de todos, reconociendo que algunos pueden requerir mayor
apoyo que otros para llegar a una igualdad de capacidad.

Claro estd que cuando ella “testea” su teoria con gente con discapa-
cidades intelectuales significativas, mantiene en su andlisis una nocién
altamente individualista de discapacidad antes que hacer un aborda-
je desde el modelo social. Su definicién de “capacidades centrales hu-
manas’ como “sentidos, imaginacién y pensamiento’ y ‘razén prictica’
muestra esta inclinacién analitica. Ella define razén prictica como “po-
der formar una concepcién de lo bueno e involucrarse en la refleccién
critica sobre la planificacién de la vida propia” “Sentidos, imaginacién
y pensamiento” son definidos como “poder usar los sentidos para ima-
ginar, pensar y razonar, y hacer estas cosas de manera verdaderamente
humana, una manera expresada y cultivada por una educacién adecua-
da, que incluya, pero definitivamente no se limite, a la alfabetizacién y
capacitaciones bdsicas en matematica y ciencias’!>.

No sorprende que Nussbaum arribe a la conclusién de que, como
algunos individuos con discapacidades mds significativas nunca po-
drdn lograr estas capacidades que ella considera “centrales’, se necesi-
tan otras medidas. Con referencia a una mujer conocida por ella que
tiene significativas discapacidades intelectuales, escribe:

Por lo tanto claramente deberiamos decit, me parece a mi, que al-
gunas de las capacidades de la lista no podran ser alcanzadas por
ellay eso es extremadamente desafortunado; no hay sefial alguna
de florecimiento de alguna forma de vida diferente [Nussbaum
busca adelantar una definicién atin mis inclusiva del florecimien-
to humano para desafiar la segregacién sistemdtica por discapa-
cidad]. La sociedad deberfa esforzarse por darle directamente
tantas capacidades como fuese posible; y cuando la habilitacién
directa no fuera posible, la sociedad deberia facilitarle las capaci-
dades a través de una adecuada tutela. Pero la tutela, por mejor

B 1d, pp. 76y 77.
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disefiada (...) no es tan buena para Sesha [la mujer sobre la que
escribe] como serfa que adquiriese sus propias capacidades (...) si
pudiésemos curatle su condicién y volverla al umbral de la capa-
cidad, eso es lo que harfamos porque es bueno, verdaderamente
importante, que un ser humano funcione bajo estas formas.

Nussbaum desafia la nocién de persona de la ilustracién, articulada
por Kant, quien declara a los poderes de la razén y la racionalidad carac-
teristicas definitorias de persona y de sujetos merecedores de igual va-
loracién moral. Estas caracteristicas de la personalidad moral deben ser
importadas, segtin sugiere, a la definicién de persona de Rawls y en los
bienes primarios considerados esenciales en la bsqueda y realizacién
del plan de vida. Su lista de “capacidades” incluye medidas que abordan
la necesidad de cuidados para personas con discapacidades intelectuales,
y con dependencia como las que todos tenemos cuando sobreviene una
enfermedad a causa del envejecimiento. Pero “cuidado’, no es una solu-
cidén para la regulacidn juridica de la capacidad juridica. Incluso en la
concepcién de Nussbaum (influenciada por literatura feminista y critica
del ideal kantiano y de la ilustracidn del ser auténomo que libremente
elige su destino a través del poder de la razén) el cuidado por las per-
sonas con discapacidad parece triunfar por encima del derecho al reco-
nocimiento de la igual capacidad juridica. Es como si los estindares de
persona expuestos a critica regresaran por la puerta de atrds. Nussbaum
y otros se han hecho un lugar en las teorias de justicia para seres que
aparecen con necesidades e interdependencias. Pero si la solucién es el
cuidado administrado via tutela, seguimos careciendo de un argumento
moral para igualar a las personas que sea consistente con las aspiracio-
nes de la Convencién y ciertamente con el derecho al reconocimiento de
la capacidad juridica, conforme lo establece el articulo 12.

El umbral minimo de persona y de agencia humana que ellos revelan
plantea un panorama de lo que supone ser una persona, que cuestiona
frontalmente la visén ilustrada de la razén y de la racionalidad a la que
el derecho en muchas legislaciones, y también la filosofia, atin se aferran
duramente. ;Bajo qué argumento moral podemos cuestionarlo? Que se
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trata de una visién excluyente, que la CDPD busca confrontar, no me-
rece mayores comentarios. Pero si la reconstruccién de la personalidad
juridica en virtud de la CDPD fuera a seguir los pasos del discurso de
Nussbaum, podria ficilmente volver a caer bajo la concepcién indivi-
dualista y biomédica del test de capacidad mental. Las leyes podrian ser
modificadas para desligar los diagnésticos de discapacidad de las defi-
niciones de capacidad mental, pero los mismos criterios y umbrales de
capacidad mental que operaban antes de la CDPD estarfan siendo cos-
méticamente redibujados para convertirse en medidas de “incapacidad”
a las que todas las personas, con o sin discapacidades identificadas, con-
tinuarfan estando sometidas. No es suficiente deslindar el diagnéstico
de discapacidad de las declaraciones de capacidad mental, si permanece
sin cambios nuestro entendimiento del requisito de capacidad mental
para la capacidad juridica. Necesitamos una reformulacién mis funda-
mental de lo que significa ser una persona que ejerce su agencia humana
para dirigir su propia vida y las capacidades que hacen esto posible. La
CDPD pone en tela de juicio el viejo ideal ilustrado de persona como
el agente contractual libre, racional; ideal si lo hay. Necesitamos nuevas
bases morales para un proyecto de persona posilustracién que inclusive
abarque gente con discapacidades intelectuales significativas de forma
que no los consigne como objetos de cuidado, sino merecedores de un
tratamiento digno, con tacto y entendimiento de una posible recipro-
cidad humana. Este es el limite de Nussbaum, uno todavia demasiado
lejos de reconocer a los individuos en estas situaciones como personas
con agencia humana susceptibles de igual respeto en relacién con la ca-
pacidad juridica. ¢Cudles pueden ser estas bases morales de inclusién y
qué desafios enfrentamos al formularlas?

5. Reconsiderando las bases morales de “persona” y
capacidad juridica

Bien, ;cdmo se nos reconoce ante la ley como personas con capa-
cidad juridica de hecho? Para la mayoria de las personas, el acto de
ser reconocidas como ser susceptible de tener capacidad juridica por
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Otros no es generalmente un proceso consciente, o un tema adminis-
trativo. Habitualmente no sucede en los tribunales. Generalmente es
una atribucidn con bases culturales y con frecuencia no consciente.
Los cédigos sociales y cientificos del desarrollo humano “normal” han
evolucionado hacia la comunicacién, capacidad mental, movilidad fi-
sica y agilidad, si bien —a través de la historia— éstos han sido basados
en supuestos de discapacidad, raza, género, orientacién sexual y otras
bases. Estos cddigos, a veces discriminatorios, son utilizados como
una especie de lente sobre la sociedad para reconocer a las personas
—por parte de médicos, banqueros, empleadores, etc. Estos cddigos
muchas veces no escritos habilitan a un individuo para una relacién
legalmente regulada, para afirmar que un compareciente para dar
consentimiento expreso o para solicitar un préstamo, o firmar un
contrato de empleo, es realmente una persona a quien los derechos y
obligaciones legales se le pueden atribuir al entablar la relacién.

A través de la historia muchos individuos no fueron considerados
personas plenas ante la ley. La lucha por los derechos civiles, politi-
cos, sociales y humanos en muchos sentidos ha sido en torno al crite-
rio de persona completa, incluyendo la capacidad juridica legalmente
reconocida dado que estos criterios aventajan a ciertos grupos por
sobre otros. Los movimientos de derechos humanos contintian de-
safiando cddigos raciales y de género para reconocer a los individuos
como personas plenas y, como resultado, muchos estatutos juridicos
sobre la persona han cambiado. Asi, el criterio de qué significa ser re-
conocido como persona plena ante la ley —el criterio de qué significa
ser susceptible de adquirir derechos y actuar sobre ellos— puede ser
cambiado en la legislacién, las politicas y la prictica.

El movimiento por los derechos de la discapacidad sabe de qué se
trata esta lucha, y que las leyes para el reconocimiento de la igualdad
de las personas todavia no son neutrales respecto de la discapacidad.
El articulo 12 es una oportunidad histérica para generar cédigos o
criterios plenamente visibles que eviten quitar el derecho de las per-
sonas con discapacidades a ser reconocidas con igualdad y con plena
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cualidad de persona ante la ley, y para modificarlos haciéndolos inclu-
sivos y no discriminatorios en base de la discapacidad.

Pero el derecho es resistente al cambio, y posiblemente mds atin
cuando se trata de definir las caracteristicas de lo que significa ser
una persona reconocida ante la ley con plena capacidad juridica. Sa-
bemos que esto es verdad si miramos la historia del movimiento de
mujeres por la igualdad de derechos y el movimiento de derechos
civiles por la igualdad en América y otras regiones. ;Entonces cudles
son las bases morales de una concepcién mis completa de persona
y capacidad juridica, de las cuales la mayoria de las legislaciones ac-
tualmente debe basarse? Debemos poder contestar esta pregunta si
vamos efectivamente a desafiar lo que podria ser un cambio cosmé-
tico del limite entre aquellos considerados juridicamente capaces y
aquellos considerados incapaces.

El camino mas simple y obvio para fundar moralmente el “dere-
cho” a la “capacidad juridica” y establecer los “salvaguardias legales”
para proteger su reconocimiento es el del derecho natural y los de-
rechos naturales de la personalidad. Es decir, quienes argumentan
desde este lugar manifestarian que el derecho natural exige que to-
das las personas sean tratadas con dignidad, y dignidad requiere
que todas las personas sean libres de buscar sus propios planes de
vida, formular sus propias decisiones acerca de su persona y perte-
nencias. Por supuesto, los argumentos tomados del derecho natural
y los derechos naturales operan con criterios particulares sobre el
significado de considerar a las capacidades morales como un requi-
sito para el reconocimiento moral y juridico del estado de persona
adulta y de todos los derechos juridicos y capacidades inherentes
a ese estado. Las capacidades morales generalmente consideradas
esenciales incluyen las facultades mentales de razén, habilidad para
planificar el curso de la propia vida, determinar independientemen-
te las consecuencias de cualquier curso de acciédn, elegir un curso
de accién razonable y comunicar esto a terceros. Sobre estas bases,
a muchas personas con discapacidades les fue denegada la perso-
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nalidad moral, en especial tratdindose de personas con discapacida-
des significativas intelectuales psicosociales y/o comunicacionales,
quedando justificada la negacién moral y juridica.

Sin embargo, dentro de la filosofia de los derechos individuales
se hace una critica al argumento del derecho natural precisamente
porque puede ser usado de maneras contradictorias, para justificar
la inclusién por reconocimiento de la capacidad juridica o para jus-
tificar la exclusidn. El clasico ejemplo es el de la esclavitud, donde se
emplearon argumentos del derecho natural para declarar a los negros
viviendo en esclavitud por debajo de la categoria de personas plenasy,
por lo tanto, no merecedoras de igual reconocimiento bajo los linea-
mientos de la Declaracién de Independencia de los Estados Unidos.
Sus oponentes utilizaron los argumentos del derecho natural para
cuestionar semejante violacién bdasica de los derechos humanos, so-
bre la base de que las distinciones étnico-raciales no pueden utilizar-
se para definir los limites de la personalidad juridica.

Apoyindose en los extractos del siglo XIX sobre la filosoffa politica
liberal de T. H. Green, y otras fuentes a favor del “reconocimiento so-
cial” para fundar los derechos morales bisicos como son la capacidad
de derecho y la capacidad de hecho auténoma, Derrick Darby esbo-
za un enfoque filoséfico que confronta esta limitacién argumentada
por el derecho natural para decretar la inclusién dentro del 4mbito del
reconocimiento juridico. En su reciente Derechos, raza y reconocimien-
tol4, argumenta que el fundamento del reconocimiento de los dere-
chos morales de la persona es el reconocimiento social dado a los seres
humanos en comunidad, aun cuando estas comunidades de reconoci-
miento y estindares de persona bajo los que viven no estén legalmente
reconocidos. Asi manifiesta que, mientras los esclavos negros en los
Estados Unidos de preguerra no eran reconocidos como personas con
capacidad juridica, ellos desarrollaron relaciones dentro de sus propios
hogares y comunidades y asociaciones informales, en las cuales ellos

4 Darby, D., Rights, Race and Recognition, University of Kansas, 2009.
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y sus seguidores se reconocfan respectivamente como personas. Fue
sobre la base de esta experiencia que se diseié una demanda politica y
legal para reclamar el reconocimiento juridico de la personalidad.

Darby argumenta que nuestro derecho moral al reconocimiento
igualitario no se fundamenta en una ley natural —que existe sélo en
un sentido metafisico—, sino que los derechos morales son “conferidos
a nosotros por las manos de una comunidad de personas™®. Este acto
de conferir es lo que él llama enfoque de “reconocimiento-social” para
el reconocimiento de derechos. Es sobre esa base de reconocimiento,
a veces prepolitico y prelegal, que puede fundarse una peticién de
reconocimiento juridico y luego luchar por él politica y legalmente.
Los argumentos del derecho natural pueden formar parte del recla-
mo politico y del discurso para el reconocimiento legal. Pero el punto
critico es, sugiere Darby, que las maneras de reconocernos unos con
otros como personas estdn fundadas en la historia de las comunida-
des reales y no en algin tipo de presuncién metafisica acerca de la
“naturaleza humana’. Darby sugiere que es la experiencia y la historia
del reconocimiento de la comunidad lo que constituye la base mas
fuerte para entablar demandas politicas y legales para la reforma de
los regimenes juridicos de reconocimiento de los derechos.

El movimiento por los derechos de la discapacidad estd atravesan-
do un camino similar, al peticionar el reconocimiento de igualdad de
derechos de personalidad y capacidad juridica. Lo estamos haciendo
precisamente porque en la mayoria de los argumentos basados en filo-
soffa moral, las personas con discapacidades intelectuales significativas
siempre fallan en el examen de lo que es “esencial” para ser reconocido
como persona plena ante la ley. Nuestro llamado al reconocimiento
de la capacidad juridica sobre una base de igualdad, sin discrimina-
cién por discapacidad, proviene de la experiencia de las personas con
discapacidad, sus familiares, amigos y defensores, quienes, aun en el
caso de personas con discapacidades muy importantes, se reconocen

15 [dem, p.178.
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unos con otros como personas plenas. Muchas personas con discapa-
cidades intelectuales profundas que no son conocidas o reconocidas
como personas completas fuera de su circulo intimo de amigos y fa-
milia pueden no ser capaces de comunicarse en forma comprensible
para la mayoria, y no son en ese momento reconocidas ante la ley
como juridicamente capaces porque no pasan los test corrientes de
capacidad mental. Sin embargo, la experiencia y realidad demuestran
que su reconocimiento como personas completas fue “‘conferido (...)
por las manos de una comunidad de personas”. Su capacidad mental,
voluntad e intencién son comprendidas por una comunidad de per-
sonas aunque los test psicométricos y los exdmenes psicolégicos no
revelen las capacidades mentales consideradas por un tribunal como
un requisito para conservar la capacidad juridica sobre su persona y
pertenencias. Los fundamentos morales para expandir nuestro enten-
dimiento de los criterios sobre la capacidad para formular decisiones,
capacidad juridica y de persona plena estdn directamente enraizados
en los conocimientos empiricos de personas pertenecientes a comuni-
dades reales donde llegan a ser conocidas, reconocidas y amadas como
personas Unicas y plenas con derecho propio.

El articulo 12 convoca a politicos, legisladores y tribunales a cruzar
los limites del criterio usual de destrezas y habilidades como base para
mantener la propia capacidad juridica a pleno, para comprender que el
ejercicio de la capacidad juridica tiene una cualidad fundamentalmente
relacional e interdependiente. La capacidad juridica se ejercita en el con-
texto de las relaciones humanas. Poner el peso del funcionamiento de la
relacién enteramente sobre la persona con discapacidad no es sélo un
error de comprension de la naturaleza de la capacidad juridica, sino una
forma de instituir la discriminacién sistemdtica. M4s atn, la exigencia de
un enfoque mds inclusivo de los criterios para formular decisiones sobre
el cual descansa el derecho a la capacidad juridica requiere que los legis-
ladores y tribunales se movilicen trascendiendo los criterios estindares y
epistemolégicos, y creen criterios epistemolégicos para el conocimiento
vélido de las capacidades decisorias de una persona. El criterio dominante
de conocimiento valido se funda en un positivo marco cientifico, en el que
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el observador/cientifico/psicélogo es el sujeto y el objeto de su conoci-
miento son las capacidades mentales” especificas del individuo observado.
Solamente las observaciones de aquellos autorizados al efecto han sido
susceptibles de adquirir una fuerza determinante en la legislacién. Esto
generalmente significa, en la prictica, que en la mayoria de las legislacio-
nes uno o dos médicos pueden declarar que una persona es mentalmente
incapaz de ejercer su capacidad juridica, a través de alguna herramienta
estindar de evaluacién y en el espacio de unos pocos minutos.

La CDPD sugiere que este enfoque ya no es adecuado para tomar una
determinacién que tan profundamente afecta el reconocimiento como
persona ante la ley y el goce de sus derechos. Aclara que las personas con
discapacidad deben ser los sujetos de sus vidas, ya no mas considerados
objeto de evaluaciones de terceros. Como Gerard Quinn elocuentemen-
te argumenta acerca de las implicancias de la Convencién:

Si uno pudiera derramar “icido cinico” sobre el texto para ver si
queda algo esencial —como hubiese aconsejado Oliver Wendell
Holmes—, entonces hay realmente un profundo mensaje en la
Convencién. Es que las personas con discapacidad no son “ob-
jetos” para administrar o cuidar, sino “sujetos” humanos que dis-
frutan de derechos humanos sobre la base de igualdad con otros.
La naturaleza de esta revolucién no debe ser subestimada. Trae a
escena una manera diferente de ver la realidad de las vidas de las
personas con discapacidad, un juego diferente de valores con que
juzgar los acuerdos sociales existentes y prescripciones de politi-
cas totalmente nuevas para efectuar mejoras.!®

En algunos individuos, su capacidad para la toma de decisiones —la
expresion misma de la subjetividad y fundamentacién de su persona y
del reconocimiento juridico— sélo puede ser reconocida mediante el co-

16 Quinn, G.,“Resisting the “Temptation of Elegance’: Can the Convention on the
Rights of Persons with Disabilities Socialise States to Right Behaviour?”, en The
UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities: European and Scan-
dinavian perspectives, Oddny M;joll Arnardéttir & Gerard Quinn eds., Leiden,
Boston, Martinus Nijhoff Publishers, 2009, p. 216.
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nocimiento personal de su comunidad especifica de familiares, amigos y
seguidores. Esas son las personas en quienes un individuo conffa y a las
que elige; gente que puede relatar a otros las acciones y que pueden re-
presentatlo ante el mundo. Esa es la gente capaz de “conferirle” calidad
de persona en situaciones que pueden resultar demasiado dificiles o aun
imposibles para otros. Si ligamos el derecho de capacidad juridica a un“re-
conocimiento social” que acepta que los derechos individuales pueden ser
conferidos y ejercitados en relacién con una comunidad de personas que
conocen y valoran a un individuo con discapacidades significativas, las li-
mitaciones de los test corrientes de capacidad juridicas se aclaran, y se abre
un camino a criterios mis inclusivos articulados por encima del umbral
minimo de agencia humana y de la capacidad de formular decisiones.

6. :Cuiles son los apoyos necesarios para ejercer la capacidad
juridica sobre una base de igualdad con los demds?

Como un punto de partida, si aceptamos estos criterios mis inclu-
sivos sobre personalidad, agencia humana y capacidad para la toma de
decisiones como base para el reconocimiento y el apoyo de la capacidad
juridica, resulta conveniente adoptar una aproximacidn sistematica so-
bre los apoyos que son necesarios para potenciar la capacidad en la
toma decisiones para el ejercicio de la capacidad juridica, de confor-
midad con lo establecido por el articulo 12.3. Esto deviene necesario
si tenemos en cuenta las desventajas histéricas de larga data que las
personas con discapacidad enfrentan para lograr el reconocimiento, la
proteccién y la promocién de su derecho a la capacidad juridica. El
reconocimiento de los apoyos necesarios deberia incluir:

1. Asistencia para la toma de decisiones para demostrar y ejercer la
personalidad juridica, incluyendo la capacidad de obrar.

Dicha asistencia se referirfa a la provisién de cualquier tipo de
apoyo a una persona al momento de tomar una decisién, de expresar
un deseo, o de disponer de terceros para que le ayuden a comunicar
su identidad personal a las potenciales partes de un acto juridico. La
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asistencia provista desde un marco informal deberfa ser reconociday
deberia incluir apoyos, intérpretes, etc., asi como las redes de apoyo
en la toma de decisiones y de representantes. Se trata de personas
designadas por un individuo sobre la base de una relacién de con-
fianza y del compromiso de apoyar a la persona a tomar decisiones y
de ayudarla a representarla en el ejercicio de la capacidad juridica sin
necesidad de asumir un rol de sustitucién en la toma de decisiones.
También deberia incluir la asistencia a terceros para que comprendan
una visién mds amplia de la personalidad, de los medios alternativos
de comunicacién y de las expresiones de intencién y de identidad
personal provistas de un modo tnico y personal. Por ello, la asisten-
cia en la toma de decisiones deberia incluir:

+ Asistencia informal de la familia o de amigos en la toma de deci-
siones y en llevar a cabo las actividades del dia a dia;

+ Asistencia personalizada en un leguaje simple, comunicaciones
adaptadas o asistidas, dispositivos de ayuda visual, etcétera.

+ Redes de representacién de asistencia en la toma de decisiones (lo
que debiera incluir apoyos para el desarrollo y el mantenimiento de redes
de representacidn en la asistencia en la toma de decisiones, sistema de
registro que permita a las personas designar a quienes les representen o
asistan en la toma de decisiones, mediacién en conflictos, supervisién);

+ Apoyo a terceros para entablar relaciones con una persona con
discapacidad, a los efectos de que dichos terceros puedan compren-
der cémo una persona se comunica y cémo cumplir con el deber de
proveer ajustes razonables;

+ Protecciones contra la responsabilidad civil a las redes de re-
presentacién en la toma de decisiones y de otras partes que asisten
ala persona a tomar una decisién para entablar un acuerdo con una
persona por intermedio de una decisién con apoyos. La responsabi‘
lidad civil debiera ser provista en la medida en que se demuestra un
accionar con la diligencia debida y que no media negligencia. Seria
necesario desarrollar un gufa practica.
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2. Informacién y campanas de sensibilizacién en materia de dere-
chos humanos, capacidad juridica, toma de decisiones con apoyos, re-
des de representacidn en la toma de decisiones;

3. Apoyo en la defensa de la persona para el ejercicio y la proteccién
de su derecho a la capacidad juridica, y

4, Sistemas de apoyo comunitarios que proporcionen apoyos re-
lacionados con la discapacidad que sean individualizados, flexibles
y responsables.

7. :Cémo debe administrarse en la vida diaria la toma de
decisiones con apoyos, el consentimiento y las obligaciones?

La asistencia para la toma de decisiones, sefialada anteriormente en el
punto 1, puede ser de naturaleza formal o informal. La mayoria de nues-
tras ayudas para las decisiones usualmente proviene de nuestra familia
y amigos. De vez en cuando, necesitamos la asistencia de un abogado
para que nos aconseje o nos ayude a manejar nuestros asuntos. Para las
personas con discapacidad intelectual, no es diferente. La mayor parte de
los apoyos en la toma de decisiones deberfa ser informal, brindada en el
contexto de las relaciones personales valiosas de su vida, en comunidades
comunes donde son conocidos y valorizados como miembros participa-
tivos. En estas circunstancias, en la casa, su médico, en el banco, en su
lugar de trabajo, la institucién educativa a la que concurren, los provee-
dores de algtin servicio pago, su templo de fe en la comunidad, los del bar
y los del centro recreativo, todos conocen al individuo como persona. A
través de los puentes construidos por sus familias y amigos, los terceros
pueden comunicarse con él y ayudatlo con, o con relacién a, su autono-
mia decisoria. Mds y mds personas con discapacidades intelectuales, aun
con discapacidades muy significativas, estdn viviendo en barrios y comu-
nidades comunes exactamente de esta manera.

Sin embargo, sabemos también que la mayorfa de las personas con
discapacidad intelectual, sus familias y sus comunidades no han recibido
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ayudas para facilitar la vida e inclusién comunitarias, lo que generd los
resultados sefalados. Como consecuencia de ello, muchos no viven re-
lacionados con los otros de modo que les permita nutrir sus objetivos y
caminos singulares para la vida, sus contribuciones y potenciales. Por lo
tanto, no son vistos por los otros como sujetos, y mucho menos con la
capacidad juridica para tomar decisiones cotidianas o las grandes deci-
siones de sus vidas. En este contexto, los terceros suelen decidir de forma
regular por y acerca de un individuo, sea bajo marcos formales o informa-
les de sustitucién en la toma de decisiones.

Uno de los principales desafios para una estrategia de reforma
legal que reconozca los derechos de capacidad juridica y de apoyos
en la toma de decisiones es cémo responder a la enorme mayoria de
decisiones que requieren tomarse a diario en la vida de una persona,
decisiones sobre el cuidado personal y las actividades cotidianas de la
vida, que pueden incluir decisiones sobre nutricién, higiene personal,
asistencia para bafnarse y asearse si fuera necesario, tomar medicacio-
nes regularmente, donde ir un dia, qué hacer o no hacer, etc. Cuando
se requiere la asistencia de otros para llevar a cabo estas actividades,
existe la preocupacién en muchos proveedores de servicios de apoyo
relativos a la discapacidad y también cuidadores informales (fami-
lia, amigos, voluntarios) de cémo abordar y obtener consentimiento
para las decisiones personales tales como tomar la medicacién regu-
larmente, o tocar fisicamente el cuerpo de una persona para ayudarla
a levantarse, asearse y bafiarse, por ejemplo.

Estas son inquietudes importantes. La autodeterminacién y autono-
mia a veces son vistas en mayor profundidad a través de las pequenas
decisiones cotidianas, decisiones que a través de los dias y los afios suman
a la calidad y direccién de nuestras vidas. ;Cémo podemos mejorar el
manejo del consentimiento y la capacidad de consentir dentro de estos
contextos? ;Cémo podemos proteger mejor la responsabilidad de aque-
llos que proveen asistencia para los cuidados y la vida cotidiana?

Ha habido tres enfoques principales para dar respuesta a estas
inquietudes:
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+ Declarar a la persona incapaz y designarle un representante que
le sustituye: un miembro de la familia, un curador publico o inclusive
el que le proporciona un servicio. Estos proveedores de cuidados coti-
dianos se encuentran protegidos contra la responsabilidad civil en la
medida en que se desempefien con la diligencia debida.

+ Proporcionar agentes como un “asistente juridico” designado por
los tribunales u otras autoridades estatales para asistir a la persona
en el manejo de su toma de decisiones de la vida diaria, y adoptar
formas sustitutivas en la toma de decisiones en la medida de las ne-
cesidades concretas. Este régimen es menos restrictivo que la tutela,
pero deja a discrecién del agente el tema de cudndo asumir un rol de
asistencia o de sustitucién en la toma de decisiones.

+ Proteger las decisiones informales. Este esquema, implemen-
tado en el Reino Unido y que estd siendo més profundamente ex-
plorado en la Republica de Irlanda, provee proteccién legal para la
formulacién informal de las decisiones. Los proveedores de cuidados
estdn protegidos contra la responsabilidad emergente de las decisio-
nes adoptadas con caricter sustitutivo, en la medida en que ellos
mismos procuren asegurarse de que la persona no es capaz de tomar
la decisién, de que han tenido en cuenta los deseos de la persona y
de que ejercen sus funciones con la diligencia debida.

Todos estos marcos estdn basados indudablemente en un “test fun-
cional” de capacidad. Se plantea como un objetivo primario proteger a
los cuidadores de la responsabilidad civil por actuar sin consentimien-
to en decisiones cotidianas. No obstante, el encuadre del problema estd
condicionado por la asuncién de que el reconocimiento de la capacidad
juridica descansa enteramente en el entendimiento de la naturaleza y
consecuencia de todas las opciones y la comunicacién de las mismas de
manera comprensible para la mayoria de los otros. Criterios mas amplios
como los delineados anteriormente, proporcionan una cuarta opcién.

+ En las situaciones donde los terceros (incluyendo quienes brindan
asistencia para las actividades cotidianas) pueden no estar plenamente
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capacitados para entender (al menos al principio) la forma en que un
individuo se comunica, o para discernir sus intenciones, se debe pro-
veer alguien capaz de designar representantes o redes de apoyo para
tomar decisiones, segtin lo sefialado mds arriba. En la medida en que
un individuo puede designar representantes que tienen conocimiento
personal y compromiso con la persona, que pueden comprender sus
formas de comunicar intencidn, y que pueden acreditar su “identidad
personal” ante terceros, la capacidad juridica plena de ese individuo
estd protegida. Los representantes y redes de apoyo en la toma de deci-
siones pueden trabajar con quienes proporcionan asistencia cotidiana
para entender necesidades, deseos y formas en que la persona aceptard
el contacto fisico y llevard a cabo su comunicacién. Sobre esta base, los
regimenes legales también pueden proteger a los representantes, redes
de apoyo y proveedores de servicios asistenciales por su responsabi-
lidad civil al llevar a cabo las actividades diarias, en la medida en que
todos ejerzan la diligencia debida y no incurran en negligencia.

8. :Cémo evaluar quién debe obtener tal o cual tipo de apoyo
en la toma de decisiones para el ejercicio de la capacidad
juridica, en qué medida, de qué manera y cuando?

Para guiar los esfuerzos conducentes al logro de las reformas legisla-
tivas que contemplan una reformulacién del criterio de personalidad y
capacidad juridica, podemos comenzar por el concepto general de asis-
tencia informal o formal para la toma de decisiones en ejercicio de la
capacidad juridica, segtin lo descripto anteriormente.

No obstante, a efectos de maximizar la autonomia y capacidad juri-
dicas puede ser necesario distinguir entre situaciones “fronterizas’, por
ejemplo, personas que pueden requerir apoyos pero quieren tomar la
decisién por su cuenta sin designar formalmente un representante, y
aquellos que pueden necesitar la asistencia de redes de representacién
para la toma de sus decisiones. La gente no necesariamente debiera
requerir representantes o apoyos legalmente designados simplemen-
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te porque un médico piense que son incapaces de tomar una decisién
propia. ¢Fueron los apoyos y ajustes correctamente brindados? ¢Sobre
qué pardmetro puede un individuo cuestionar la determinacién de un
médico en ese sentido? También necesitamos distinguir entre situacio-
nes en las que las personas que requieren de redes de representacién
de apoyo en la toma de decisién para ejercer su capacidad juridica dis-
ponen de las mismas y de otras relaciones, y las situaciones en las que
las personas no disponen de éstas. Esto es necesario para que las in-
tervenciones del Estado no restrinjan innecesariamente la autonomia
al proporcionar apoyos y, al mismo tiempo, mantengan la integridad
de las decisiones asistidas como una forma de asistencia para la toma
de decisiones, y no simplemente como un sistema de representacién
sustitutiva con mayores apoyos. Por lo tanto, serfa de ayuda reconocer
cuatro estados distintivos para la toma de decisiones, los cuales permi-
ten el ejercicio de la capacidad juridica pero al mismo tiempo respetan
el concepto de que la capacidad juridica pueda ser ejercida de diferentes
maneras y con diferentes tipos de capacidad decisoria.

+ Estado auténomo para la toma de decisiones: Bajo este estado la
persona es reconocida como alguien que puede tomar y comunicar
sus decisiones de manera comprensible para las otras partes, posible-
mente con alguna asistencia personalizada y ajustes, como set, ayudas
visuales, asesores informales, lenguaje simple, o tecnologias aumenta-
tivas de la comunicacién. No obstante, el tipo de asistencia no incluye
redes de apoyo en la toma de decisiones elegidas por el individuo y
legalmente asignadas para asistir y representar a la persona en rela-
ciones y acuerdos legales. Bajo este estado auténomo, la persona no
requerirfa de otros que lo representen para celebrar contratos, dar
consentimiento expreso, impartir instrucciones, etcétera.

+ Estado asistido de toma de decisiones: Este es un estado que respeta y
protege a una persona al ejercitar su plena capacidad juridica, como en el es-
tado auténomo. No obstante, se sustenta en que un individuo selecciona a
otros para que los represente en la formulacién y ejercicio de las decisiones.
Las redes de apoyo en la toma de decisiones estin basadas en una relacién
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fiduciaria de confianza con un individuo. Se trata de un grupo de personas
comprometidas en asistir a esa persona en la formulacién y realizacién de
decisiones conforme a sus intenciones y objetivos de vida, y operan en el
contexto de relaciones de largo tiempo y conocimiento de la persona. Para
la mayoria de las personas, son suficientes las redes de apoyo informales.
Sin embargo, en algunas situaciones las personas pueden requerir redes de
apoyo en la toma de decisiones legalmente reconocidas porque, aun con las
ajustes provistos, los terceros no pueden comprender la particular forma
de comunicacién de la persona, o reconocetlos como persona sin la inter-
vencion formal de representantes especificos y reconocidos para tal fin. La
capacidad para designar una red de apoyo que actuard en fideicomiso con
el individuo constituye un umbral mds bajo que los estdndares usuales en
materia contractual. Es la capacidad para identificar a los otros en quien
uno confia, y de alguna manera poder acreditar dicha identificacién.l”

La razdn para distinguir entre el estado de “toma de decisién
asistida” y el estado auténomo —aunque ambos reafirman la plena
capacidad juridica de la persona— es que la necesidad de una minima
asistencia por parte de un individuo para el ejercicio de su capacidad
juridica no debiese ser una razén para imponer sobre la misma, ne-
cesariamente, el requisito de un representante o red de apoyo en la
toma de decisiones. Es decir, debemos tener cuidado con esta “pen-
diente resbaladiza”. Debemos ocuparnos de que, en nuestros esfuer-
zos por proporcionar a las personas una asistencia para su toma de
decisiones, no necesariamente requiramos de ellas representacion o
redes de apoyo formalmente reconocidas.

+ Estado de codecision: ;Y qué hay de las personas que se encuen-
tran sujetas a una sustitucién en la toma de sus decisiones pero no
llegan a alcanzar el criterio de capacidad juridica sin una significativa
asistencia de terceros, y a la vez no cuentan con relaciones personales

17" Para un ejemplo en la legislacién del umbral de “incapacidad” para designar re-
presentacién de apoyo pero que invierta la carga de la prueba hacia la otra parte,
véase la Ley de Acuerdo de Representacién (Representation Agreement Act) de
British Columbia, Canad4.
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de confianza? Este es el caso de muchas personas con discapacidad
intelectual. Por estar confinados y aislados, ellos no tienen en sus vidas
personas o redes de apoyos que los conozcan bien y los valoren, y como
consecuencia de ello que se les reconozca su personalidad juridica ante
terceros y ante la ley. Afortunadamente, esto no deberia ocurrir en el
futuro ya que, en virtud de la CDPD, las personas tienen derecho a los
ajustes necesarios para maximizar su potencial, para estar plenamente
incluidos y participar en sociedad, vivir independientemente con otros
en la comunidad, tener el reconocimiento de su personalidad y ejercer
su capacidad juridica. Pero ¢qué deben realizar los Estados?

En virtud del articulo 12 hay una presuncidn, o deberia haber, de
que todas las personas habitualmente sujetas a formas sustitutivas
de toma de decisién pueden gozar de su plena capacidad juridica, de
acuerdo con los criterios mds inclusivos de personalidad juridica an-
teriormente delineados. Sabemos que muchas personas con discapa-
cidades intelectuales han sido puestas bajo un régimen de sustitucién
en la toma de decisiones sobre la base de su condicién de discapacidad.
Con una minima, o incluso con ningdn tipo de asistencia en la toma
de decisién, muchos podrin ejercitar su capacidad juridica. Para maxi-
mizar el potencial de las personas y mantener y ejercitar su capacidad
juridica, se necesitaria aplicar un marco atin mas amplio de apoyos.

No obstante, para aquellos que requieran de apoyos en la toma de
decisiones mis formalmente reconocidos a efectos de conservar su ca-
pacidad juridica, y que estén aislados y solos, la inquietud crucial es que
ellos podrian disponer de “personas de apoyo” designados tinicamente
nominalmente. En muchas instancias, tales apoyos actuarfan en cali-
dad de sustitucién en la toma de decisiones. Tales medidas podrian
socavar la integridad del sistema de apoyo en la toma de decisiones con
garantia para el pleno goce de la capacidad juridica.

Una alternativa podria ser la de establecer codecisores, como lo
estipula la legislacién de Alberta y de Saskatchewan en Canadd, y de
algunas legislaciones de Europa. Los codecisores son nombrados por
un tribunal (u érgano competente) para personas que no estdn en si-
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tuacion (es decir, que no tienen las relaciones personales) de designar
a alguien que los represente y asista en la toma de decisiones. Estas
son personas en cuya capacidad ni un médico o institucidén financiera
confiarfa, aun empleando un lenguaje simple u otras ayudas que pu-
diesen proporcionarse. A la vez, estas personas pueden comunicar sus
intenciones de forma que un codecisor asignado podria comprender y
actuar en consecuencia, aunque no los conociera personalmente.

+ Estado de toma de decisiones facilitadas: En cuarto lugar, hay
un grupo de personas con discapacidades intelectuales significativas
que estdn aisladas de las relaciones de confianza con terceros que les
conozcan personalmente y que comprendan sus singulares modos de
comunicacién. En consecuencia, un acuerdo de codecisién podria no
resultar por cuanto no se dispone de un codecisor capaz de ser clara-
mente dirigido por la persona. No hay nadie a quien se pueda desig-
nar pero tampoco nadie que pueda discernir la intencién de la persona
de forma indubitada. Estas son personas que pueden haber sido eti-
quetadas como personas con discapacidad intelectual “profunda’, un
grupo que generalmente se lo considerarfa necesitado de algiin tipo de
forma sustitutiva de toma de decisiones, de una tutela (curatela). Se
suman a este grupo los individuos que pueden no tener discapacida-
des “profundas” pero que estdn en situaciones de abandono o abuso,
traumatizados y con necesidad de proteccién y de ser removidos de
dicha situacién; y/o que pueden suponer un riesgo sustancial para
ellos mismos o para otros. En la mayoria de las legislaciones, el Estado
tiene poderes de proteccién para intervenir, remover a la persona de
la situacién y tomar las decisiones necesarias personales, financieras y
de cuidado sanitario, esencialmente para actuar, en tltima instancia,
como sustituto en la toma de decisiones.

Que tales situaciones existen, y que no se cuestiona el poder del
Estado que permite sacar a las personas y protegerlas y asegurar sus
necesidades bdsicas, no hace falta decirlo. Pero ¢:qué dice [a CDPD
en relacién con este poder? ;:Considera la CDPD la toma sustituta
de decisiones —aun como tltima instancia y utilizada en nombre
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de la proteccién— una violacidén del tratado? El Gobierno de Ca-
nad3, al ratificar [a CDPD, formulé una “reserva condicional” con el
propdsito de que si el articulo 12 es interpretado de esta manera,
Canadd reserva el derecho y asegura que el poder de adoptar una
forma sustitutiva en la toma de decisiones sigue estando disponible
para el Estado, como ltima instancia. Esta reserva condicional ha
sido presumiblemente establecida para enviar un fuerte mensaje ad-
virtiendo que el Gobierno estd en desacuerdo con cualquier intet-
pretacién que pudiese sugerir que para el articulo 12 la sustitucién

en la toma de decisiones supone una violacién.!8

Al mismo tiempo, no obstante, la CDPD representa un ‘cambio de
paradigma” o, como sefiala Quinn, una “revolucién” en el pensamiento
sobre discapacidad y el derecho a la capacidad juridica. ;Existe acaso
otra forma de dar un paso adelante que permita superar el lenguaje de
la sustitucién en la toma de decisiones pero que al mismo tiempo re-
conozca que hay, y continuara habiendo, personas con discapacidades
significativas que se encuentran en situaciones de extrema vulnerabi-
lidad cuyos derechos bésicos son violados por sus cuidadores o por
las personas que les rodean? Si nos tomamos en serio las nociones de
agencia humana y de personalidad en los umbrales minimos sefalados
previamente, yo creo que otra alternativa es posible,

Comencemos asumiendo que todas las personas tienen una vo-
luntad, y una intencién, por mas bésicas que sean. Reconocemos
que nuestra voluntad e intenciones son moldeadas por todo tipo
de fuerzas sociales, por nuestra particular historia, asi como por las
experiencias étnico-raciales y culturalmente determinantes. Aun
asi, a través de conocernos a nosotros mismos y ser conocidos por
otros, nuestra voluntad e intencién puede ser discernida. Dado que
se nos da la oportunidad de nuevas experiencias, en la medida en
que nos encontramos en relaciones de confianza se forman nuevas

18 E] texto de la reserva puede consultarse en: http://www.un.org/disabilities/de-
fault.asp?id=475.
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intenciones. Para las personas con discapacidades intelectuales sig-
nificativas no es diferente, y numerosos relatos de miembros de la
familia y amigos revelan estas posibilidades para las personas con
las discapacidades intelectuales adn mis significativas.

Si aceptamos esto como punto de partida consistente con la CDPD,
entonces podemos imaginar que todas las personas tienen una inten-
cién, pueden formar la intencidn, y pueden, si se les da la oportunidad,
vivir experiencias que les permitan cambiar sus intenciones, a medida
que van aprendiendo. Si la intencién y la formacién de nuevas inten-
ciones a través de experiencias positivas y de confianza es la base para
la toma de decisiones, entonces para las personas con discapacidades
intelectuales significativas también su intencién deberfa constituir la
base de la toma de decisiones. Que otros atin no puedan ser capaces
de discernir esa intencidn, o que las oportunidades de experiencias que
ayudan a moldear la intencidn no se hayan provisto atin, no es razén
en sf misma para restringir la capacidad juridica y “sustituirla”. Sabemos
que en tales situaciones es necesario tomar decisiones. Pero, en lugar
de una forma de toma de decisiones sustitutiva, seria mas consistente
con el compromiso de la CDPD vy el reconocimiento del derecho de
capacidad juridica procurar que las personas cuenten con la asistencia
necesaria para ‘facilitar” las decisiones que necesitan ser realizadas. La
facilitacién estarfa basada en cada esfuerzo por entender la intencién
de una persona, y para crear oportunidades (acuerdos de vivienda, re-
laciones personales, experiencias comunitarias) donde la intencién de
una persona puede ser revelada y adaptada.

Esto no significa que una persona en necesidad de proteccion no deba
ser removida de una situacién abusiva. Sin embargo, en lugar de determi-
nar sobre la base de qué criterio se toma la decisidn, se da por sentado que
la persona carece de capacidad decisoria para salir de dicha situacién. Pero
podemos ver que estdn siendo lastimados, que sus derechos estin siendo
violados y que otras decisiones deben ser facilitadas. Para promover el
maximo de la capacidad, el “facilitador” que interviene en este tipo situa-
ciones debe cumplir con la obligacién de discernir la intencién de la perso-
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nay de actuar en consecuencia. Es preciso que se demuestre la ‘diligencia
debida” para facilitar la toma de decisiones de conformidad con las inten-
ciones y deseos de la persona, y si dichas intenciones y deseos no pueden
ser discernidos en el corto plazo, se debe facilitar la toma de decisiones
que permita mayores oportunidades para comprender més cabalmente lo
que la persona quiere o necesita. La perspectiva de la toma de decisiones
facilitada se debe basar siempre en la persona con discapacidad significati-
va como sujeto, y nunca como objeto cuya personalidad sea removida y se
le designe una persona que toma las decisiones en su nombre.

¢Esto significa que bajo ciertas circunstancias no se adoptarin for-
mas sustitutivas de la toma de decisiones, inclusive cuando se acredite
la diligencia debida? Probablemente no. Pero al transformar nuestro en-
tendimiento de la capacidad, para focalizarnos en la capacidad decisoria,
comenzando por comprender que todas las personas tienen intenciones,
0 que sus intenciones pueden evolucionar y ser nutridas, se abre un nuevo
punto de partida. Reemplazar el lenguaje que se refiere a“sustitucién en la
toma de decisiones” por algo asi como “toma de decisiones facilitada” es un
primer paso esencial. Esto reposiciona a la persona con una discapacidad
elevindola de objeto a sujeto, y exige de otros la consideracién para asegu-
rar que las decisiones estén de acuerdo con el mejor entendimiento de sus
intenciones en el contexto de la narrativa evolutiva de su vida.!®

19 En versiones previas de este documento me referi a la sustitucién en la toma de
decisiones como probablemente un “Gltimo recurso” que atn se necesite. Las con-
versaciones con amigos y colegas de Inclusion International e Inclusion Europe me
llevaron a la conclusién de que deberfamos eliminar totalmente la terminologia.
Sustitucién en la toma de decisiones es un lenguaje del viejo paradigma de disca-
pacidad, inconsistente con el nuevo paradigma que refleja la CDPD. Estoy parti-
cularmente agradecido a Diana Richler de Inclusion International por los debates
sobre terminologia alternativa en los cuales llegamos al concepto de “toma facilita-
da de decisiones”y, entre otros, también agradezco a Connie Laurin-Bowie, Anna
MacQuarrie, Geert Freyhoff, Klaus Lauschwitz, Gerard Quinn, Amita Dhanda,
Oliver Lewis, Gabor Gambos y Tina Minkowitz por sus reflexiones sobre la pro-
blemitica de la terminologia “sustitucién en la toma decisiones”. No obstante lo
sefialado, no debiera interpretarse como que las personas referidas coinciden en
mi formulacién sobre los modelos de toma de decisiones, las relaciones entre los
mismos, y el papel protector del Estado como tltimo recurso.
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8.1. Maximizando la capacidad juridica a través de la capacidad para
tomar decisiones, en un contexto de realizacion progresiva

Cada uno de estos cuatro tipos de estados para la toma de deci-
siones puede permitirle a una persona ejercer su capacidad juridica.
Pero un modelo puede maximizar la capacidad juridica de uno y
disminuirla en otro, dependiendo de las capacidades decisorias a las
que puedan acceder y que puedan desarrollar en determinado mo-
mento. Una persona que puede comunicarse de manea comprensible
para el médico (pero eso es sélo posible empleando algunas formas
de asistencia) verd su capacidad legal maximizada en extremo si es
capaz de mantener por si misma la conversacién médico-paciente,
en vez de tener asignado un codecisor. :Cémo nos aseguramos de
que los apoyos y ajustes sean provistos de forma que maximicen la
capacidad juridica de la persona, dotidndoles de capacidades deciso-
rias de acuerdo con sus necesidades y fortalezas particulares? Esta es
una cuestién bisica dejusticia social: quién obtiene un recurso, qué,
dénde, cudndo y por qué. La manera en que se estén brindando los
apoyos y los ajustes determinard la medida de igualdad para ejercer
la capacidad juridica sin discriminacién por discapacidad.

La provisién de ajustes razonables para ejercer el derecho de capa-
cidad juridica puede proporcionar una respuesta parcial a la cuestién
de c6mo administrar los limites que inevitablemente surgirdn dadas las
situaciones muy diferentes en que se hallan las personas con discapa-
cidades intelectuales. En virtud del articulo 5 de la CDPD, los Estados
deben proporcionar los ajustes razonables para que las personas con
discapacidades sean susceptibles de gozar de todos los derechos y liber-
tades comprendidos en la Convencién. Esta obligacién también se apli-
ca entonces al articulo 12. La prestacién de ajustes requerird invertir en
apoyos para la toma de decisiones, incluyendo las redes de apoyo parala
capacidad juridica, al punto de ubicar muy alto el umbral que permita
evitar opresiones indebidas al asistir a una persona en el desarrollo de
sus capacidades decisorias para ejercer su derecho de capacidad juridica.
Se deberian establecer salvaguardias y exigencias apropiadas para exigir
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inversiones continuas, ya que las capacidades decisorias se pueden desa-
rrollar a través del tiempo (tanto las personas desarrollan capacidades
comunicaciones como evolucionan las nuevas tecnologias).

La demostracién de que una persona puede no tener capacidad para
decidir a los efectos del ejercicio de su capacidad juridica en el marco
de un estado de autonomia, o que se ha llegado al punto de “gravamen
excesivo’ por procurar que se ha satisfecho sus capacidades, deberd
recaer en los terceros que dispondrin de claros lineamientos sobre la
obligacién de realizar ajustes. Debido al cardcter elemental del derecho
al reconocimiento como persona ante la ley y el derecho a la capacidad
juridica, deberia existir un umbral muy alto de obligaciones de realizar
ajustes para todas las partes intervinientes en contratos y relaciones
legales. En virtud del articulo 5, el Estado tendria la obligacién de pres-
tar asistencia para desarrollar las capacidades de los médicos y de los
otros individuos que estén por involucrarse legalmente con personas
con discapacidad, y el peso de la prueba de la carencia de capacidades
decisorias bajo un estado u otro giraria hacia los terceros.

LaTabla 1 proporciona un esquema para visualizar dinidmicas entre
los diferentes tipos de estados decisorios y la obligacién de proporcio-
nar los apoyos y ajustes necesarios para que las personas puedan maxi-
mizar su capacidad juridica. Partimos de asumir que la persona puede
ejercer su capacidad juridica mediante un estado de autonomia. Sélo
se habilita el estado de apoyos formal y legalmente reconocidos para
toma de decisiones cuando los apoyos y ajustes informales y formales
han sido agotados, o se ha arribado al punto de gravamen excesivo y
las otras partes intervinientes en el acuerdo no sienten que compren-
den a la persona suficientemente bien como para celebrar un acuerdo
legal, aun disponiendo de la asistencia de redes de apoyos informales.
Esto permite a una persona maximizar su capacidad legal a través de
los representantes que ellos designan. No obstante, el Estado tiene la
responsabilidad de continuar invirtiendo en tecnologias y en asisten-
cia para esta persona, y en el desarrollo de las capacidades de terceros
para comprender las formas alternativas de comunicacién, etcétera. En
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cualquier momento, una persona puede cuestionar la decisién de que
requiere de un representante legalmente designado y decidir llevar a
cabo una toma de decisiones mediante un estado de autonomifa.

Para las personas que en sus vidas no cuentan con otros en quien
confiar para nombratlos formalmente como representantes a efectos
de la toma de decisiones con apoyos, el tribunal puede nombrar un co-
decisor en la medida en que las intenciones de la persona puedan ser
comprendidas por él aunque atin no conozca a fondo a la persona. En
este caso, un codecidor realza la capacidad de decisién de esa persona.
Igualmente, el Estado tiene la obligacién de invertir en la construc-
cién de la intencién en las relaciones personales para estas personas
de manera que eventualmente puedan contar con personas confiables
que ellos mismos puedan designar para adoptar sus decisiones. Nue-
vamente, maximizaria el ejercicio de su capacidad juridica el poder
realizar estos nombramientos por cuenta propia y elegirlos ellos mis-
mos entre la gente que conocen y confian, en lugar de que un tribunal
o autoridad pertinente lo haga en su nombre. Finalmente, como argu-
mentamos previamente, si las intenciones de una persona no pueden
ain ser claramente comprendidas, podrin requerir a un “facilitador”
que sea de utilidad para las decisiones que necesitan tomarse, es decir,
una persona con la responsabilidad de llegar a conocer al méximo po-
sible las intenciones y deseos de la persona. Nuevamente, se necesita-
ria proveer de ajustes y apoyos con el objeto de asistir a la persona para
el desarrollo de sus capacidades decisorias que le permitirian acceder a
un cambio de estado que maximice su capacidad juridica.

Yo no presento este esquema como un modelo detallado o pro-
tocolo para la provisién de ajustes y apoyos, o como una agenda de-
finitiva para la reforma legal, sino mds bien como una herramienta
heuristica para pensar acerca de las diferentes situaciones en que las
personas con discapacidades intelectuales se encuentran. Es impor-
tante que reconozcamos que surgirin temas importantes, como por
ejemplo, el que yo pueda entrar al consultorio del médico por mi mis-
mo si quiero y lo elijo; que si atin nadie me entiende, yo sepa que se
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estdn tomando decisiones para mi bienestar, pero que estin siendo
formuladas por personas que asumen seriamente su responsabilidad
de conocerme tanto como sea humanamente posible y de darme las
oportunidades de generar y desarrollar mis intenciones y la direccién
de mi vida. Y también importa que siempre cuente con la posibilidad
de exigir a otros que promuevan mis capacidades decisorias en formas
que maximicen el ejercicio de mi derecho de capacidad juridica.

El esquema es “ideal” en el sentido de que se presenta ante un con-
texto en el cual plenamente conocemos y comprendemos la variedad de
apoyos y ajustes que se necesitan para maximizar la capacidad juridica,
y en un contexto de comunidades a través del mundo donde ya estin
disponibles. Pero éste claramente no es el caso. Los ajustes necesarios
listados mds arriba no estdn atin disponibles en muchos paises en la me-
dida en que se los necesita para permitir plenamente que las personas
con discapacidades intelectuales u otras maximicen el ejercicio de su ca-
pacidad juridica. Asimismo, los apoyos previstos en el articulo 12.3 estin
probablemente sujetos a una “realizacién progresiva’. Aunque los dere-
chos civiles y politicos reconocidos en la Convencidn no estin sujetos a la
realizacidn progresiva, los derechos econémicos, sociales y culturales lo
estan hasta el maximo de los recursos disponibles de un Estado (como
lo establece el art. 4.2 de la CDPD). El desafio, y uno de los logros de la
CDPD, es que demuestra la interdependencia de todos estos campos del
derecho y las libertades. El derecho a la capacidad juridica es un derecho
civil y politico basico, pero los apoyos para ejercitar ese derecho estin
enmarcados dentro del articulo 12.3, mayormente en términos de un
derecho social, como una “medida” que los Estados implementardn.

¢Entonces qué es realmente lo que quiere decir el articulo 12.3 al
establecer que “los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes
para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo
que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica”? :Qué
son “medidas pertinentes’? ;Cémo son dichas medidas en los paises
de altos ingresos y en los de mds bajos ingresos y paises menos desa-
rrollados?, ¢y en contextos urbanos y rurales?
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Estas preguntas no pueden ser completamente respondidas a esta
altura de las circunstancias. Los sistemas de apoyos formales para la
capacidad juridica, o los sistemas que formalizan “el apoyo informal”
se encuentran atn en un estado embrionario. En muchos casos no
han sido atin probados para proporcionar a las personas con disca-
pacidades intelectuales muy profundas los apoyos necesarios para
ejercer su derecho de capacidad juridica. Necesitamos aprender mis
acerca de qué son estos apoyos y cudl es la mejor manera de facilitar-
los. Para algunos realizar esto plenamente, con el méximo de recursos
disponibles, puede llevar algin tiempo de desarrollo.

Sin embargo, considerando lo esenciales que son los apoyos y ajustes
para asegurar que las personas con discapacidades intelectuales puedan
ejercer el derecho humano basico de capacidad juridica, las obligaciones
y esfuerzos de los Estados en relacién con el articulo 12 deberfan ser par-
ticularmente sometidos a revisién. Especial atencién se deberia prestar a
los Estados, los entes de donacién, y el Comité sobre los Derechos de
Personas con Discapacidad a la recopilacién de datos para la provisién
de apoyos para la capacidad juridica, como lo requiere el articulo 31; ala
cooperacién internacional para establecer sistemas de apoyo para la capa-
cidad juridica, de conformidad con el articulo 32; a la aplicacién y segui-
miento nacionales de tales sistemas, segtin lo estipulado en el articulo 33; y
alos informes de los Estados sobre la aplicacion de los sistemas de apoyos,
conforme al articulo 35. Deberfa ser tema de altisima prioridad demostrar
y testear modelos para la provisién de apoyos, desarrollar estrategias para
la financiacién e implementacidn, y establecer criterios y recopilacién de
datos, y desarrollar sistemas para administrar el proceso de seguimiento.

9. Sugerencias de lineamientos para una reforma legislativa
en virtud del articulo 12

El anilisis que precede permite sugerir seis 4mbitos amplios para la
reforma legislativa, con el propésito de dar cumplimiento a los dere-
chos amparados por el articulo 12.
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1) Eliminar la equiparacién de discapacidad con incapacidad:

Es crucial examinar y reformar las disposiciones contenidas en el
derecho de contratos, legislacién penal, leyes que instituyen formas
sustitutivas de toma de decisiones y otras, a efectos de eliminar todos
los limites de capacidad juridica basados en categorias de discapacidad
o que estereotipan el lenguaje basado en la discapacidad. Todo crite-
rio para el reconocimiento de la personalidad o la capacidad juridica
debe basarse en conceptos inclusivos y neutros respecto de la discapa-
cidad. Toda determinacién o evaluacién de incapacidad debe ser defi-
nitivamente desligada de la discapacidad o de las “causas” conexas a la
discapacidad, y sélo debe aplicarse un test funcional, especifico sobre
decisién y capacidad para tomar decisiones, sin referencia al estado o
diagnésticos de discapacidad. Dicho criterio debe girar hacia la capa-
cidad como destreza individual, para focalizarse en la capacidad para
tomar decisiones, basindose en la comprension de que las personas tie-
nen una voluntad e intencién que pueden ser reveladas, desarrolladas y
llevadas a cabo disponiendo de los apoyos y ajustes apropiados.

2) Asegurar el acceso a los apoyos necesarios para demostrar y ejet-
cer la personalidad y la capacidad juridica:

Disponer un acceso sistematico a los apoyos destacados, incluyen—
do: apoyos para la toma de decisiones y para el desarrollo de redes
de apoyo para la toma de decisiones; informacidn y concientizacién;
empoderamiento para la reclamacién personal, y reforma de los siste-
mas de apoyos comunitarios.

3) Reconocer los diferentes estados para la toma de decisiones a
través de los cuales se ejerce la capacidad juridica:

A efectos de asegurarle a la persona el acceso a los apoyos para ejer-
cer su capacidad juridica, maximizando la autonomia individual, seria
atil explorar un abordaje de dos pasos para reconocer la necesidad de
apoyos para la toma de decisiones. Este enfoque reconoce los cuatro
tipos de estados de decisién arriba descriptos (autonomia, decisién
con apoyo, decisiones compartidas y toma de decisiones facilitadas por
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otros medios). Para evaluar si una persona requiere o no de asistencia
para su decisién cuando un tercero cuestiona su capacidad decisoria, y
de ser asi, determinar la mejor manera de brindarle asistencia, podrian
realizarse los siguientes tipos de preguntas:

a) Primero y principal, ses la persona capaz, con o sin asistencia perso-
nalizada de acuerdo a sus necesidades (ayudas visuales, lenguaje simple,
intérpretes, asistencia a terceros para su comprension, etc,), pero carece
de redes de apoyo para la toma de decisiones, o representantes asignados
para comunicar su voluntad e intencién a los otros en forma satisfactoria
para todas las partes, permitiendo asi la concrecién de acuerdos legales
necesarios, consistentes con las intenciones de la persona?

b) Si la respuesta es no, ¢puede la persona elegir una red de apoyo
para su decisién, o el apoyo confiable de personas/representantes que
la asistan en la toma de decisiones y en la comunicacién de sus inten-
ciones e identidad personal a los otros?

c) De no ser asi, ;puede la persona con apoyos y ajustes comunicar
su intencién de un modo que la persona designada por el tribunal y
autoridad pertinente pueda asistitla en la toma de decisiones?

d) De no ser el caso, ¢quién es quien mejor podria facilitarle a una
persona la toma de las decisiones que resulta necesaria?

4) Proveer “ajustes razonables” para la asistencia en la toma de
decisiones.

La propuesta de cuatro pasos para reconocer la necesidad de asistir
la toma de decisiones supone adoptar un enfoque adicional para defi-
nir los test de ajustes razonables.

a) ¢Es la persona percibida como capaz de decidir y comunicar
esta decisién por sus propios medios, sin apoyos (test funcional
descripto més arriba)?

b) De lo contrario, es la persona capaz de comunicar su intencién
satisfactoriamente —a los efectos de dicha decisién/accién— si cuenta
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con algin tipo de apoyo para la toma de decision? De ser asi, squé tipo
de apoyo se necesitaria a dichos fines?

i) sLa persona es capaz de comunicar su intencién porque dispone de
los elementos auxiliares necesarios para llevar a cabo esta decisién o acto
en particular —como ser un intérprete, traductor, dispositivo aumentati-
vo para la comunicacidn, asistencia comunicacional para terceros— pero
carece de una red de apoyos o representante auxiliar designado?

ii) En caso contrario, ¢la persona es capaz de involucrarse con una
red de apoyo para la toma de decisiones o representantes que la asis-
tirdn en el proceso de tomar la decisién y de comunicar a terceros sus
propias intenciones y su identidad? El reconocimiento del rol de la red
de apoyo para tomar decisiones, en una relacidén fiduciaria con el in-
dividuo, y la asistencia para facilitar el desarrollo y mantenimiento de
esta red, es el mayor ajuste que este caso requiere. Otras facilidades
citadas en b(i) también podrian necesitarse en este caso.

iii) ¢Han sido realizados los médximos esfuerzos razonables para
proporcionar estos ajustes, incluso cuando se establece que se requieren
ajustes, segin b(ii), es decir, inversién para el desarrollo de relaciones
personales de confianza y promocién del conocimiento personal que
ayudarian a establecer estas redes de apoyo para la toma de decisiones?

5) Adoptar medidas para promover y proteger la libertad de contra-
tacién de las personas con discapacidad:

A las personas con discapacidad frecuentemente se les ha negado
la oportunidad de establecer relaciones contractuales que podrian be-
neficiar su bienestar social y econdémico, sobre la base de que carecen
de capacidad contractual. Los Estados e instituciones regionales de-
berfan tomar medidas para evaluar una reforma de las disposiciones
legales y principios juridicos en materia de contratos, con el propésito
de asegurar la “libertad de contratacién” a las personas con discapaci-
dad. Las reformas podrian incluir la proteccidn contra las cliusulas que
habilitan el recurso de nulidad por incapacidad contractual en ciertas
circunstancias; la representacion por terceros a través de redes de apo-

EL DERECHO A LA CAPACIDAD JURIDICA EN LA CONVENCION... 107

yo para la toma de decisiones y la proteccidén de esos representantes
contra la responsabilidad civil emergente de los contratos que negocian
en nombre de un individuo; y la confirmacién de la capacidad contrac-
tual de acuerdo al criterio de personalidad, y para proporcionar ajustes
razonables con este objetivo, como fue sugerido mds arriba.

6) Lanzar iniciativas piloto para la toma de decisiones con apoyos:

Se puede aprender mucho de las iniciativas piloto tanto politicas
como practicas para la reforma legislativa. Inclusion International (In-
clusién Internacional) estd apoyando iniciativas piloto para promover
la toma de decisiones con apoyos en Hungria e India, que se basan
en su Agenda de ocho puntos para la Toma de Decisiones con Apo-
yos, comentada en el prélogo de este documento. Para estas iniciativas,
ha sido creada una Guia para el Disefio de Proyectos Piloto, que estd
resultando de gran ayuda para el disefio y la implementacién. Podria
utilizarse para reproducir proyectos en otros paises.

10. Conclusién

El articulo 12 de la CDPD exige un realineamiento elemental en
relacién con el histérico vinculo entre “proteccidn” estatal y el derecho
a la autonomia que tan sistemdticamente ha puesto en desventaja a las
personas con discapacidad. Para lograr esta realineacién, los Estados y
la sociedad civil necesitan actuar desde una definicién y criterio mas in-
clusivos de “personalidad”y capacidad juridica, ajustes razonables y de-
recho a facilidades razonables. Con estas condiciones suficientemente
internalizadas, podemos redisenar las bases para reconocer, promover
y proteger el derecho a la capacidad juridica sobre una base de igual-
dad, sin discriminacién por discapacidad. Este es el objetivo en el que
deben focalizarse nuestros esfuerzos por la reforma legislativa.






