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Discapacidad y equiparacion de derechos

INTRODUCCION

En la presentacion de la Jornada que ha dado lugar a esta publicacion, y que
titulamos «Discapacidad y equiparacion de derechos: de dénde venimos y
hacia dénde vamos», partiamos del hecho de que la mirada de la sociedad hacia
las personas diferentes o las conductas distintas evoluciona de forma paralela
con los valores que, en cada momento histdrico, han formado parte de la
cultura y de la moral dominantes. A menudo esta transformacioén, como
ocurre con la Historia en general, se parece mas a un cambio disruptivo que
a una evolucién gradual controlada y, como consecuencia, se produce un
impacto en el imaginario social y en las conciencias de los individuos que
cambia la percepcion y la relacion entre ellos y la propia estructura de las
relaciones sociales.

La reciente reforma de la legislacion espafiola relativa al reconocimiento de la
capacidad juridica universal y las consecuencias que esto supone para la con-
sideracion social de la discapacidad, en cumplimiento de la Convenciéon
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Nueva
York, 2006), nos situa exactamente en este punto.

En la Ley espafiola 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion
civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica, se propone explicitamente la adecuacién del orde-
namiento juridico espaiiol a la Convencién que, en el articulo 12, proclama
que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de
condiciones con las demads en todos los aspectos de la vida, obligando a los
Estados a adoptar las medidas pertinentes para proporcionarles los apoyos
necesarios para hacer efectiva esta capacidad. El cambio es de una enorme
dimension, dado que implica pasar de un modelo de atencion en el que pre-
domina la sustitucion en la toma de las decisiones a otro basado en el respeto
a la voluntad y las preferencias de la persona, quien, como regla general, sera
la encargada de tomar sus propias decisiones. Como consecuencia, figuras
legales como la tutela o la antigua curatela que amparaban la modificacién de



Introduccion

la capacidad, quedan derogadas en favor de nuevas formas de apoyo que
pueden ser voluntarias o decididas judicialmente, pero siempre basadas en el
reconocimiento de la capacidad juridica de la persona afectada.

En Catalunya, donde se estd actualmente en un proceso de revision del
Cédigo Civil se aprueba de forma precipitada, para ser consecuente con la ley
espafiola citada, el Decret Llei 19/2021, de 31 de agosto, por el que se adapta
el Codigo Civil de Catalunya a la reforma del procedimiento de modificacion
judicial de la capacidad, confirmando que la tutela, la curatela y la potestad
parental prorrogada o rehabilitada ya no se pueden constituir en relacién con
las personas mayores de edad, las cuales, sea en base al otorgamiento de una
escritura notarial o de acuerdo con el procedimiento de jurisdicciéon volunta-
ria, podran recibir una figura de asistencia que garantice los apoyos que la
persona requiera.

Como es obvio, este movimiento va a generar incertidumbres y contradiccio-
nes —en la medida en que se modifican los derechos de las personas- y debe-
rd ir acompafniado de un cambio en la consideracion social de la discapacidad,
todavia repleta de rasgos paternalistas, y obligara a todos los agentes involu-
crados a asumir nuevos retos en las practicas juridicas, educativas, sanitarias
y sociales. El articulo 12 de la Convencién ya gener6 las polémicas mads
importantes durante los trabajos previos a su aprobacion y, de hecho, algunos
paises miembros lo matizaron o lo excluyeron expresamente de su adhesion.
Posteriormente, la Observacion General nim. 1 (2014) del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad' concreté que su aplicacion
requeria la derogacion de las leyes de los Estados miembros que preveian y
regulaban cualquier forma juridica que implicase la sustituciéon de la volun-
tad de las personas con discapacidad, en cualquier circunstancia, incluyendo
no solo las figuras de modificacion de la capacidad, sino también los ingresos
hospitalarios de personas con patologia mental. Aunque esta tltima cuestion
no era el objetivo central de la Jornada,? fue comentada por parte de algunos
participantes al considerar el trastorno mental -independientemente de
otros factores tan decisivos como las disfunciones que cada caso genera, el
tiempo de evolucion o el tipo de barreras sociales que puedan estar asocia-
das- como un tipo de discapacidad en si mismo, denominada «discapacidad
psicosocial».’ Este es, sin duda, un debate de fondo que remite al posiciona-
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miento de principios de la Convencién cuando niega que haya diferencia
alguna entre la capacidad juridica y la capacidad de obrar, una distinciéon
clasica en el mundo del Derecho que ayuda precisamente a entender que, sin
tener que sufrir una disfunciéon mental o cognitiva de larga evolucién —con su
implicacion social-, es decir, una discapacidad, una persona puede sufrir
situaciones de perturbacién emocional y cognitiva que le limiten de manera
puntual su capacidad real de decidir de forma realmente auténoma. También
en la base de este debate podemos encontrar la carencia de diferenciacion que
se hace en el texto de las diferentes causas de discapacidad, igualando asi las
que se han originado por una limitacion sensorial o fisica de las que pueden
comportar déficits o dificultades de tipo mental o cognitivo, y que —influyen-
do directamente en la conducta de las personas afectadas— pueden generar
decisiones de riesgo para si o para terceros.

Pero, teniendo en cuenta este escenario de fondo, la Jornada se planteaba
principalmente con el objetivo de explicar los cambios legislativos y su tras-
fondo ético a los profesionales de los sectores afectados, asi como esbozar los
principales retos que ya se estan empezando a plantear en los entornos de las
entidades de apoyo, de las familias, del sistema judicial y de la propia
Administracién publica.

En cualquier caso, la Convencién y los cambios legislativos relativos al pleno
reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
con las excepciones que las propias leyes contemplan, significa un paso de un
enorme valor ético y politico. Entroncado con otros referentes de la Escuela
de Francfort, de la que él mismo forma parte y con una filosofia de tintes
personalistas, Axel Honneth* considera que la lucha por el reconocimiento y
el respeto social de las personas y de los grupos mas desfavorecidos es ahora el
componente fundamental de nuestro concepto de justicia. Necesitamos,
como dice Begofia Roman,” un marco normativo universal que garantice la
sostenibilidad y la justicia, que coexista y sea capaz de integrar la complejidad
y el multiculturalismo, de acoger lo diverso y plural, lo particular y lo contin-
gente. El cambio necesitard asumir tanto las necesidades vitales, que son
deberes insoslayables, como las demandas sociales y las preferencias que
ellas expresan.
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Esta publicacién recoge las principales aportaciones de la Jornada sobre
«Discapacidad y equiparaciéon de derechos: de donde venimos y hacia dénde
vamos» y nos propone una reflexion atenta sobre el estado actual de esta
importante cuestion y los retos que se nos plantean para realizar el cambio.

Josep Ramos

Notas

1. «Observacion General sobre el articulo 12: igual reconocimiento como
persona ante la ley» (CRPD/C/11/4) (firmado en abril de 2014 por el Co-
mité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el 6rgano de
Naciones Unidas legitimado para interpretar la Convencién). Disponible
en: https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G14/031/23/
PDF/G1403123.pdf?OpenElement.

2. Véase, al respecto, el pronunciamiento de los Comités de Bioética y de
Etica de Servicios Sociales de Catalunya, asi como la amplia bibliografia
que alli se cita (marzo de 2021). Disponible en: https://canalsalut.gencat.
cat/ca/detalls/noticia/Sobre-les-hospitalitzacions-involuntaries-en-lam-
bit-de-la-salut-mental.

3. Desde los entornos oficiales del Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y desde los movimientos de defensa de las personas afec-
tadas, se utiliza el término de «discapacidad psicosocial» como alternativa
al de «trastorno mental», reivindicando asi una cierta identidad politica
de grupo.

4. Honneth A. Reconeixement i respecte/Recognition and Disrespect. Con-
ferencia pronunciada en el CCCB el 9-3-2009. Publicada en Coleccién
Breus. Barcelona: CCCB; 2009.

5. Roman B, De Castro G, editores. Cambio social y cooperacion en el siglo
xxI. El reto de la equidad dentro de los limites ecoldgicos. Vol. 2. Barcelo-
na: Fundacién Educo e Icaria Editorial; 2013. Disponible en: https://ica-
riaeditorial.com/libros-para-descargar/4387-cambio-social-y-coopera-
cion-en-el-sxxi-volumen-2.html.
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Decidir por el otro
Begoina Roman

Facultad de Filosofia, Universitat de Barcelona

Decidir es un acto especificamente humano ligado a la libertad y a las condi-
ciones que la hacen posible, entre ellas la contingencia, la incertidumbre y la
posibilidad de forjar nuestro caracter. Decidir no siempre es tarea facil, el
grado de complejidad depende de las consecuencias que esa decisiéon com-
porte, del tiempo de que se dispone, de los conocimientos y capacidad de
prevision, etc. Las decisiones mds importantes por sus consecuencias vitales
suelen venir acompanadas de cierta inquietud. Ya lo remarcé la conocida
afirmacion existencialista de que estamos condenados a la libertad y de que
esta genera angustia (Sartre, 2012). La decision, para ser buena, es fruto de un
proceso de deliberacion que requiere de sensatez (sentido y sensibilidad) y
precisa tiempo. No es casual que el término senectud aluda a ese proceder
juicioso, cuando ser viejo se asociaba a saber vivir. Al fin y al cabo, a decidir
bien se aprende decidiendo; y como nuestros conocimientos, proyectos,
expectativas y nosotros mismos vamos cambiando conforme transcurre la
vida, no se acaba de aprender nunca del todo. Si, como es el caso que aqui nos
ocupa, no nos toca decidir sobre nosotros mismos sino sobre el otro (ni
siquiera, como veremos, sobre otro), la responsabilidad y la angustia pueden
aumentar dada la mayor complejidad.

Nos recuerda Aristoteles (1999) que contra uno mismo no se comete injusti-
cia, pues esta exige una relaciéon como minimo de dos, y al ser uno el que
decide sobre si mismo, ya se supone que consiente informadamente y de buen
grado. Sin embargo, cuando se trata de decidir por el otro, la decisién no
deviene buena porque asi lo cree quien la toma, ni siquiera porque la haga
por benevolencia hacia el otro. Su decision por el otro serd justa y buena si
este consiente, o consentiria si pudiera, y porque se toma en coherencia con
los intereses y valores de ese otro concreto. Por eso decidir por el otro no es
tarea facil, aunque el otro se deje hacer. Le exige al que debe decidir tener en
cuenta la biografia, qué quiere hacer el otro con su vida y consigo, lo cual
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también cambia a lo largo del tiempo. El otro no es un no-yo sin més. El otro
no es tampoco cualquier otro. Es otro concreto en unas circunstancias y en
un proceso dinamico. Precisamente porque es ese otro en su particularidad;
precisamente porque es un proyecto de vida, las decisiones mads trascenden-
tales deben tomarse, en la medida de lo posible, por y con esa persona, en su
circunstancia y momento, siempre buscando captar grados de competencia
segun qué decisiones en particular se tomen.

Todos nos forjamos y cambiamos a lo largo del tiempo. La tendencia a con-
gelar en una edad, usualmente infantil, la imagen de la persona con discapa-
cidad, y a no promover su desarrollo en aquellas capacidades que pueda, ha
impedido que esas personas hayan participado o hayan sido tenidas en cuen-
ta cuando se ha decidido por ellas y en nombre de su bien. Es un error con-
gelar la imagen, fijarla en un tiempo sin pensar que esas personas no son solo
cuerpos a mantener alimentados y organicamente cuidados. Son historias de
vida, y como cualquier persona, van en busca de sentido alli donde sus posi-
bilidades y circunstancias le permiten. Estas posibilidades y circunstancias
dependen mucho de la mirada que reciben de los otros, mirada que, a su vez,
esta influenciada por la visién que se tenga y proyecte de la discapacidad. Y
la mirada atravesada de maternalismo y paternalismo continta siendo la
usual y predominante. En contra de ella se erige la Convencién de Nueva
York sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas,
2006) y su reconocimiento de la capacidad juridica universal: se acab¢ la
muerte civil.

Decidir por el otro exige pensar en qué es lo mejor para ese otro, sus posibi-
lidades, sus gustos, sus rechazos en tanto que sujeto de derechos y no solo
como objeto de atencién y proteccién. Cuando el otro estd necesitado de
apoyos para tomar decisiones por mor de su discapacidad o diversidad fun-
cional, decidir por él implica conocer su proyecto, expectativas, deseos. Se
trata de que se haga su voluntad, no la nuestra, cuando decidimos por él. Y
eso implica promover y garantizar su participacién, que tome las decisiones
que su estado y desarrollo le vayan permitiendo, para que haga su vida,
para que escriba su propia historia. Las decisiones forjan nuestra vida, nues-
tra identidad. Y sin caer en ningun tipo de esencialismo, lo que nos identifica
no solo es un nombre y un cuerpo (idem), es también una manera de ser y
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hacer que se concreta en las decisiones que tomamos con respecto a como
queremos vivir y relacionarnos (ipse).

La sabiduria practica, o prudencia, busca los términos medios de acciones y
pasiones. Antes de decidir por el otro hay que mirarlo atentamente (eso es el
respeto): se trata de que sea lo mas posible él, y no quien decide por él, sea lo
que sea que estemos decidiendo, con peligros y aciertos incluidos. Decidir no
es cuestion de matematicas, ni algoritmos. Decidimos en condiciones de incer-
tidumbre, de contingencia, de complejidad, y hay que asumir riesgos. Se trata
de que estos sean razonables, y en esa razonabilidad esté incluida la volun-
tad de esa persona, como ella quiere vivir. Todo ello convierte el acto de dar
apoyos en un acto de gran responsabilidad. Es un acto de justicia, porque es de
derecho proteger al vulnerable y promover su autonomia, pero también es
de cuidado. Y es de justicia cuidar no solo de su cuerpo, supliendo sus caren-
cias, sino proporcionar los apoyos para que, de hecho, haga su vida: que los
derechos se concreten en capacidades y funcionamientos (Nussbaum, 2012).

Como a decidir se aprende decidiendo, sabemos qué decisiones son buenas o
malas a veces a posteriori, cuando vemos si acertamos o nos equivocamos.
Todas las personas necesitamos aprender esa sabiduria practica que llamamos
prudencia. Y si las personas con discapacidad necesitan apoyos, lo que se
espera de quien decide por/con ellas es que desarrolle esa prudencia, que vis-
lumbre caminos intermedios viables entre el extremo de riesgos en exceso
temerarios, fruto de desconocimientos o deseos compulsivos asociados a la
discapacidad, y el extremo, en un exceso de hipoproteccion, de negar la disca-
pacidad y dejar sin més que tome decisiones igual que el resto de los mortales.

Precisamente, si optamos por acompafiar a personas y prestarles apoyos es
porque solas no pueden, pero no se trata de suplantarlas en las decisiones,
sino de buscar la manera de que participen. A veces no tienen la capacidad
de comunicacién oral que deseariamos, pero el cuerpo no miente: los gestos de
alegria, de placer, tristeza o dolor permiten ir descifrando cuéles son sus
deseos, sus preferencias, cudl es su voluntad. Esta va ligada a la nocién de
identidad que cual brujula nos va dando pistas sobre el camino. Porque nadie
es igual a otro, y todos nosotros vamos cambiando, como también lo hacen
nuestros gustos.
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Por eso las instituciones totales, donde la persona es internada en un entorno
de tranquilidad y belleza, y en cuyo seno la vida trascurre mecanicamente
siempre igual, donde no hay mas incégnita que despejar que la de cuando
acontecera la muerte, es una biopolitica que impide vivir la propia vida y que
no la anima. La critica a las instituciones totales, la reivindicacion de una vida
inclusiva en la comunidad se ha concretado en cambios de leyes, pero deberia
continuar con un cambio de mentalidad, en particular en las maneras coti-
dianas de atender la discapacidad por parte de las personas que tratan y viven
con ellas y con quienes deciden.

Los riesgos de decidir por el otro

Las maneras de atender la discapacidad estan muy influidas por como se las
concibe. Desde el modelo clinico-rehabilitador, el otro es un ser sin capacida-
des; es sujeto de diagndstico y tratamiento desde una cultura centrada en la
enfermedad y los déficits dispuesta a reparar en lo posible. Y si el déficit es
la discapacidad intelectual o el trastorno mental, lo mejor es decidir por ellos
mitigando sintomas y reduciendo riesgos. Por el contrario, desde un modelo
hermenéutico social se intenta superar esa vision, que reduce a la persona a
lo que no es, e intenta corregir el canon social centrado en el capacitismo y el
raciocentrismo. Segun este modelo lo que debe cambiar es la sociedad que
margina y estigmatiza a quien no encaja en el modelo que fija por norma lo
frecuente, eficiente y util.

En uno y otro modelo hay reduccionismo y simplificacion: ni todo es biolo-
gico ni todo es construido. Sin menoscabar las aportaciones de ambos, por-
que llevan parte de verdad, el modelo centrado en los derechos, que es el que
impregna la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, reivindica centrarse en las personas, sin sumarles
otras discapacidades que les impone la sociedad y su visién de como vivir la
diferencia (Canimas, 2015). Lo que importa es como esa persona, con las
condiciones que su discapacidad —que no se niega- le impone, puede llevar a
cabo su vida en situacion de igualdad respecto al resto de personas. La pro-
puesta de dar apoyos frente a la incapacitacion anterior privativa de agencia
no exige unos derechos especificos del colectivo, ni siquiera unas capacidades
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diferentes sobre lo que han de ser capaces de ser y hacer (Nussbaum, 2012).
Sin duda que la discapacidad puede suponer distintos funcionamientos, pero
se trata de tratarlos como personas iguales. Y ello empieza por reconocerles
los mismos derechos, para lo cual hay que hacer bien los deberes.

Y entre esos deberes para dar apoyos alla donde la discapacidad se lo impide,
es fundamental repensar la vida de esas personas y su voluntad: la vida es
deseo. Y debemos atender las dos nociones de deseo. Segtin la nocién platd-
nica, el deseo es carencia: deseamos lo que no tenemos. Segtn la de Spinoza,
el deseo es potencia: deseamos porque podemos. Ambas nociones ayudan a
pensar la manera de decidir por el otro (Comte-Sponville, 2018). Se tiene
que pensar en cdmo satisfacer el deseo de la persona, dado que ella sola no
puede; pensar en como hacer que con su apoyo pueda. Y en ese atender cudl
seria la voluntad del otro es importante ser consciente de los riesgos.

Uno de ellos es la expropiacion de su vida, y lo que es lo mismo, de su deseo.
A veces los que deciden por otros piensan en clave de seguridad y de salud; o
en que sea lo mejor para que quien decide por otro esté tranquilo. Asi, por
ejemplo, para que el que decide por otro esté tranquilo, se decide que lo mejor
es que la persona con discapacidad esté en un entorno lo mas seguro posible,
o lo méds saludable posible, dando por supuesto que la seguridad y la salud
son los valores fundamentales. Es primordial no dar por supuesto que basta
con la buena voluntad de querer el bien del otro. Porque el bien se dice de
muchas maneras (Aristoteles, 1999) y aqui hablamos del bien del otro, que
debe ser el principal, y no la inversa. No debe haber conflicto de intereses
sobre qué se esta priorizando: si la tranquilidad de quien decide o la calidad
de vida de la persona necesitada de apoyos.

Dada la relacion de confianza y de dependencia en que la persona con disca-
pacidad se encuentra respecto de la que decide por ella, se puede ejercer una
influencia indebida y usar mecanismos de persuasion o seduccion para que,
al final, en la participacion que se intenta promover para que el otro nos dé
pistas sobre la mejor decisidn, esta coincida con la ya a priori tomada unila-
teralmente. No podemos olvidar que la persona por la que tomamos decisio-
nes, precisamente por su grado de dependencia, hace preferencias adaptativas
(Nussbaum, 2012) y, por no disgustar a quien por ella decide, acaba acatando
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la voluntad de aquella. Las relaciones humanas no son faciles, y menos cuan-
do una de ellas depende de la otra para llevar a cabo su vida por mor de su
discapacidad. El deber de pensar en el otro es mas que ponerse en su lugar, se
trata de entrar en una interaccidn para que nos dé pistas sobre qué seria lo
mejor. Y la mejor decision suele ser la que permite seguir tomando decisio-
nes, corrigiendo si cabe los errores que se cometieron, esquivando las deci-
siones que son en exceso arriesgadas. Deberia evitarse el decir sin mas «es lo
mejor para ti», sin abrirse a la interpelacion o a la reconsideracién a la vista
de cémo lo va viviendo aquella persona. Mas bien cabria explicitarle que en
cualquier momento se puede negar y protestar a su manera si aquello no le va
bien. Esto no significa ni negar la discapacidad de uno ni la responsabilidad
del que esta dando apoyo a la toma de decisiones.

El primer deber en toda relacién radica en no dafarse a si mismo ni a otros.
Cuando se decide por el otro se trata de que no se dafie a si mismo, por falta
de criterio debido a su discapacidad en la toma de decisiones, ni que dafie a
otros. Pero ese dafar debe siempre estar sopesado desde la ponderacion con
el principio de beneficencia y justicia. Se trata de que a lo mejor si le dafa, e
incluso sea una equivocacion, pero forma parte de la vida y de su aprendiza-
je también el equivocarse. En cuanto a la pregunta ética que tiene que ver con
el nivel de riesgo que estamos dispuestos a asumir en el caso de decidir por
otro, no hay que expropiar a este del grado de participacion que pueda a la
hora de tomar decisiones sobre su vida.

Por eso se ha criticado incluso el verbo «acompanar». A algunos todavia les
suena como una rémora de paternalismo, de no querer dejarles solos yendo
un poco por libre. Independientemente de la cuestiéon semantica y sus conno-
taciones, de lo que se trata es de que sean decisiones lo mas apropiadas posi-
ble para la persona con discapacidad; donde «apropiadas» alude tanto a que
se las pueda hacer suyas como a que se adecten a su voluntad. Es igualmente
importante constatar si hoy no puede decidir y ni siquiera se le ha apoderado
para que otro dia si pueda hacerlo. Para ellos acompaiiar es estar siempre ahi,
impidiendo cualquier intimidad, en una presencia total. Contrariamente, dar
apoyos pretende ser un cauteloso estar atento solo a la necesidad, esporadica-
mente, no todo el tiempo, y prescindir llegado el caso de que no se vea la
necesidad.
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Criterios para evaluar la decision por el otro

A la hora de valorar la decisién tomada, se puede pasar un cierto control de
calidad ético para ver si se estan gestionando bien los riesgos de expropiacion,
de conflicto de intereses donde no se pone en el centro y en primer lugar a la
persona por la que decidimos. Los criterios, cual pautas que nos pueden
orientar sobre la correccion ética de las decisiones que tomamos, explicitan
aspectos cruciales a tener en cuenta. Cuantos mas criterios se puedan defen-
der, mejor argumentada estara la decision:

1.

Mayor beneficio. Cuando una persona no es competente y otras
deben decidir por ella este criterio nos recuerda el deber de centrarse
en su interés y pensar en su mejor beneficio desde sus deseos, aquello
que le da «razones» para vivir. En contraposicion, una mala decision
es aquella que prioriza los intereses de quien decide. La pregunta a
responder seria: ;quién es el que sale mas beneficiado?

Vulnerabilidad. Nos recuerda el motivo por el que estamos deci-
diendo por el otro; su discapacidad es la que nos exige atencién y dar
prioridad a sus intereses frente a los propios. Esa es la norma que sub-
yace al principio hipocratico de no dafiar y al principio juridico del
interés superior del menor. Este tltimo es una deferencia a la vulnera-
bilidad de la edad y a la época de crianza como fundamental para un
desarrollo personal saludable. A pesar de que las edades mentales de
algunas personas discapacitadas sean propias de la infancia o la adoles-
cencia a veces es esa mirada infantilizante la que la condena a perma-
necer en ellas.? El criterio de la vulnerabilidad nos aconseja que, en caso
de duda sobre cudl seria el mejor curso de acciones a emprender, es
prudente decantarse por el que va a favor del mas vulnerable. También
nos ayuda aqui el principio de fraternidad en versiéon de Rawls (1999):
quienes mejoren su situacion no pueden hacerlo a costa del dafo a los
mas desfavorecidos. La pregunta a hacerse en este caso seria: ;a quién
perjudica mas la decision?

a  Me cuentan que al preguntar una maestra a un nifio con sindrome de Down qué querfa ser
de mayor, su brillante respuesta fue: «<mayor».
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Universalizabilidad. Se trata de pensar y querer la posibilidad de
que el universo de las personas haga lo que uno ha decidido. La pre-
gunta ahora seria: ;y si todo el mundo hiciera lo mismo? La universa-
lizabilidad se puede interpretar, en clave kantiana, como coherencia
(por ejemplo, si todo el mundo mintiera no existiria la comunicacion,
por tanto, tampoco la mentira, pues esta parasita de la veracidad con-
tra la que se agrede); o en clave consecuencialista (al mentir se pierde
credibilidad y con ella se empobrece la relacion).

Publicidad. Obedece al deber de transparencia y de rendimiento
publico de cuentas en tanto que quien decide por el otro debe poder
explicar como y por qué lo esta haciendo bien. La pregunta seria: ;y si
se supiera que he procedido asi? Se apela a la credibilidad de quien
decide y al deber de rendir cuentas de que su cuidado no oculta ni
tergiversa las razones de su proceder.

Reversibilidad. Se basa en el deber de atender a las circunstancias
en las que se estd. La pregunta ahora seria: ;y si me lo hicieran a mi
estando yo en esas circunstancias? Es un criterio mas exigente que la
mera reciprocidad, pues es parte de una igualdad o simetria de las
partes que no siempre se da, y menos en el caso que nos ocupa: aun-
que quisiera, la persona con discapacidad no podria asumir esa res-
ponsabilidad. Si se estd decidiendo por el otro es porque él no puede.
Se trata ahora de esforzarse por vislumbrar su interés, promover su
participacion y, cuando nada de esto es posible, esforzarse por imagi-
nar como se vivira la decision estando donde el otro esta.

Sostenibilidad. Alude al deber de atender el sostenimiento y conti-
nuidad de la actuacion. Se trata de procurar a las personas los menores
«vaivenes» porque se han sopesado las cargas que las decisiones con-
llevan, cargas econdmicas o en forma de tareas. Hay que considerar si
se dafiard mas al tener que suspender la intervencion o desdecirse por
falta de presupuesto. La pregunta ahora seria: ;es viable mantener esta
decision? ;Por cuanto tiempo? En el caso de fundaciones tutelares
cabe plantearse como proceder si vinieran mas casos a los que aplicar
el mismo curso de acciones. Se debe evitar una falta de equidad y
arbitrariedad.
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7. Trascendentalidad. En este caso tenemos propiamente un dilema
y la manera de decantarse por priorizar uno u otro dependera de la
circunstancia. Por ejemplo, no es lo mismo que un nifio de seis afios
con discapacidad no quiera someterse a un tratamiento contra el
cancer, que cuarenta aflos mas tarde se niegue a una nueva interven-
cién contra la misma enfermedad. En el primer caso, la vida es tras-
cendental, es la condicion de posibilidad para desarrollar su autono-
mia. En el segundo, esa misma persona ya sabe de qué hablamos, tiene
la experiencia y puede preferir la autonomia (a pesar de su discapaci-
dad tiene competencia para esa decision, al comprender la situacion
y la informacién sobre prondsticos, diagndsticos y tratamientos) y
decidir rechazar el tratamiento, aunque con ello su vida se acorte. La
pregunta a hacerse es: ;qué derecho es mas importante porque es
la condicion de posibilidad del otro?

8. Revocabilidad. Precisamente por la complejidad que conlleva el
decidir en general y mds decidir por el otro, este criterio propone
postergar, en la medida de lo posible, las opciones irrevocables, las
que no tienen vuelta atras, y optar por cursos de accion intermedios,
mas prudentes, que esquivan los extremos mas radicales. Como el
riesgo de error siempre existe, y como se puede cambiar de opinion,
la prudencia recomienda ganar tiempo, no ser temerarios ni precipi-
tarse antes de haber agotado acciones mas cautelosas. Las preguntas
a hacerse ahora serfan: ;hay opciones menos drasticas? ;las hemos
agotado?

Con animo recopilatorio, queremos subrayar que el acto de decidir es de los
mas humanos, pues alude a las condiciones de vulnerabilidad, de contingen-
cia e incerteza que acompafian a las decisiones. Cuando se trata de decidir
por otros la responsabilidad es aun mayor; pues el error de suplantarlos, de
protegerles en exceso o en defecto son enormes. Hacerlo bien exige poner a
esa persona en el centro. «Nada por nosotros sin nosotros» es el resumen de
una lucha por el reconocimiento que culmina con la proclamacion de los
derechos de las personas con discapacidad. «Todo por ellas y con ellas en la
medida de lo posible» es la maxima que debe tener presente quien decide por
otro, esto es, que se haga su voluntad.
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Cuando se trata de dar apoyos y decidir por otro hay que proponerse «acom-
paiar» de la mejor manera posible para que la decision pudiera ser la suya. Y
en esa decision hay que asumir riesgos. Ni se trata de sobrevivir meramente
ni de dar seguridad o salud a toda costa. La vida buena es una vida dedicada
a la busqueda de la vida buena (MacIntyre, 1987). Las personas con diversi-
dad funcional necesitadas de apoyos han de poder vivir también «a su mane-
ra». Se trata de que la persona con apoyos sepa y sienta que quien decide por
ella, cuenta con ella, la tiene en cuenta y le rinde cuentas de por qué esas
decisiones son las que mejor satisfacen su interés. No se trata de que, como
antano, la discapacidad y su proteccién queden en el ambito del hogar: lo
personal es politico. Las personas con discapacidad tienen los mismos dere-
chos, y, en consecuencia, los mismos criterios deben avalar las decisiones que
por ellas se toman.

En ultimo término, el respeto exige la mirada atenta a esa persona particular
que hoy es asi; se trata de, atendiendo a su dependencia, promover y hacer
valer su grado de competencia y autonomia. La ética, al fin y al cabo, habla
del ethos, de lo que una persona es, lo que se concreta en su manera de estar,
de ser, de relacionarse. Después de la larga lucha por el reconocimiento que
han llevado a cabo las personas con discapacidad para que se hagan valer sus
derechos, hay que poner empeio y cuidado en que la justicia promueva tam-
bién oportunidades para, a su manera, ser felices.
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Competencia para decidir y soportes
para decidir: conceptos y limites

Bernabé Robles

Servicio de Neurologia y Comité de Etica Asistencial, Hospital
General de Sant Boi

El nuevo paradigma que se abre en la atencion a las personas con discapaci-
dad, y en el respeto de sus derechos, tras las adaptaciones legislativas de los
Estados que han ratificado la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad,' ha llevado a interpretaciones® que defienden la futili-
dad, cuando no la inmoralidad, de evaluar la competencia para decidir de
estas personas. Esto pone a prueba la definicién de este concepto y, por
supuesto, obliga a revisar las interpretaciones e instrumentalizaciones realiza-
das en su nombre hasta la fecha, que no han sido siempre afortunadas ni
respetuosas con la dignidad de estas personas. La pregunta seria: ;debemos
evaluar, 0 mds bien valorar, la competencia de las personas?

Una perspectiva personal: Ulises,
autonomia, voluntad y competencia

No sufro, por el momento, ninguna «etiqueta» que ponga en duda mi capa-
cidad para decidir sobre mi. Pero reclamo, si es que puedo, mi «derecho»
a ser cuidado. No puedo garantizar que, en el futuro, siempre y en todo
momento, esté en las mejores condiciones para expresar y defender mi pro-
yecto vital, es decir, que conserve mi habilidad practica para decidir sobre mi.
Las expresiones de voluntad y la autonomia personal no siempre van sintoni-
zadas. Ulises pidi6é que le ataran al mastil, porque preveia que sus inclinacio-
nes al pasar delante de las sirenas no coincidirian con su voluntad auténoma,
y remarcé que pedia ser contenido sin tener en cuenta sus verbalizaciones y/o
agitaciones en ese momento de ofuscacion.
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Por tanto, si situaciones como esa se dieran en mi caso, solicitaria del resto de
personas que evaluasen mi competencia, solo si es imprescindible y sin abu-
sar de las conclusiones. Este es el prisma desde donde planteo abordar el
tema. Propongo evaluar la competencia como parte del cuidado, no solo de
las personas etiquetadas como portadoras de una discapacidad o de un tras-
torno mental, sino como parte del cuidado de todos, respetando por tanto la
igualdad de derechos. De hecho, autonomia, voluntad y competencia no son
sindnimos. Podriamos decir que las decisiones auténomas se cimentan en
tres pilares fundamentales:

= Voluntad: se debe querer decidir y poder decidir en libertad, en ausen-
cia de influencia indebida.

= Informacién: la persona debe conocer los hechos y circunstancias
necesarias para decidir. Dicha informacién le debe llegar de forma
adecuada y comprensible.

m  Competencia (capacidad de obrar de hecho): es el conjunto de aptitudes
y habilidades mentales que permiten a la persona manejar informacion,
interpretarla y utilizarla para sus propias decisiones auténomas.

¢De donde venimos?

Venimos de un lugar muy oscuro en lo que se refiere al respeto a las opinio-
nes, deseos, preferencias y decisiones del otro, especialmente cuando pesa
sobre ¢l la etiqueta de «discapacidad». De hecho, en temas sanitarios, y
durante siglos (por no decir milenios), no nos preocupaba la competencia de
ninguna de las personas atendidas. Por definicion, eran infirmus y decidia-
mos por ellos. Para Hipdcrates el principio ético por excelencia era la no
maleficencia (primum non nocere), pero este nocere se definia desde la pers-
pectiva del médico, sin tener en cuenta los criterios y valores de la persona
atendida. Era un escenario de paternalismo duro.

A partir del siglo xvi11, con el reconocimiento de los derechos individuales,
este paternalismo se fue dulcificando muy lentamente, y comenzamos a asu-
mir que cuando menos algunos de los «enfermos» podian participar en las
decisiones que les afectasen. En este escenario, la competencia de las personas

26

Discapacidad y equiparacion de derechos

y la informacién que se les hacia llegar comenzaban a ser considerados ele-
mentos clave de la relacion clinica. Sin embargo, en no pocos casos, la evalua-
cion de la competencia se malinterpretd en la relacion de ayuda. Se ha venido
utilizando en muchos casos como un criterio para decidir quién podia deci-
dir y quién no, sustituyendo las decisiones de aquel o aquella que no fuesen
suficientemente competentes para hacerlo.

No es esta nuestra propuesta. Creo que hemos pervertido el valor de la com-
petencia. Debemos valorar la competencia mas que evaluarla. Es decir, la
evaluacion debe ser un instrumento para reconocer la capacidad para decidir
remanente, y también para diseflar los apoyos que precise cada persona para
hacerlo. Deberiamos conocer, cuando proceda, qué falta en cada caso para
poder decidir de forma auténoma, con la intencién de proveerlo, compen-
sarlo, entenderlo y acompanarlo. Pero, como hemos anticipado ya, demasia-
do a menudo hemos buscado en la evaluaciéon de la competencia del otro
nuestros propios fines: ganar tiempo, seguridad juridica, desplazar responsa-
bilidades, rehuir incertidumbres o, simplemente, no asumir «riesgos». Como
consecuencia, no pocas veces hemos «instrumentalizado» este concepto
como excusa para limitar, restringir, atar, o imponer ante autonomias que no
considerabamos completas o «iguales». El foco, por tanto, ha estado en el
profesional o en el sistema, no en la persona atendida, y asi hemos generado
rebeldia y desconfianza. Era urgente un viraje hacia la persona. Y este es el
espiritu, y el mérito, de la Convencién de Nueva York.! Ahora bien, es relevan-
te pilotar el nuevo paradigma propuesto desde la perspectiva del cuidado
respetuoso, sin que el respeto se convierta, desde interpretaciones extremas,
en una excusa para el abandono.

De hecho, la historia del respeto a la autonomia de las personas aparente-
mente «diferentes» ha sido la historia de las llamadas neurociencias. Hemos
aprendido que las personas con enfermedades motoras degenerativas pue-
den investigar el universo, que las personas con paralisis cerebral infantil pue-
den ser catedraticos de universidad, que las personas con epilepsia o parkin-
sonismo no estdn «endemoniadas». Y poco a poco vamos aprendiendo a
respetar las decisiones de las personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer, esquizofrenia o discapacidad intelectual. Una persona acondro-
plasica ha pasado de cumplir funciones de bufén en la corte de Felipe IV a
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protagonizar la trama de una serie de television de gran éxito. La evaluacién
honesta de la competencia ha puesto su granito de arena en este camino.

La complejidad radica en que la palabra «competencia» se puede utilizar no
solo en el marco de la toma de decisiones. Existen otras muchas «competen-
cias» que importan en las relaciones de cuidado, aparte de la competencia
para decidir: competencia para cuidar, competencia para el autocuidado,
competencia para comunicar y para apoyar decisiones, etc. Por ejemplo, suele
generar una elevada tension ética la coincidencia de competencia para deci-
dir y el deterioro de la competencia para el autocuidado. En estas situaciones
cuesta situarse en el punto justo del espectro entre respeto y proteccion.

Appelbaum y Roth definieron los requisitos para considerar competente para
decidir sobre si misma a una persona:’

Ausencia de presiones externas.

Recibir y comprender informacién adecuada.

Entender las consecuencias de los diferentes cursos de accion.
Poder expresar sus decisiones y poder explicar sus razones.
Apreciar su situacion clinica y contextual individual.

Debemos reparar en que no es requisito, para considerar competente a alguien,
estar de acuerdo con el médico, o con la familia. La evaluacién de la compe-
tencia debe huir de la imposicion de valores. Siguiendo a Diego Gracia et al.,
el error clasico ha sido considerar inmaduro o incompetente a todo aquel
que no comparte nuestro sistema de valores.* Ademas, debemos partir siem-
pre de una presuncion de competencia. Lo que se debe demostrar es la limi-
tacion de competencia, y siempre referida a una decision especifica, en un
contexto concreto, siendo el grado de competencia exigible proporcional a la
complejidad de la decisién. No es una variable categdrica, sino dimensional,
y, ademas, fluctuante. Podriamos decir que no «somos competentes» sino que
«estamos competentes» para una determinada decision y/o tarea.

Por otro lado, las herramientas pretendidamente «objetivas» de evaluacién
son, por el momento, orientativas y subdptimas. Demasiado a menudo, se ha
reducido el problema de la capacidad de obrar de hecho (la competencia) a
cuantificarla, obteniendo puntuaciones. Las escalas de evaluacién han sido
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motivo de multiples estudios, investigaciones y validaciones. Una de las mds
aceptadas es la escala MacArthur Competence Assessment Tool (MCCAT),
que ha sido validada en castellano.>® Pero por el momento no tenemos el
instrumento ideal, ni probablemente nunca lo tengamos, por todo lo antes
resenado.

¢Hacia donde queremos ir?

El articulo 25 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU exhorta a los profesionales de la salud a proveer
cuidados de la misma calidad a las personas con discapacidad que al resto de
personas. Esta igualdad incluye, por supuesto, los procesos de consentimiento
informado y, en general, el respeto a los derechos humanos. Asi pues,
queremos conjugar respeto y no abandono, respeto y cuidados. Este esta
resultando ser el verdadero reto para las «personas de apoyo» en el nuevo
paradigma juridico: acompanar y apoyar decisiones auténomas evitando la
imposicion de valores u opiniones. En este marco legal, la capacidad juridica es
universal e inalienable para toda persona, mientras que la capacidad de obrar
queda como «apoyable» si es preciso, pero nunca modificable en adultos.”

En este contexto, ;qué deberia buscar el profesional evaluando la competen-
cia? Pues, como deberia haber sido siempre, el profesional debe buscar la
genuina voluntad de la persona, es decir, su «proyecto vital». El objetivo debe
ser siempre ayudar a decidir, nunca suplantar. Se trata pues de detectar los
apoyos necesarios, si ese fuese el caso. De hecho, ;como ofrecer apoyos si
desconocemos qué aspectos hay que apoyar?

¢Hacia donde vamos?

Podriamos decir que la nueva legislacién practicamente «proscribe» las deci-
siones por representacion, o mas rigurosamente, las convierte en una excep-
cién, en un ultimo recurso. Solo en casos muy excepcionales, agotados todos
los esfuerzos para determinar la voluntad, deseos y preferencias de la perso-
na, las medidas de apoyo podran incluir funciones representativas, pero
siempre con el fin de tomar la decision que habria adoptado la persona en
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caso de no requerir representacion. Sin embargo, desde la experiencia clinica,
cabe considerar que estos casos no seran tan excepcionales. El gran reto para
este sistema de apoyos es la situacion de deterioro mental grave, sea este
adquirido y fruto de alteraciones de desarrollo. Asi pues, existen ocasiones en
que el apoyo debe ser tan intenso que, aunque queramos seguir llamandolo
«apoyo», costara mucho diferenciarlo de la representacion.

Entonces, ;ya no cabe evaluar la competencia? La Observacion General
nim. 1? dela Convencion sobrelos Derechos de las Personas con Discapacidad,
en su parrafo 15, propone eliminar la valoracién de la competencia, por sub-
jetiva y discriminatoria. No obstante, a nuestro juicio, esta prescripcion casa
poco o nada con la defensa del principio del consentimiento informado del
articulo 25 antes citado. Consentimiento implica disponer de toda la infor-
macioén, tener competencia para comprenderla y apreciarla, y poder tomar
una decision libremente. Por tanto, la valoracion de la competencia no tiene
por qué ser discriminatoria, dado que deberia operar para todas las personas
atendidas, independientemente de sus diagndsticos y de que exista o no una
etiqueta de discapacidad.

El nuevo contexto de la relacion clinica busca reconocer y flanquear las barre-
ras que dificultan que cualquier persona pueda participar en las decisiones
que le afectan; deberian ser premisas bésicas de toda relacion clinica. Y no
nos referimos solo a las barreras fisicas (disposicion y disefio de espacios y/u
objetos). Existen también barreras en las actitudes (prejuicios, discriminacio-
nes, expectativas, lastima, presunciones de incompetencia, desinterés por «su
bien») y en la comunicacién (co6digos y canales de recepcion).

No pocas veces, ya serfa un éxito que reparasemos en que la persona con
discapacidad tenga acceso y disponibilidad a las medidas de apoyo que ya
haya articulado con anterioridad. Ademas, deberiamos repensar los procesos
de consentimiento y/o asentimiento, evitando al maximo la imposicién de
valores o la influencia indebida, y adaptando la comunicacién para facilitar la
comprension y generar un entorno de libertad de decision. Pero rapidamente
deberfamos reparar en que todo esto se aplica también para cualquier perso-
na. Todos necesitamos ser «apoyados», de diferentes maneras, en nuestras
decisiones sanitarias.
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Apoyar las decisiones implica hacer del consentimiento, mas que nunca, un
proceso comunicativo.® En dicho proceso hay que tener en cuenta, entre otras
cosas:

= Tiempo y velocidad suficiente, evitando prisas.

m Claridad expositiva. Aportar los conceptos e ideas claves uno por uno.
Evitar frases en pasiva, jergas y tecnicismos.

= Adaptar el lenguaje, el canal y el cddigo, utilizando no solo palabras,
sino explorando otros soportes y vias alternativas (videos, ejemplos
practicos, vifietas, audios, pictogramas, diagramas de flujo, gamifica-
cion, etc.). En este sentido, se han realizado esfuerzos para fomentar la
participacion en las decisiones de diferentes colectivos tradicionalmente
excluidos de las mismas. Los documentos del Nuffield Council on
Bioethics sobre el consentimiento informado de menores en investiga-
cién’® son un ejemplo en este sentido. Son loables también las aportacio-
nes del del Centro Aragonés para la Comunicaciéon Aumentativa y
Alternativa:'® pictogramas, videos, fotografias, juegos, calendarios, etc.
Estimular las preguntas de la persona y verificar su comprension.
Utilizar intérpretes o mediadores interculturales si es necesario.
Evitar prejuicios sobre la capacidad de decidir y sobre el «bien» de las
personas.
Contar con el entorno para reforzar los vinculos comunicativos.
Escuchar y poner a la persona atendida en el centro del eje comuni-
cativo.

Se atribuye a Einstein esta ilustrativa frase: «Entiendes realmente una teoria
fisica cuando eres capaz de explicarsela a tu abuela». Por tanto, todas estas
recomendaciones se aplican a cualquier persona, no solo para las personas
con discapacidad. Esta interpretacion més dimensional «<normaliza» el mode-
lo de toma de decisiones compartidas o «acompanadas», precisen estas mayor
o menor intensidad de apoyos.' En este marco, deberiamos visualizar la
relacién clinica como un encuentro de dos expertos: un experto en hechos, el
profesional, y un experto en valores, la persona atendida (en sus valores, el
mayor experto posible). De esta manera se mezclan hechos y valores con
naturalidad para llegar a la mejor decision, mediante una deliberacion en un
entorno de confianza.
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No podemos obviar que, en ocasiones las personas no son capaces, por las
limitaciones que presentan, no todas compensables con apoyo, de participar
de forma completa en un proceso formal de consentimiento, pero la inmensa
mayoria de ellas si que pueden asentir o disentir. Obtener dicho asentimiento
o disentimiento no es solo un tramite. Es una manifestacion de respeto a una
autonomia limitada o en desarrollo, pero valiosa, y que puede resultar sufi-
ciente para decisiones sencillas. Pero también, en aquellas mas complejas,
puede permitir aportar preferencias, rechazos y valores al proceso de toma de
decisiones. Cualquier signo de disentimiento se debe tomar muy en serio,
porque ir contra ¢l implicaria contravenir la voluntad expresada y, como
consecuencia, sufrimiento psicolégico y/o moral.

¢Y como esta yendo?

Hay mucho por hacer. En diferentes paises ya se ha desarrollado el modelo de
apoyo a las decisiones, priorizandose que las personas de apoyo sean pro-
puestas y reconocidas como de confianza por la persona atendida, siempre
que esto sea posible. Sin embargo, no esta resultando facil su papel.

El equilibrio entre derechos, riesgos asumibles, sostenibilidad y confidencia-
lidad suele ser dificil de conseguir. Los sistemas de apoyo a las decisiones no
han logrado por el momento preservar la autonomia de las personas al cien
por cien. Los retos pendientes serian, entre otros:"

m Evitar una influencia indebida, manteniendo cierta neutralidad y gene-
rosidad de valores. Por lo general, cuando la persona de apoyo no
tiene vinculo familiar, esto se reconoce como un problema. Pero,
cuando quien apoya es un familiar, muchas veces ni la imposicién de
valores ni la influencia indebida son visualizados como un problema,
agravando la situacion. Corremos el riesgo de pasar del paternalismo
profesional al paternalismo sociofamiliar.

= Resulta dificil gestionar, digerir o, simplemente, tolerar los riesgos
percibidos al fomentar la autonomia.

= No es ficil innovar en procesos comunicativos que introduzcan ele-
mentos alternativos, versatiles, adaptativos e integradores.
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Ademis, como ya hemos sefialado, las situaciones de gran afectacién de fun-
ciones superiores (demencia o discapacidad intelectual severas) suponen una
limitacion relevante para el paradigma de apoyo, y hacen casi imposible no
recurrir a un esquema de decisiones por representacion. En definitiva, el reto
continuo es mantener una «respetuosa neutralidad» garantizando el cuidado,
pero sin imponer valores.

Conclusiones: competencia y cuidado

Evaluar la competencia de las personas que atendemos nunca deber ser un
instrumento de control, sino una herramienta para proteger sus derechos, inte-
reses, valores y preferencias. Debe ser un instrumento para cuidar sin invadir,
para cuidar sin conquistar.

En otras palabras, debemos hacer aquello que hariamos con cualquiera,
desde la igualdad de trato y derechos, que es lo que pide la Convencién de
Nueva York. Deberiamos ser generadores mas que evaluadores de competen-
cia. El reto es detectar necesidades, ayudar y cuidar desde la simetria moral y
el respeto. Suele ser mas «facil» abandonarse a la ldstima o al puro paternalis-
mo, para evitar la incertidumbre.

En el fondo, la valoraciéon de la competencia de las personas es una cuestiéon
de respeto y de cuidado. Su evaluacion debe representar, si acaso, un bastdn,
nunca una losa. La ética del cuidado puede ayudar en esta tarea, porque la
sociedad, o serd cuidado, o no sera.

Notas
1. https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-1977-15727.
2. http://www.convenciondiscapacidad.es/observaciones/.

3. Appelbaum PS, Roth LH. Competency to Consent to Research: a
Psychiatric Overview. Arch. Gen. Psychiatry. 1982; 39: 951-958.

4. Gracia D, Jarabo Y, Martin Espildora N, Rios J. Proyecto de Bioética para
Clinicos del Instituto de Bioética de la Fundacién de Ciencias de la Salud.
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Introduccion

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en
adelante, la CDPD) representa un «cambio radical» en la manera como se ha
venido abordando histéricamente tanto la discapacidad como la capacidad
juridica.

En primer lugar, la CDPD supone un cambio del modelo médico a un mode-
lo de la discapacidad basado en los derechos humanos, cuyo énfasis estd en
las barreras sociales que limitan la participacion de la persona, antes que
en las limitaciones de la propia persona. En segundo lugar, la CDPD nos
propone un salto de una mirada liberal de la autonomia, centrada en el indi-
viduo y las relaciones de poder, a una mirada interrelacional que toma en
cuenta la mutua interdependencia de los individuos y el rol que ello tiene
en el ejercicio de derechos.! En tercer lugar, la CDPD nos plantea un mode-
lo de «igualdad inclusiva» que apunta a la eliminacion de los estereotipos y
las estructuras sociales que afectan a las personas con discapacidad en toda
su diversidad.? Finalmente, sobre la base de lo anterior, la CDPD propugna
un cambio en la manera como se abordaba la capacidad juridica de las per-
sonas, alejaindose de la evaluacién de la «capacidad» y la limitacién en el
ejercicio de derechos, y avanzando hacia la afirmacién de una capacidad
juridica universal basada en el conocimiento y reconocimiento de la volun-
tad de las personas.
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En los siguientes parrafos exploraremos de qué manera la CDPD entiende y
afronta la capacidad juridica de las personas con discapacidad y el impacto
que ello tiene en el ambito normativo y de las politicas publicas.

Un legado de discriminacion

La capacidad juridica es la capacidad o aptitud para adquirir derechos y con-
traer obligaciones, y para ejercer personalmente tales derechos y cumplir las
obligaciones.® Es decir, comprende tanto la capacidad de goce como la de
ejercicio. De este modo, se trata de un prerrequisito para el ejercicio de otros
derechos, como el derecho a votar y ser elegido, el acceso a la justicia, la vida
independiente o el derecho a la salud.

Histéricamente, la capacidad juridica se ha visto limitada en muchos grupos,
como las mujeres, los extranjeros o las personas privadas de libertad, entre
otros. Sin embargo, todavia hoy, en casi todos los sistemas juridicos, se puede
negar o limitar la capacidad juridica de las personas con discapacidad, en
particular aquellas con discapacidad intelectual o psicosocial. Como Dhanda
ha notado, se han articulado distintas «justificaciones» para ello: en razén de
su estatus o condicion; en razén de los resultados de sus decisiones; en razén
de sus «capacidades mentales»; o a través de una combinacién de motivos.*

La negacion o limitacién de la capacidad juridica de las personas con disca-
pacidad se puede dar de distintas formas. Por ley, a través de codigos civiles
y leyes que restringen el ejercicio de derechos. De igual modo, mediante un
proceso judicial de incapacitacién o interdiccion, parcial o total, a través del
cual se limita la capacidad juridica y se nombra un tercero que asume su
representacion. Asimismo, a partir de leyes de salud, particularmente leyes de
salud mental, en las que se determina que un juez, un médico y/o un familiar
pueden decidir por la persona respecto de un tratamiento o internamiento.
Finalmente, en los hechos o de facto; esto es, cuando los distintos actores
(notarios, servicios sociales o de salud, familias, etc.) no respetan la capaci-
dad juridica de la persona con discapacidad pese a que no existe un mandato
legal o judicial, bajo la premisa extendida de que determinadas personas con
discapacidad no tienen «capacidad».
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Las consecuencias de estas practicas son significativas, desde menores dere-
chos hasta la muerte civil. Ademas, los sistemas de sustituciéon como las
tutelas empujan a las personas con discapacidad a la pérdida de autonomia y
la dependencia, y dan lugar a multiples formas de abusos y conflictos de inte-
rés. De hecho, la negacion o limitacién de la capacidad juridica suele ser la
puerta de entrada a la institucionalizacidn, la esterilizacion y la imposicion de
medidas coercitivas en los sistemas de salud mental, como internamientos y
medicacion forzados.

El articulo 12 de la CDPD

La CDPD es el primer tratado de derechos humanos en materia de discapa-
cidad adoptado por las Naciones Unidas. Adoptada en el 2006 y en vigencia
desde el 2008, ha sido ratificada por 184 Estados partes, incluyendo la Unioén
Europea. La CDPD propone un modelo de la discapacidad basado en los
derechos humanos, tributario del modelo social de la discapacidad. En esa
linea, reconoce a todas las personas con discapacidad como sujetos de dere-
chos y prohibe toda forma de discriminacién contra ellas en el ejercicio de
todos sus derechos. El Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (en adelante el Comité CDPD), que hace seguimiento al trata-
do, ha precisado que la CDPD no crea nuevos derechos, sino que explicita las
obligaciones de los Estados respecto de los derechos ya existentes en el con-
texto de la discapacidad.®

El articulo 12 de la CDPD, sobre igual reconocimiento como persona ante la
ley, es central al objeto y los principios del tratado. En primer lugar, reafirma
que las personas con discapacidad tienen derecho al reconocimiento de su
personalidad juridica. En segundo lugar, de manera revolucionaria, propone
el igual reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con disca-
pacidad en todos los aspectos de la vida, incluyendo el dmbito patrimonial.
Esto implica abolir todos los regimenes de sustitucién en la adopcién de
decisiones. En tercer lugar, el articulo 12 plantea un paradigma del apoyo en
el ejercicio de la capacidad juridica, lo cual supone proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de
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su capacidad juridica. Tales apoyos, dependiendo de la persona, pueden
ser de distintos tipos e intensidades, e incluir apoyos oficiales y oficiosos.
Finalmente, requiere la adopcién de salvaguardias adecuadas, efectivas y
proporcionales para que se respeten los derechos, voluntades y preferencias
de la persona con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, de
modo que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida y se eviten
abusos.

El Comité CDPD ha desarrollado las obligaciones que se desprenden del
articulo 12 de la CDPD en su Observacion General nim. 1 adoptada en
mayo de 2014.¢ Asimismo, la ex Relatora Especial sobre los derechos de las
personas con discapacidad, Catalina Devandas, ha publicado un estudio
tematico sobre capacidad juridica y toma de decisiones con apoyo que tam-
bién desarrolla tales estandares.” Ambos documentos ponen de manifiesto
que el paso de un sistema de sustituciéon a uno de apoyo es mas que un cam-
bio nominal. Asi, bajo un modelo de toma de decisiones con apoyo, la capa-
cidad juridica nunca se elimina o restringe; un tercero no puede nombrar a
un apoyo contra la voluntad de la persona interesada; y los apoyos se deben
proporcionar en funcién de la voluntad y las preferencias del individuo. Més
aun, el derecho a la capacidad juridica no depende de la aceptacién de nin-
guna forma de apoyo y las personas tienen el derecho a rechazar cualquier
sistema de apoyo.

Se reconoce que existen casos complejos en los que es dificil determinar la
voluntad de una persona. Por ejemplo, cuando estamos frente a personas en
situacién de coma, personas con demencia u otras condiciones degenerativas
en estado avanzado, personas con discapacidad intelectual severa o personas
con discapacidad psicosocial durante una crisis de salud mental. En tales
supuestos, cuando pese a haberse realizado esfuerzos considerables no se
puede determinar la voluntad de las personas, se ha propuesto el uso del
estandar de la «mejor interpretacion posible de la voluntad y las preferencias»
como medida de altimo recurso.® Ello entrafia reconstruir la voluntad de la
persona y determinar lo que esta habria deseado en la circunstancia especifi-
ca, teniendo en cuenta su historia de vida, preferencias, valores, actitudes y
manifestaciones previas de la persona concernida.
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Desde la negociacion misma de la CDPD, el articulo 12 encontr6 resisten-
cias. El concepto de capacidad juridica fue uno de los temas que generd
debates mas intensos y, hacia el final de la negociacidn, existié una pro-
puesta para incorporar un pie de pagina clarificando que en arabe, chino y
ruso dicho concepto solo hace referencia a la capacidad para obrar.’
Aunque dicha propuesta fue finalmente descartada, varios paises han emi-
tido reservas y declaraciones interpretativas buscando limitar la aplicacion
del articulo 12.°

De manera similar, algunos expertos y 6rganos de derechos humanos de los
sistemas universal y europeo han puesto en cuestion la aplicabilidad de los estan-
dares desarrollados por el Comité CDPD. Por ejemplo, el Comité de Derechos
Humanos y el Subcomité de Prevencién contra la Tortura no estdn de acuer-
do con prohibir todas las formas de sustitucion de la voluntad, en particular
el internamiento involuntario de personas con discapacidad psicosocial."
Asimismo, el Consejo de Europa se encuentra discutiendo un Protocolo
Adicional al Convenio de Oviedo con el propésito de regular las medidas de
tratamiento e ingreso involuntarios en salud mental, que es contrario a la
CDPD." Igualmente, en distintos paises, académicos del derecho, en especial
civilistas, y profesionales de la salud, particularmente psiquiatras y bioéticos,
son parte de la primera linea de defensa contra las reformas en materia de
capacidad juridica.

Pese a ello, son cada vez mas los paises que inician o concluyen procesos de
reforma en relacion con la capacidad juridica de las personas con discapa-
cidad. Solo en Hispanoamérica, Perti, Colombia, Costa Rica y Espana han
concluido reformas significativas a su legislacion con la participacién acti-
va de las propias personas con discapacidad y sus organizaciones. Las dis-
tintas reformas incorporan varios mecanismos para el reconocimiento de
la toma de decisiones con apoyo, como la planificacion anticipada, los
acuerdos de apoyo y la determinacion judicial de apoyos. Si bien las refor-
mas alcanzadas muestran ya algunos problemas de implementacién, como
la existencia de sistemas poco preparados, la falta de servicios de apoyo y
la necesidad de un cambio cultural en las familias y la comunidad en gene-
ral, representan a su vez un cambio paradigmatico dificil de imaginar hace
solo algunos afios.
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Salud mental: la ultima frontera

El ambito donde existe mayor resistencia al cambio es el relacionado con la
salud mental. A la par que se avanza en la implementacion del articulo 12,
cada vez mds paises estan adoptando leyes de salud mental," las cuales inclu-
yen medidas coercitivas que contradicen el igual reconocimiento de la capa-
cidad juridica en el ambito de la salud.

El derecho a la capacidad juridica, como se ha dicho, se vincula estrechamen-
te con otros derechos humanos, entre ellos el derecho a la libertad y seguridad
personal, el derecho a la integridad personal y el derecho a la salud. Al reco-
nocerse la capacidad juridica de las personas con discapacidad en todos los
ambitos, se reconoce a su vez su derecho a decidir sobre el propio cuerpo y la
salud, que se hace operativo a través del consentimiento libre e informado.

Este reconocimiento en igualdad de condiciones del consentimiento libre e
informado en el ambito de la salud y, particularmente, de la salud mental, es
otro «cambio radical» de la CDPD. A este respecto, el articulo 12 se comple-
menta con los articulos 14, 15, 17 y 25 de la CDPD. El articulo 14 reconoce el
derecho a la libertad y seguridad de las personas con discapacidad en igualdad
de condiciones que las demds y precisa que la existencia de una discapacidad
no puede justificar en ningtin caso una privacion de la libertad. El articulo 15
sefala que ninguna persona serd sometida a tortura u otros tratos o penas
crueles, inhumanos o degradantes y, en particular, nadie sera sometido a expe-
rimentos médicos o cientificos sin su libre consentimiento. El articulo 17 sefa-
la que toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su integri-
dad fisica y mental en igualdad de condiciones con las demads. Finalmente, el
articulo 25 reafirma la exigencia de que la atencion de la salud de las personas
con discapacidad esté basada en un consentimiento libre e informado.

Como ha senalado el Comité CDPD," una lectura sistemadtica de la CDPD
obliga a los Estados a abandonar las practicas coercitivas que son prevalentes
en los sistemas de salud mental, como los internamientos involuntarios, la
medicacién forzada, la terapia electroconvulsiva involuntaria, el aislamiento
y las sujeciones. En la mayoria de los paises estas practicas se justifican en una
supuesta incapacidad para consentir, la necesidad de cuidado y el riesgo para
s{ y para terceros.
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Pese a la resistencia de algunos Estados y parte de la academia respecto de la
interpretaciéon del Comité CDPD, cada vez mds mecanismos y expertos en
derechos humanos respaldan la eliminacién de la coercion en los sistemas
de salud mental, incluyendo la Oficina de la Alta Comisionada para los
Derechos Humanos, la Relatora Especial sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, el
Grupo de Trabajo sobre la Detencion Arbitraria, y la propia Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).** Asimismo, la Corte Interamericana de Derechos
Humanos ha hecho suyos los estdandares desarrollados por el Comité CDPD
en relacion con los internamientos y tratamientos involuntarios.'® La «legiti-
midad» del uso de medidas coercitivas en los sistemas de salud mental, al
menos en el dmbito del derecho internacional de los derechos humanos, esta
en claro declive.

Una de las contribuciones fundamentales para este cambio de paradigma, ade-
mas de la CDPD y la incidencia de las personas con discapacidad psicosocial,
estd en la practica misma. En las tultimas décadas, el desarrollo de servicios
alternativos, no coercitivos y basados en la comunidad ha puesto en cuestion la
razonabilidad de tales medidas. Ya no se trata solo de cuestionar la adecuacion
de las medidas coercitivas a los fines que se le atribuyen (proteger y salvar
vidas) o la proporcionalidad entre el fin buscado y la afectaciéon de derechos;
existen distintos ejemplos de servicios que operan sin recurrir a la coercién y
obligan a repensar como se estructuran los sistemas de salud mental. En esa
linea, la OMS ha publicado recientemente una guia sobre servicios comunita-
rios de salud mental que proporciona informacién y recursos para desarrollar
o transformar sistemas y servicios de salud mental en linea con la CDPD."

Conclusiones

En los quince afos que han transcurrido desde la adopcion de la CDPD han
ocurrido «cambios radicales» en la forma en que se piensa y aborda la capaci-
dad juridica de las personas con discapacidad, con impacto en distintos ambi-
tos de su vida, desde el ambito de lo personal hasta lo patrimonial. A pesar de
las dudas y resistencias iniciales, varios paises estan trabajando para hacer
implementar el articulo 12 de la CDPD y estan tomando en cuenta los criterios
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desarrollados por el Comité CDPD. Lo que hace un quindenio era un sueio,
por fin empieza a hacerse realidad.

Sin duda, todavia falta mucho por hacer. Aunque por primera vez contamos
con ejemplos de legislaciones que han eliminado la interdiccion y otras res-
tricciones a la capacidad juridica, muchos paises todavia son reacios al cam-
bio. Ademas, donde las reformas se han alcanzado, queda el reto de su imple-
mentacioén v, en particular, del cambio cultural. Finalmente, como hemos
senalado, todavia queda mucho por andar en el contexto de los servicios de
salud mental, donde existe mayor resistencia.

Y, sin embargo, se mueve.
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La legislacion espanola y catalana
sobre el ejercicio de la capacidad
juridica: de donde venimos y hacia
dénde vamos

Silvia Ventura

Jurista. Presidenta del Comiteé d’Etica Assistencial de la
Fundacio Congrés Catala de Salut Mental

Tras la aprobacion de la Ley 8/21, que supone un cambio de paradigma en la
forma de entender la discapacidad en todos los aspectos, més alla de lo estricta-
mente juridico, es obligado el preguntarnos de dénde venimos y adénde vamos.

De donde venimos

Desde que la mujer ya no es depositaria del cuidado de los desvalidos de la
familia por haber accedido en las ultimas décadas al mercado laboral, se ha
producido un cambio en el modelo tradicional de familia, emergiendo el
coste afectivo, econémico y tradicional de la discapacidad cuando esta apare-
ce en el seno familiar.

Cuando llega la discapacidad a una persona, dentro de una familia surge una
gran dificultad para atender al cuidado de la misma. Esta problematica se ha
pretendido solucionar (por consejo del médico, del trabajador social...)
mediante una demanda de modificacion de la capacidad. Esta demanda, tras
su curso procesal, finaliza con una sentencia en la cual se encarga con fuerza
imperativa a la persona que se designa como tutor (habitualmente el familiar
que tenia el problema) que solucione las cuestiones que con la demanda espe-
raba resolver (normalmente, tener una representacion, obtener una plaza
residencial, un aumento de la pension, etc.).

Es decir, que la sentencia, después del transcurso del proceso, un afio aproxi-
madamente, declaraba en la gran mayoria de los casos en que existieran
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parientes proximos que estos se responsabilizaran de todo lo que la persona
discapacitada necesitaba, al nombrarseles tutor o tutora. Curiosamente en
casi todos los casos el cargo recaia en la mujer mds préoxima de la familia. Por
tanto, poco o nada se habia resuelto para la mejoria de la situacion de la per-
sona discapacitada o de la problematica que la misma provocaba en el seno
familiar.

La adopcidon de soluciones esta transferida legalmente al dambito judicial
exclusivamente, hasta hoy, cuando debieran estar involucradas otras
Administraciones: sanidad, servicios sociales, etc.

Esta grave problematica de la discapacidad, como deciamos, se ha pretendido
solucionar con procedimientos de modificacion de la capacidad, aunque ello
fuera violentando los derechos de las personas discapacitadas, especialmente
en aquellos casos de incapacidad total, en los que otra persona —el tutor o
tutora— decide todo y para siempre en relacion a la persona discapacitada.

En el ano 2019, segun datos del Consejo General del Poder Judicial, 33.315
personas fueron sometidas a demandas de modificacion de la capacidad, por
demencias seniles, enfermedad mental o disminucion psiquica, en las que
recayeron sentencias de incapacidad total en un porcentaje cercano al 85%. Y
con total seguridad este porcentaje no incluia a personas inertes, en estado
comatoso. No, la gran mayoria son personas que no pueden cuidarse o admi-
nistrarse solas, pero que tienen clara conciencia de quiénes son, de su historia
personal, de a quiénes quieren, de donde y con quién quieren vivir..., pero a
quienes se les impone la voluntad de un tutor. Este proceder se debe a unas
arraigadas premisas sociales, juridicas y politicas que han enquistado la con-
viccidn de que, si las personas con discapacidad tienen resueltas sus necesi-
dades basicas en orden a la salud, lugar y economia basicos para vivir, esto es
mas importante que su libertad, y, en base a ello, esta puede ser matizada o
anulada por el bien comun, ya sea familiar o social. En realidad, en la casi
totalidad de los casos, de existir recursos al alcance de quien los necesita
(residencia, piso tutelado, asistencia en el domicilio...) la modificaciéon de la
capacidad seria innecesaria.

Este proceder juridico, parecido al de otros Estados europeos, imper6 hasta
que en 1997 un grupo de juristas se apercibié de que la Unién Europea no
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legislaba a favor de las personas con discapacidad, constituyéndose en
Amsterdam una comisién a favor de los derechos de los llamados «ciudada-
nos invisibles» que evoluciond hasta proclamarse en Naciones Unidas la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en el aflo
2006, ratificada por el Estado espaiol en el 2008. La ratificaciéon de un tratado
internacional comporta, segun el articulo 10 de la Constitucion, que el con-
tenido del mismo pase a integrarse con rango constitucional, y, por tanto, que
la legislacion de rango inferior que pudiera hallarse en contradiccién deba ser
adecuada a la nueva normativa, como ocurria en esta materia. Pese a ello, han
sido necesarios trece aflos para llevar a cabo esta adecuacion que en abril del
2008 se anunciaba en un plazo de seis meses. El motivo de esta demora ha
sido la oposicion de amplios sectores de profesionales vinculados a la disca-
pacidad que se mostraban contrarios a la Convencién y en particular a su
articulo 12, que consagra la capacidad de obrar de las personas con discapa-
cidad, y también, sin duda, por los siglos de aplicacion del principio de bene-
ficencia que nos ha impregnado a todos en mayor o menor medida.

La Convencioén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, a la que
se ha denominado también el nuevo Convenio de los Derechos Humanos del
siglo xx1, es en realidad, simplemente, aplicar los derechos humanos a las
personas con discapacidad. Y esto tan elemental significa un giro total a la
anterior legislacion, una nueva forma de pensar la discapacidad con recono-
cimiento de, entre otros, los derechos de:

Vida independiente, con principios de base comunitaria.
La no supresion de la capacidad de obrar.
El abandono del sistema de sustitucion de la voluntad por la adopcién
de nuevas formas de apoyo basadas en un modelo social.

= El establecimiento de un cédigo de buenas practicas y el impulso de
los movimientos de autoayuda, entre otras medidas.

A tal fin, los Estados parte (de acuerdo con el articulo 4 de la Convencion)
deberan implementar consultas estrechas y una activa colaboracién de las
personas con discapacidad a través de las organizaciones que les representen.
Como decia James Charlton: «Nada sobre nosotros sin nosotros».
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Hacia donde vamos

Tras diversos estudios, proyectos y posicionamientos de distintos sectores y
el reconocimiento de la Jurisprudencia de la Convencién en sus resoluciones
sin que la ley se modificara, finalmente, en el Boletin de las Cortes, el 31 de
mayo de 2021, se publica la Ley 8/2021, por la que se reforma la legislacion
civil y procesal para el apoyo de las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica.

Es una ley de gran trascendencia y muy esperada, para acabar con las injusticias
estructurales de quienes sufren discapacidad. La toma de decisiones asistida y
de reconocimiento de preferencias se pone de manifiesto en el articulo 249:

Las medidas de apoyo tendran por finalidad permitir el pleno desarrollo de su
personalidad y desenvolvimiento juridico en condiciones de igualdad.

Quien preste el apoyo debera actuar atendiendo la voluntad, deseos y prefe-
rencias de quien lo requiera, para procurar que pueda desarrollar su propio
proceso en la toma de decisiones, informdndola, ayuddndola en su compren-
sidén y razonamiento y facilitando que pueda expresar sus preferencias. En
casos excepcionales las medidas de apoyo podréan incluir funciones represen-
tativas teniendo en cuenta la trayectoria vital de la persona con discapacidad.

La autoridad judicial pondra las salvaguardas que considere oportunas, para
asegurar que el ejercicio de las medidas de apoyo se ajuste a los criterios resul-
tantes de este precepto y, en particular, atienda a la voluntad, deseos y prefe-
rencias de la persona que las requiera.

El punto fundamental para poder ejercitar la capacidad juridica son las medi-
das de apoyo descritas en el articulo 250:
Las medidas de apoyo de la capacidad juridica de las personas con discapaci-
dad son de naturaleza voluntaria, desde la guarda de hecho, curatela, defensor
judicial y el asistente.
Funcion: asistir a las personas con discapacidad en los ambitos en los que sea
preciso, respetando la voluntad, deseos y preferencias de la persona.
Seran las establecidas por la persona con discapacidad, en las que designe

quién debe prestarle el apoyo y con qué alcance, con las salvaguardas necesa-
rias para garantizarlas.
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La guarda de hecho serd una medida informal de apoyo.

La curatela es una medida formal para apoyo de modo continuado. Su exten-
sidén vendrd determinada en la resolucion.

Por lo tanto, si la persona afectada es consciente de su situacién y necesidades
y puede resolverlas por si misma, se soluciona la situacion con facilidad. El
problema surge cuando la persona discapacitada no solicita los apoyos que
precisa, o no siente que los precise, o cuando discrepa de los que le han
impuesto en el procedimiento voluntario. En este caso se debera recurrir a la
interposiciéon de demanda judicial.

I) Para interponer la demanda serd preciso tener legitimidad para ello, estan-
do legitimada la propia persona afectada, el Ministerio Fiscal, el cényuge,
padres, hijos y hermanos. Asi como un requisito de procedibilidad: debera
acreditarse la necesidad de apoyo, asi como un dictamen pericial de los pro-
fesionales especializados de los dmbitos social y sanitario.

El procedimiento esta regulado en el articulo 42 bis b)1, que comentamos
entre paréntesis:

Previa comparecencia, podra recabar que la autoridad judicial informe de la
entidad publica que tenga encomendada la funcién de promocién de la auto-
nomia y asistencia a las personas con discapacidad o de una entidad del tercer
nivel habilitada. (El problema es que tres meses después de entrar en vigor la
ley estos organismos no es que no hayan comenzado sus funciones, sino que
ni siquiera se hallan determinados.)

La entidad informara sobre las eventuales medidas de apoyo y las posibilida-
des de prestarlo. (Lo que nos da idea de la necesidad de la entidad.)
La autoridad judicial se entrevistara con la persona con discapacidad que, a la

vista de la situacidn, le informara de las alternativas existentes para obtener el
apoyo que precisa.

Es decir que la entidad, inexistente hasta ahora, tiene la gran mision de ofer-
tar opciones a la autoridad judicial para que esta dé a elegir los servicios a
quien los precise, y aqui surge el problema: ;qué servicios existen para ofer-
tar? Justamente, la escasez de estos y la dificultad de acceder a ellos cuando
se precisen es el motivo que ha llevado tradicionalmente a plantear demandas
de modificacion de la capacidad, ya que la falta de servicios es el gran proble-
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ma de la discapacidad. Al respecto, no consta que la presente ley provea de
una dotacién econdémica para el aumento de estos, asi como para la creacion
de estas entidades que tendrian que permitir disefiar «un traje a medida» a
los apoyos a recibir, siendo este disefio de vital importancia para la resolucion
final de la autoridad judicial, asi como los servicios lo son para hacer efectivos
los apoyos y posibilitar que la persona que los precise pueda elegir entre ellos.

Se dictard resolucién revisable.

II) Elapartado segundo del mismo articulo 42 sefala los ajustes que se efec-
tian en el procedimiento para garantizar que el mismo se realice con todas
las garantias:

Poder comparecer en juicio debidamente representados.
Efectuar las adaptaciones y ajustes para garantizar su participacion en
condiciones de igualdad.

= Todas las comunicaciones verbales y escritas se realizaran con lengua-
je claro, sencillo y accesible.

= Se facilitardan a la persona discapacitada todos los apoyos necesarios
para hacerse entender.

m Podra estar acompanada de la persona de su eleccion desde el primer
momento.

III) La tramitacién procesal: una vez recibida la demanda y trasladada a las
partes, el proceso «se iniciara con una entrevista en “mesa redonda” con la
persona con discapacidad, para contrastar su opinién con lo que se solicita en
la demanda y qué necesidades estima tener».

En segundo lugar, se dara audiencia al conyuge no separado.

En tercer lugar, «la autoridad judicial acordard los dictdmenes periciales per-
tinentes en relacion a la demanda, no pudiendo adoptarse medidas sin previo
dictamen pericial preceptivo en todo caso, con profesionales especializados en
ambitos sociales y sanitarios, y podra contarse también con otros profesionales
especializados que aconsejen las medidas de apoyo idoneas en cada caso».

En cuarto lugar, si el curador no estuviera propuesto se oira a la persona con
discapacidad, y, si no se puede conocer su voluntad o preferencias, a sus
parientes mas proximos.
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El término «curador» y «curatela» que utiliza la actual ley, aunque pueda
llevar a engaflo con respecto a la anterior legislacion, no tiene nada que ver
en su contenido referido a la incapacidad parcial.

Finalmente se dictara la resolucion judicial conforme al articulo 268:

= Las medidas de apoyo serdn proporcionadas segun las necesidades
que la persona precise y respetaran siempre la maxima autonomia
juridica, atendiendo en todo caso su voluntad, deseos y preferencias.

= Siempre que se constituya curatela se garantizard el respeto de los
derechos, la voluntad y preferencias de la persona que precisa apoyo,
asi como el control para evitar abusos, conflictos e influencia indebi-
da, exigiendo en cualquier momento informes al curador.

= Los apoyos se revisaran en un plazo maximo de tres afos.

Acerca del contenido de las medidas de apoyo se explicita en el articulo 269:

La autoridad judicial constituira curatela mediante resoluciéon motivada si no
existe una medida de apoyo suficiente, determinando los actos por los que
requiere asistencia del curador en el ejercicio de su capacidad juridica aten-
diendo a sus concretas necesidades de apoyo.

Excepcionalmente y mediante resolucién motivada el curador asumird la
representacion de la persona.

Nunca la resolucion judicial podra incluir una mera prohibicién de derechos.
IV) Otras formas de apoyo no judicial: al margen de la actuacion jurisdic-
cional, la ley prevé otras figuras para arbitrar apoyos a las personas con
discapacidad:

a) Poderes preventivos (articulo 256 y ss.):

Se podré otorgar poder para si en el futuro se precisa apoyo para el ejercicio
de la capacidad. Ocurrido ello se estara a las previsiones del poderdante.
Podrad establecer también instrucciones de control para evitar abusos.

Deberan hacerse en escritura publica y el notario los inscribird en el Registro Civil.

Si el poder otorga el control de negocios, el apoderado queda sujeto a las
normas de control de la curatela.

Cualquier persona legitimada podrd solicitar la remocion de poder si en el
apoderado concurren circunstancias de remocién de curador.
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b) La guarda de hecho (articulo 263 y ss.):

Quien ejerza la guarda de hecho de una persona con discapacidad continuara
haciéndolo solo excepcionalmente si requiere funciones de representatividad,
debiendo obtener autorizacién de la autoridad judicial.

Se tramita en jurisdiccion voluntaria y en cualquier momento el Juez o el
Fiscal podran solicitar informes sobre su actuacion. Se extingue cuando:

1. El guardado se organice de otro modo.
Desaparezcan las causas que lo motivaron.

3. El guardador desista debiendo comunicarlo a la entidad publica encarga-
da de la autonomia de personas con discapacidad.

4. La autoridad judicial lo considere conveniente.

V) La ley finaliza con unas Disposiciones Adicionales de total trascendencia
para la tramitacion de los procedimientos derivados de la misma, que en
realidad hubieran debido de ser previas a su entrada en vigor:

1. Todos los cuerpos de la Administracion de Justicia en sus ambitos y res-
pectivas competencias aseguraran una formacion general y especifica en
medidas de apoyo a las personas con discapacidad, incluyendo asimismo
a médicos forenses y cuerpos de seguridad del Estado.

2. Los Colegios de Abogados, Procuradores y Graduados Sociales impulsa-
ran la formacion y sensibilizaciéon de sus colegiados en las medidas de
apoyo a las personas con discapacidad para el ejercicio de su capacidad
juridica.

3. El Ministerio de Justicia podra reconocer a entidades del Tercer Sector de
Accidn Social como colaboradoras de la Administracion de Justicia:

- Informar, auxiliar, asistir, aportar conocimiento y colaborar con la
Administracion de Justicia en las materias propias de su ambito.

El cumplimiento de estas disposiciones adicionales es de suma trascendencia
pues haran posible una nueva mirada de todos los agentes vinculados a la
discapacidad en los dos primeros apartados, mientras que, con respecto al
tercero, proporcionaran las herramientas necesarias para que el juez pueda
dotar de medidas de apoyo proporcionales y adecuadas.

VI) Respecto a la Comunidad Auténoma de Catalunya, de acuerdo con el
articulo 129 del Estatuto de Autonomia, la Generalitat tiene competencia
exclusiva en materia de Derecho Civil.
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El Cédigo Civil ya prevé instituciones de soporte sin necesidad de modifica-
cion judicial de la capacidad con la creacion de la figura juridica de la asisten-
cia en su articulado del libro II del afio 2010. En su exposiciéon de motivos
recogio el espiritu de la Convencién ofreciendo la asistencia como forma de
obtener apoyos sin modificacion de la capacidad. Tras los cambios introduci-
dos en la actual regulacion estatal, se hizo necesaria una modificacion de la
asistencia, que a partir de ahora reemplaza en Catalunya las tutelas, curatelas
y potestades parentales rehabilitadas. Asimismo, en concordancia con su
contenido y con el espiritu del Cédigo Civil se promulgo, previa entrada en
vigor del Decreto Ley 19/2021, de 31 de agosto, por el que se adapta el Cédigo
Civil de Catalunya a la reforma del procedimiento de modificaciéon de la
capacidad.

Regulaciéon actual de la asistencia (articulo 226.1 del Cédigo Civil de
Catalunya):

1. Podrad solicitarla la persona mayor de edad, para que se le designen una o
mds personas que la asistan.

2. La constitucion de la asistencia se podra realizar ante notario, o a través
de procedimiento de jurisdiccion voluntaria. El Juez podra establecer otras
medidas distintas a la voluntaria si estas fueran insuficientes (226.3).

3. Podran solicitar la designacion voluntaria de asistencia las personas legi-
timadas por Ley, para promover medidas judiciales de soporte.

4. El gjercicio de las funciones de asistencia se debe corresponder con la
dignidad de la persona y ha de respetar siempre los derechos, la voluntad
y las preferencias.

Designacion judicial de quien preste la asistencia (art. 220.2 del Cédigo Civil
de Catalunya):

La voluntad, deseos y preferencias de la persona concernida debe tenerse en
cuenta para la designacion de quien debe prestar la asistencia.

Si la persona asistida no puede expresar su voluntad, debera esta interpretar-
se de acuerdo con su trayectoria vital e informacion de sus personas de con-
fianza.

Excepcionalmente se puede prescindir de lo manifestado por la persona cuan-
do esta esté en situacion de riesgo, abuso, conflicto de intereses [...], median-
te resolucion motivada.
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El nombramiento debe inscribirse en el Registro Civil.

La medida debe revisarse de oficio cada tres afios.
El nuevo contenido de la asistencia se regula en el articulo 226.4:

La voluntad, deseos y preferencias de la persona.

El juez debe concretar las funciones que ha de ejercer quien presta la asisten-
cia, tanto en el ambito personal como patrimonial.

Mediante resolucién motivada quien presta la asistencia podra asumir la
representacion de la persona asistida.

Se aplican a la asistencia las reglas de la tutela en todo aquello que no contra-
viene la Convencion.

Se puede modificar la asistencia por un cambio de circunstancias, a peticion
de personas legitimadas.

Se extingue por muerte o desaparicion de las causas que la determinaron.

VII) Excepciones ala voluntad de la persona con discapacidad y a las funcio-
nes de curador.

Lamentablemente, esta ley ha hecho una reserva explicita al articulo 14 de la
Convenciodn respecto a la libertad y seguridad de las personas con discapaci-
dad en lo relativo al tratamiento psiquidtrico involuntario en todo aquello
que hace referencia a la privacion de libertad e imposicion de un tratamiento
de forma también involuntaria. Dicha reserva se ha producido en la practica
totalidad de los Estados, en contravencion a las conclusiones y recomenda-
ciones de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad de los afios 2018 y 2019, en especial en tratamientos en libertad. En este
sentido, hay que recordar el informe de la Relatora Especial sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad del 11 de enero de 2019, en concreto
las siguientes cuestiones:

= Reconocer el derecho de las personas con discapacidad a la libertad y
la seguridad, en igualdad de condiciones con las demds, en la legisla-
cién nacional.

= Poner fin a todas las formas de practicas coercitivas, también en
entornos de atencion de la salud mental, y velar por que se respete el
consentimiento informado de la persona en todo momento.
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m Garantizar el acceso a recursos efectivos a todas las personas con dis-
capacidad privadas arbitrariamente de su libertad y adoptar medidas
inmediatas para que la recuperen.

m  Abstenerse de destinar financiacién a servicios que vulneren el dere-
cho a la libertad y la seguridad de las personas con discapacidad y
aumentar progresivamente los fondos asignados a la investigacién
y la asistencia técnica para poner fin a todas las formas de privacion
de libertad especificas de la discapacidad.

VIII) Alerta de eficacia: pese al anterior apartado, esta ley es un auténtico
cambio de paradigma, una nueva mirada a la discapacidad, y sobre todo una
defensa de los derechos humanos de las personas con mayor fragilidad. Por
ello es preciso una alerta para la eficacia de la ley:

1) Con absoluta urgencia, se precisa de la inmediata efectividad de las
disposiciones transitorias, a fin de disponer de los instrumentos nece-
sarios para el cumplimiento de la letra y el espiritu de la ley.

2) Provision de recursos humanos en la Administracion de Justicia, en
centros sanitarios, entidades tutelares, centros de trabajo y rehabilita-
cién, ocio..., para atender de forma individualizada a las personas con
discapacidad, y, asi, respetar el eje sobre el que se vertebra la ley: el
respeto a la libertad de deseos y preferencias de la persona con discapa-
cidad, permitiendo el pleno desarrollo de su personalidad y desenvolvi-
miento juridico en condiciones de igualdad.

3) Medios y servicios: pisos tutelados, plazas residenciales, asistencia
domiciliaria, ocio, insercion laboral, etc., para hacer realidad el respeto
a sus necesidades y preferencias, sin vulnerar su libertad como hasta
ahora.

Sin dotacién econdmica serd imposible un verdadero cambio. Dispondremos
de un buen cuerpo legislativo, pero en la practica (como ha ocurrido en las
resoluciones de los tltimos dos meses tras la entrada en vigor de la ley) seran
incapacidades totales, que ahora se llamaran «curatelas con representativi-
dad», haciendo de la excepcion regla, y, por tanto, desnaturalizando el sentido
de la misma.

58

Discapacidad y equiparacion de derechos

Alternativas a las decisiones por
representacion

Almudena Castro-Girona
Notaria de Castellbisbal

1. Importancia y principios generales de la
Convencion

La aprobacién por parte de la ONU de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (de aqui en adelante CDPD) ha
supuesto un hecho histérico para mas de 650 millones de personas en el
mundo, pues sitda a la discapacidad en el plano de los derechos humanos y
supone un cambio de paradigma en el tratamiento y concepcion de las per-
sonas con discapacidad, quienes pasan de ser consideradas como «objeto»
de derechos, caridad o tratamiento médico-rehabilitador a ser «sujetos» de
derechos, siendo el propdsito de la Convencion, tal y como se declara en el
articulo 1: «promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por
todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente».

Fue aprobada el 13 de diciembre de 2006 después de un proceso de negocia-
cién increiblemente rapido en el ambito internacional en el cual colaboraron
conjuntamente no solo los gobiernos de los distintos Estados sino también la
sociedad civil y, en concreto, el movimiento asociativo de las personas con
discapacidad, reflejando el ya acufiado lema: «Nada de la discapacidad sin
la discapacidad».

Entré en vigor el 3 de mayo de 2008, al trigésimo dia de la veinteava ratifica-
cion por parte de los Estados firmantes de la CDPD, convirtiéndose en un
instrumento juridico vinculante para todos aquellos Estados que la han rati-
ficado.
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Ademas del articulo 1, en donde se consigna su finalidad, en el articulo 3 se
reconocen los principios generales, que revisten enorme importancia. Son los
siguientes:

a) Elrespeto de la dignidad inherente y la autonomia individual, inclui-
dala libertad de tomar las propias decisiones y la independencia de las
personas.

b) La no discriminacion.

¢) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

d) Elrespeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con disca-
pacidad como parte de la diversidad y la condicién humanas.

e) Laigualdad de oportunidades.

f) La accesibilidad.

g) Laigualdad entre el hombre y la mujer.

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

De este modo queda proscrita la «discriminacién por motivos de discapaci-
dad», entendiéndose por tal cualquier distincion, exclusion o restriccion por
motivos de discapacidad que tenga el proposito o el efecto de obstaculizar o
dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igual-
dad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los 4mbi-
tos politico, econémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye todas
las formas de discriminacion, y, entre ellas, la denegacion de ajustes razona-
bles (articulo 2).

Los ajustes razonables son, segun la CDPD, las modificaciones y adaptacio-
nes necesarias y adecuadas, que no impongan una carga desproporcionada
o indebida, cuando se requieran en un caso particular, a fin de garantizar a
las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones
con las demds, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
(articulo 2).

Ahora bien, para poder hablar de ejercicio de derechos por parte de las per-
sonas con discapacidad la piedra angular de la Convencion es el articulo 12
de la misma.
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No podemos olvidar que el derecho al igual reconocimiento como persona
ante la ley es fundamental, no solo como derecho en si mismo, sino también
como requisito previo para el pleno goce de otros derechos, puesto que uni-
camente con el reconocimiento como persona ante la ley pueden protegerse
los derechos a través de los tribunales (el derecho a recurso), posibilitar la
celebracion de contratos (el derecho al trabajo, entre otros), comprar y vender
bienes (el derecho a poseer bienes por si solo y en asociacién con otros),
contraer matrimonio y fundar una familia.

Permitanme que dé unas pinceladas del articulo 12:

1. Reconoce la capacidad juridica de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones con los demds. Lo que en la terminologia
clasica engloba la capacidad juridica y la capacidad de obrar o de
ejercicio.

2. Contempla el derecho de la persona con discapacidad a la provisiéon
de apoyos en el ejercicio de su capacidad juridica y prohibe la sustitu-
cién en la toma de decisiones.

3. Ademas, el Estado deberd proporcionar las salvaguardias adecuadas
para el ejercicio de la capacidad juridica a fin de que se respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona con discapaci-
dad, todo ello para evitar el abuso, la influencia indebida o el conflic-
to de intereses.

4. Esas salvaguardias deben ser siempre proporcionales, adaptadas al caso
concreto y sujetas a examen de una autoridad u érgano judicial.

5. Por dltimo, en general, se tomaran todas las medidas que sean perti-
nentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con dis-
capacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser propieta-
rias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos econdémicos y
tener acceso a préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de
crédito financiero, velando para que las personas con discapacidad no
sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.

Tampoco podemos olvidar las Observaciones Generales elaboradas por el
Comité de Seguimiento de la Convencidn en relacién con la interpretacion del
articulo 12, dentro de las cuales destacan fundamentalmente las siguientes:
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= Que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igual-
dad de condiciones con las demds en todos los aspectos de la vida,
sefialdndose expresamente que «la capacidad juridica significa que
todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, tienen la
capacidad legal y la legitimacion para actuar simplemente en virtud de
su condicién de ser humano». Por consiguiente, para que se cumpla
el derecho a la capacidad juridica deben reconocerse las dos facetas de
esta, las cuales no pueden separarse. En consecuencia, negar a una
persona su legitimacion para actuar también afectara a su condicion
como persona ante la ley.

m Nos recuerda que la capacidad juridica y la capacidad mental son
conceptos distintos:
La capacidad mental se refiere a la aptitud de una persona para adoptar
decisiones, que naturalmente varia de una persona a otra y puede ser
diferente para una persona determinada en funcién de muchos factores,
entre ellos factores ambientales y sociales, educativos, formativos o cul-
turales, entre otros.

m  Envirtud del articulo 12 de la Convencidn, los déficits en la capacidad
mental, ya sean supuestos o reales, no deben utilizarse como justifica-
cion para negar la capacidad juridica.

A dia de hoy, nadie entenderia una limitaciéon de la capacidad de obrar por
razén de género, raza, religion o cualquier circunstancia personal o social,
limitaciones que han existido en nuestra historia reciente.

Por ello no caben construcciones doctrinales que permitan justificar una
consideracion diferenciada y a la postre segregadora que les prive de la posi-
bilidad de ejercitar sus derechos sin atacar con ello la dignidad de todo ser
humano.

m Seiala el Comité que en la mayoria de los informes de los Estados parte
que ha examinado se mezclan los conceptos de capacidad mental y
capacidad juridica, de modo que cuando se considera que una persona
tiene una aptitud deficiente para adoptar decisiones, a menudo como
consecuencia de una discapacidad cognitiva o psicosocial, se le retira
de resultas su capacidad juridica para adoptar una decisiéon concreta y
se le atribuye a otro el poder de decision sobre su persona.
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Esto se decide simplemente en funcién del diagndstico de una discapacidad
(criterio basado en la condicion), o cuando la persona adopta una decisién
que se considera que tiene consecuencias negativas o es inadecuada (criterio
basado en los resultados), o cuando se considera que la aptitud de la persona
para adoptar decisiones es deficiente (criterio funcional).

En todos estos criterios, la discapacidad de la persona o su aptitud para adop-
tar decisiones se consideran motivos legitimos para negarle la capacidad juridi-
ca y rebajar su condiciéon como persona ante la ley. Al respecto, el articulo 12
no permite negar la capacidad juridica de ese modo discriminatorio, sino que
exige que se proporcione apoyo en su ejercicio:

= Se reconoce el derecho de las personas con discapacidad a recibir
apoyo en el ejercicio de su capacidad juridica. Los Estados no deben
negar a las personas con discapacidad su capacidad juridica, sino que
deben proporcionarles acceso al apoyo que puedan necesitar para
tomar decisiones que tengan efectos juridicos.

= El «apoyo» es un término amplio que engloba recursos oficiales y
oficiosos, de distintos tipos e intensidades. Siempre debe respetar los
derechos, la voluntad y las preferencias de las personas con discapaci-
dad y nunca debe consistir en decidir por ellas.

=  Eltipo y la intensidad del apoyo que se ha de prestar variara notable-
mente de una persona a otra debido a la diversidad de las personas
con discapacidad.

= La Convencioén exige a los Estados parte crear salvaguardias apropia-
das y efectivas para el ejercicio de la capacidad juridica. El objetivo
principal de esas salvaguardias debe ser garantizar el respeto de los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona. Para lograrlo,
las salvaguardias deben proporcionar proteccion contra los abusos, la
influencia indebida o el conflicto de intereses en igualdad de condi-
ciones con las demds personas.

Los derechos basicos de la persona no dependen de su mayor o menor capa-
cidad, sino que derivan de la igual dignidad de todos los seres humanos con
independencia de sus circunstancias.
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No esta en manos de la sociedad «normal», ni en manos de nadie, el despojar
a las personas con discapacidad de sus derechos, aunque si lo esta el facilitar
su ejercicio.

Lo expuesto hasta ahora no impide reconocer la situacion obvia de que la
discapacidad -al igual que otras circunstancias como la formacion, la educa-
cidn, la cultura, los medios econémicos o incluso la alimentacion- puede
determinar muy diferentes niveles de aptitudes en actividades de la vida
diaria y desde luego en la adopcioén de decisiones.

sCoémo superar los obstdculos que en mayor o menor grado condicionan la
posibilidad de que la persona pueda adoptar decisiones y que estas generen
plenas consecuencias juridicas sin atacar la dignidad del ser humano?

La Convencion responde a esta pregunta con una afirmacién categdrica: no
se puede sustituir a la persona en su toma de decisiones; todos tenemos capa-
cidad juridica en igualdad de condiciones con los demds y la tensiéon que
puede existir entre autonomia de la voluntad y seguridad juridica se solventa
con el binomio formado por los apoyos y las salvaguardias, pero en ningtn
caso cercenando la dignidad del ser humano.

2. La Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se
reforma la legislacion civil y procesal para el
apoyo a las personas con discapacidad en el
ejercicio de su capacidad juridica

Podran coincidir o tener reservas en relacién con lo expuesto hasta ahora,
pero no podemos olvidar que estamos ante una cuestién de derechos huma-
nos y que, como sefala la propia exposicién de motivos de la Ley 8/2021, «la
nueva regulacion, inspirada en el articulo 10 de nuestra Constitucion, exige
el respeto a la dignidad de la persona en la tutela de sus derechos fundamen-
tales y en el respeto a la libre voluntad de la persona con discapacidad, inci-
diendo en los principios de necesidad y proporcionalidad de las medidas de
apoyo que en su caso pueda necesitar esa persona para el ejercicio de su
capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas».
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La Ley 8/2021 es la mayor reforma de nuestro derecho privado abordada en
época democrdtica, afectando a ocho leyes que perfilan nuestro ordenamien-
to juridico, siendo, de las reformas que se han introducido en el Cédigo Civil,
la mas extensa y de mayor calado, pues asienta las bases del nuevo sistema.

Ahora bien, la piedra angular de la reforma radica en que queda proscrita la
incapacitacion y se reconoce que las personas con discapacidad tienen capa-
cidad juridica en igualdad de condiciones con el resto de los hombres y muje-
res, en todos los aspectos de la vida.

No podemos olvidar que para tener capacidad juridica en condiciones de
igualdad es necesario no solo que sean titulares de derechos y obligaciones,
sino que se articulen mecanismos que permitan su ejercicio y que se reconoz-
ca la validez y eficacia de los derechos ejercitados y de los actos otorgados en
igualdad de condiciones con los demas, y eso es lo que hace nuestro legislador
con esta importante reforma.

La idea central del nuevo sistema reside en el ejercicio de derechos con los
apoyos que la persona precise: tal como sefiala la exposicién de motivos,
cualquier persona que precise apoyo en el ejercicio de su capacidad juridica
podra beneficiarse de las medidas de apoyo con independencia de si su situa-
cién de discapacidad ha obtenido o no algin reconocimiento administrativo.

Decreto Ley 19/2021, de 31 de agosto, por el que se
adapta el Codigo Civil de Catalunya a la reforma
del procedimiento de modificacion judicial de la
capacidad

Muchas de las normas que han sido objeto de modificacién por la Ley 8/2021
tienen un alcance general. Pensemos en el articulo 25 de la Ley del Notariado
que, recogiendo las recomendaciones que en aras de la accesibilidad juridica
se establecian en la gufa de la UINL aprobada por 89 paises, sefiala que: «Para
garantizar la accesibilidad de las personas con discapacidad que comparezcan
ante notario, estas podran utilizar los apoyos, instrumentos y ajustes razona-
bles que resulten precisos, incluyendo sistemas aumentativos y alternativos,
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braille, lectura facil, pictogramas, dispositivos multimedia de facil acceso,
intérpretes, sistemas de apoyos a la comunicacién oral, lengua de signos,
lenguaje dactilologico, sistemas de comunicacién tactil y otros dispositivos
que permitan la comunicacion, asi como cualquier otro que resulte preciso».

El legislador reconoce expresamente la posibilidad de utilizar apoyos, instru-
mentos o ajustes razonables que resulten precisos no solo para garantizar la
accesibilidad juridica al servicio notarial, sino para que quede claro el reco-
nocimiento legal de estos apoyos, instrumentos o mecanismos para que su
uso no pueda ser cuestionado ni pueda insinuarse juridicamente, en base a la
tradicion juridica que arrastramos, que el uso de tales dispositivos lleva
«implicito» una falta de aptitud para expresar o conformar la voluntad con la
ayuda o los apoyos que la persona necesite.

Ademas, la Ley 8/2021 ha reformado el procedimiento de modificacion judi-
cial de la capacidad de obrar y lo ha sustituido por los procesos sobre provi-
sion de medidas judiciales de apoyo a las personas con discapacidad.

Por ello, a partir de la entrada en vigor de la reforma estatal, en consecuencia,
se eliminan y dejan de poder aplicarse en el futuro determinadas figuras de
derecho sustantivo que regulaba el Cédigo Civil de Catalunya: la tutela, la
curatela y la potestad parental prorrogada o rehabilitada.

De ahi que el legislador catalan, en base a la competencia exclusiva que osten-
ta en materia de derecho civil, haya aprobado el Decreto Ley 19/2021, de 31
de agosto, por el que se adapta el Codigo Civil de Catalunya a la reforma del
procedimiento de modificacién judicial de la capacidad, pues urge establecer
un régimen legal adaptado a las premisas de la Convencién de Nueva York y
que sirva para dar respuesta a los nuevos procedimientos de provisiéon de
apoyos a partir del 3 de septiembre de 2021 en Catalunya.

Como senala la exposicion de motivos de este Decreto Ley, «mientras el pro-
ceso de adaptacion del Codigo Civil de Catalunya a la Convencién de Nueva
York no culmine con la aprobacién, por parte del Parlament de Catalunya, de
los textos legales que implanten un nuevo régimen y la caracterizacién de las
instituciones de apoyo a las personas con discapacidad, urge establecer un
régimen transitorio que dé respuesta a las necesidades surgidas una vez abo-
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lida la modificacién judicial de la capacidad y estructurada la respuesta pro-
cedimental al derecho de las personas al apoyo para el ejercicio de su capaci-
dad juridica. De lo contrario, los titulares de los derechos que resultan de la
Convencién de Nueva York deberian esperar hasta la conclusion del proceso
de reforma, aunque la legislacion estatal ya ha removido el principal obstacu-
lo que se oponia a la implantacién efectiva de la Convencién. Ademas, en la
practica, se podria plantear la duda de qué medida solicitar para la persona
que necesita apoyo en los nuevos procedimientos de provision de medidas de
apoyo que se emprendan en Catalunya, una vez que se ha hecho inviable
seguir aplicando la tutela, la curatela o la potestad prorrogada o rehabilitada».

El nuevo régimen se fundamenta en la modificacion de la actual institucién
de la asistencia, que a partir de ahora reemplazard en Catalunya las tutelas y
curatelas, las potestades parentales prorrogadas y rehabilitadas y otros regi-
menes tutelares, pues a partir de su entrada en vigor no se podra constituir en
relacién con las personas mayores de edad la tutela, la curatela y la potestad
parental prorrogada o rehabilitada.

La regulacion de la asistencia tenia que ser modificada, ya que, a pesar de que
parte de premisas coherentes con la Convencién de Nueva York, pues no
implicaba incapacitacion ni desproveia a la persona de la posibilidad de ejer-
citar sus derechos, su contenido era incompleto y no permitia ofrecer a la
ciudadania un instrumento de apoyo flexible y que abarcase la diversidad de
situaciones en las que una persona con discapacidad puede requerir un apoyo
en el ejercicio de su capacidad juridica.

El Decreto Ley modifica el régimen establecido inicialmente para la asisten-
cia y en el fondo la convierte en la institucion bésica para el apoyo de las
personas necesitadas del mismo con objeto de que puedan ejercer en plenitud
e igualdad sus derechos civiles conforme al articulo 226.1: «La persona mayor
de edad puede solicitar la designacién de una o mas personas que la asistan de
acuerdo con lo que se establece en este capitulo, si la necesita para ejercer su
capacidad juridica en condiciones de igualdad».

La reforma introducida por este Decreto Ley permite aplicarla con todo el
abanico de facultades que la persona concernida pueda necesitar, incorpo-
rando como novedad que se puede designar a la persona que tiene que prestar
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la asistencia tanto por via judicial, como hasta ahora, como mediante el otor-
gamiento de una escritura publica notarial, tal y como sefiala el apartado
segundo del articulo 226.1: «La constitucion de la asistencia se puede llevar a
cabo mediante el otorgamiento de una escritura publica notarial o de acuerdo
con el procedimiento de jurisdiccién voluntaria para la provision de medidas
judiciales de apoyo a las personas con discapacidad».

Esta segunda via permite avanzar hacia la efectiva desjudicializacion de la
vida de las personas con discapacidad y de sus familias, asi como desconges-
tionar la actividad de los juzgados, sin perjuicio de las funciones de control
y supervision que, en todo caso, corresponden a la fiscalia y a la autoridad
judicial.

El principio rector de la institucion, ya sea constituida en sede notarial, ya en
sede judicial, es el respeto a la voluntad, deseos y preferencias de la persona
que opta por esta instituciéon de apoyo.

Rige también el principio de la preferencia de las medidas de naturaleza
voluntaria. Al respecto, no podemos olvidar que ese caracter preferente de las
medidas voluntarias se remarca en el articulo 42 bis b) de la Ley de la
Jurisdiccion Voluntaria, que, al regular los expedientes de provisiéon de medi-
das judiciales de apoyo, establece que en la entrevista entre la autoridad judi-
cial y la persona con discapacidad, aquella, a la vista de la situacién de la
persona, podra informar acerca de las alternativas existentes para obtener el
apoyo que precisa, bien sea mediante su entorno social o comunitario, o bien
a través del otorgamiento de medidas de apoyo de naturaleza voluntaria,
sefialando asimismo que, si tras la informacioén ofrecida por la autoridad
judicial la persona opta por una medida alternativa de apoyo, se pondra fin al
expediente.

Ademis, conforme a los principios de subsidiariedad y minima intervencion,
el articulo 226.3 establece que: «La autoridad judicial, en defecto o por insu-
ficiencia de las medidas adoptadas voluntariamente, puede establecer otras
medidas supletorias o complementarias».

En cuanto al contenido de la asistencia, la persona que requiere o considera
necesario ser asistida tiene completo poder de autorregulacion:
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Goza de libertad de nombramiento de uno o varios asistentes.
Puede fijar el régimen de funcionamiento y las facultades personales
o patrimoniales para las que debe asistir.

= Tiene potestad para establecer medidas de control y salvaguardias
precisas para evitar los abusos, los conflictos y las influencias inde-
bidas.

Ahora bien, ;qué es, en el ejercicio de la capacidad juridica, un apoyo? ;Qué
implica la asistencia en el ejercicio de la capacidad juridica?

El apoyo, la ayuda o la asistencia es un concepto extrajuridico conocido por
las personas con discapacidad y sus familias, conocido en el mundo educati-
vo, laboral, cultural, del ocio, etc., es decir conocido en el movimiento social,
pero totalmente desconocido para el derecho privado.

Por ejemplo, a la hora de que una persona con discapacidad pueda trabajar
en igualdad de condiciones los apoyos podrian ser multiples: adaptacion de
locales y materiales de trabajo, equipacion concreta, incluso otras personas
que le permitan desenvolverse en el puesto de trabajo en condiciones de
igualdad con los demds trabajadores, sin que por ello pensemos que el traba-
jo lo hace la persona que ayuda.

El modelo social ha llegado antes al derecho publico que al derecho privado,
que siempre es mas reticente a los cambios.

El apoyo no es una creacion juridica, sino una realidad social a la que el dere-
cho civil confiere sustantividad para los casos en que sea necesario que los
apoyos sean formales a fin de actuar en la vida juridica.

Se trata, por tanto, de incluir en nuestro ordenamiento juridico aquellos
mecanismos, sistemas, medios, adaptaciones e incluso personas que ayuden
a la persona con discapacidad a tomar sus propias decisiones.

El sistema de apoyos consiste en un conjunto de estrategias y acciones que
facilitan la toma de decisiones a la persona de acuerdo con sus preferencias y
respetando su voluntad, estructurandose con base en el conocimiento de la
persona con discapacidad, con el fin de identificar los ajustes y apoyos que
requiere para participar y comunicarse en un proceso de toma de decisiones.
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Los componentes basicos que estructuran un sistema de apoyos para la toma
de decisiones son:

m La persona con discapacidad es el centro del ejercicio de acompana-
miento para la toma de decisiones.

= El contexto familiar y social identifica la red de apoyo personal para
la toma de decisiones, pues la familia es el lugar natural donde la per-
sona recibe ayuda en su dia a dia.

m El objetivo de la decision es determinar con claridad la finalidad para
la cual se estructura el sistema de apoyos.

= Finalmente, los apoyos pueden ser desde personas u organizaciones,
hasta herramientas, mecanismos y cualquier estrategia que facilite la
toma de decisiones.

En cuanto a las clases de apoyo, si atendemos a su contenido podemos dis-
tinguir:

= Los apoyos para la comunicacion, la comprension y la autodetermina-
cién, que son los medios, formatos, uso de tecnologias y todos aquellos
recursos que permiten que la persona con discapacidad pueda com-
prender y manifestar su voluntad.

= La persona o personas de apoyo, que son el equipo humano que brin-
dara asistencia en la toma de decisiones, es decir, las personas de
confianza que permitiran a aquel que necesita apoyo el ejercicio de su
capacidad juridica.

Si atendemos a la forma podemos distinguir:

= Elapoyo institucional, que tiene obligacion de prestar el notario, como
hace con cualquier ciudadano: asi, la primera persona llamada a ofre-
cer tal apoyo, y que nunca debe negarlo, es el propio notario, que actta
como autoridad del Estado.
Cumple asi el Estado, a través del notario que acttia por delegacion de
este, con la obligacién que le impone la Convencién de proporcionar
el acceso al apoyo que puedan necesitar las personas discapacitadas
para tomar decisiones que tengan efectos juridicos.
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= Los apoyos informales: la ayuda que le proporciona su entorno social
y comunitario. Tal apoyo ni se formaliza ni es estable, ni incluye nom-
bramientos, pudiendo variar las personas que lo prestan de unos asun-
tos a otros.

= Los apoyos formales preconstituidos por la persona con designaciéon
de los medios, mecanismos y persona o personas que lo prestaran,
fijando limites y condiciones de actuacion.

En el sistema de apoyo tan importante es designar y fijar los medios, meca-
nismos o personas que ayudan a la toma de decisiones como establecer las
salvaguardias adecuadas y efectivas que cumplan la doble funcién que tienen
asignadas:

= Por unlado, asegurar el respeto a la voluntad, preferencias y deseos de
la persona con discapacidad con la finalidad afiadida de evitar que la
actuacion del apoyo sea sustitutiva de su voluntad.

m Por otro, evitar el abuso, el conflicto de intereses o la influencia inde-
bida, cuestiones que no se pueden valorar en abstracto sino siempre
referidas a un acto o hecho concreto.

Ni el legislador nacional ni el legislador cataldn enumeran taxativamente lo
que ha de entenderse por un apoyo, una misién imposible, pues, como hemos
dicho, este sera tan variado como personas hay en el mundo. Sin embargo, en
las disposiciones generales aplicables a todas las medidas de apoyo que reco-
ge la Ley 8/2021 se establece lo que podriamos denominar «estatuto de la
persona que presta apoyo»:

m  Conforme al articulo 249 su finalidad es permitir el desarrollo pleno
de la personalidad de quien precise apoyo y su desarrollo juridico en
condiciones de igualdad.

m  Conforme al articulo 250 su funcién consistird en asistir a la persona
con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica en los &mbitos
en los que sea preciso respetando su voluntad, deseos y preferencias.

Por tanto, el apoyo no es quien firma con ni quien decide por, sino quien
ayuda a, regulandose a tal fin los principios basicos por los que deben regirse
las personas que presten apoyo en el caso de que este sea modulado a través
de la ayuda personal, pues debera:
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= Atender a la voluntad, deseos y preferencias de la persona que les ha
solicitado el apoyo.

m  Procurar que esta persona pueda desarrollar su propio proceso de
toma de decisiones: informarla; ayudarla en su comprension y razo-
namiento; facilitar que pueda expresar sus preferencias; y fomentar
que la persona discapacitada pueda ejercer su capacidad juridica con
menos apoyo en el futuro.

Alternativas a las decisiones por
representacion: fundamento de la asistencia
notarial

A lahora de regular la asistencia el legislador catalan recoge las recomendacio-
nes dadas por la Relatora de Naciones Unidas sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad en su informe presentado a la Asamblea General de
Naciones Unidas en diciembre de 2017, y en aras de conferir seguridad juridi-
ca opta por un doble sistema: la via extrajudicial, ante notario, y la via judicial.

En la actualidad la barrera juridica de la incapacitacion ha sido eliminada: no
estamos ya expoliando la posibilidad de ejercitar derechos, no estamos pri-
vando a nadie de su capacidad, ni limitando o modulando su capacidad de
obrar, sino que el Estado estd estableciendo los mecanismos o vias que per-
mitan proveer de apoyos a quien lo necesite. De ahi que los apoyos volunta-
rios se encomienden a la unica autoridad que en el ambito extrajudicial y de
la seguridad juridica preventiva tiene consigo a la persona en el momento
de la verdad: cuando conforma su voluntad y presta consentimiento.

No olvidemos que conforme al articulo 2 del reglamento notarial le corres-
ponde al notariado integra y plenamente el ejercicio de la fe publica en cuan-
tas relaciones de derecho privado traten de establecerse o declararse sin
contienda judicial. Por ello el ordenamiento juridico nos configura como el
cauce para el ejercicio de un derecho fundamental como es la capacidad juri-
dica: se trata de una cuestion de derechos humanos vinculada a la dignidad
de la persona, de todas las personas con independencia de sus circunstancias
y condicion.
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Si existe una autoridad ante la cual se ejercitan por antonomasia derechos
de muy diversa indole por parte de cualquier ciudadano, es la autoridad
notarial.

La intervencion notarial permite a todo ciudadano o ciudadana, cualquiera
que sea su procedencia y condicidn, ejercitar su capacidad juridica, su capa-
cidad de autorregulacién y el ejercicio de su autonomia dentro del marco
juridico previsto por cada ordenamiento.

En definitiva, posibilita a las personas ejercitar sus derechos en el dia a difa, ya
sean estos de caracter patrimonial (compraventa o préstamos hipotecarios),
personal (poderes preventivos, autotutela...), familiar (capitulaciones matri-
moniales, matrimonio, reconocimiento de hijos, divorcio...) o sucesorio
(testamentos y particiones hereditarias...).

El notario estd en contacto directo con la sociedad y recibe en su despacho a
personas de toda condicién y procedencia, atiende sus anhelos, sus preocu-
paciones, sus proyectos, sus ilusiones, y a través del instrumento publico que
autoriza les da la solucién juridica mas adecuada a sus pretensiones, evitando
que el ejercicio de los derechos en condiciones de igualdad se quede en una
bonita formulacién tedrica.

Es en sede notarial donde, por antonomasia, se ejercitan con la debida segu-
ridad juridica los derechos por parte de cualquier ciudadano o ciudadana;
por ello, las personas con discapacidad, en el ejercicio de sus derechos, deben
tener abierta la actuacion notarial en igualdad de condiciones con los demas,
sin que se les creen nuevas barreras juridicas basadas en el régimen anterior,
ni se les exija demostrar un plus de «aptitud» de forma distinta a lo que se
exige a cualquier ciudadano o ciudadana, bajo la sospecha, propia de la regu-
lacién anterior, de que, si bien la letra de la ley les reconoce el ejercicio de la
capacidad juridica, en la realidad social, doctrinal o jurisprudencial tal posi-
bilidad no se les reconoce.

Recordemos que la Relatora de Naciones Unidas, en su informe presentado a
la Asamblea General de Naciones Unidas en diciembre de 2017, se refiere al
notariado como autoridad, a la importancia del juicio de capacidad notarial
y a la necesidad de formacion, sefialando expresamente en su punto 77 que:
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«En el ejercicio de sus funciones, los notarios evaltian la capacidad de las
personas con las que entablan una relacion juridica», aiadiendo que el nota-
riado debe conocer el reconocimiento del ejercicio de la capacidad juridica
y el paradigma de apoyo introducido por la convencién «para que su labor no
se traduzca en una restriccion de facto de la capacidad juridica».

La doble condicion del notario como funcionario publico y profesional del
derecho se corresponde y encaja como un guante con lo que en términos de
la Convencién llamamos «autoridad» y «apoyo institucional».

Pero cabe preguntarse: ;qué ha ocurrido hasta ahora con las personas con
discapacidad?

Si existe un colectivo histéricamente apartado del derecho civil, en concreto
de la posibilidad de ejercer sus derechos, pues a aquel solo le interesaba su
proteccién patrimonial y no su integracion ni su inclusion en la sociedad,
tratando todos los supuestos como si fueran homogéneos con un tnico
recurso judicial y olvidando la diversidad propia de cada ser humano, es el
colectivo de las personas con discapacidad.

Hasta la aprobacion de la nueva regulacion, el notario debia denegar su inter-
vencién: es mas, en la practica, muchos de los procedimientos de incapacita-
cién o de modificacion de la capacidad de obrar del régimen anterior se ini-
ciaban por la necesidad de realizar un solo acto juridico. La vida de la
persona con discapacidad estaba al margen del derecho privado, irénicamen-
te vivia desprotegido dentro del entorno social y familiar, y, cuando necesita-
ba ejercitar un derecho, normalmente la aceptacion de la herencia de sus
progenitores, el notario, por mandato legal contrario a la Convencién y en
aras de «su supuesta protecciéon», veia como irremediablemente tenia que
acudir al procedimiento de incapacitacion.

Por ello, en la actualidad, si la persona que comparece ante el notario es una
persona con necesidad de apoyo, esta debe recibir, al igual que cualquiera, la
actuacion notarial inescindible del funcionario publico y profesional del
derecho con todas las facetas que ello implica.

Asi, el notario prestara, como hace con cualquier ciudadano o ciudadana, la
labor que le compete por ley de asesoramiento, consejo, informacion y asis-
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tencia. Labor que brinda el notario a cualquier persona que reclama su minis-
terio, y ahora también a las personas con discapacidad.

Y, como autoridad:

m Velara por el establecimiento de las debidas salvaguardias y propon-
dra en su caso el establecimiento de aquellas que entienda necesarias
para garantizar el respeto a los deseos, voluntad y preferencias de la
persona discapacitada, asi como para evitar abusos, conflicto de inte-
reses o influencia indebida.

m Y, al igual que hace con cualquiera que ejercite un derecho, compro-
bara juridicamente en el momento de prestar el consentimiento
la correccion del apoyo y la suficiencia de la voluntad o aptitud de la
persona con discapacidad, emitiendo el «juicio de capacidad, com-
prension o discernimiento», que es una de las funciones de mayor
trascendencia que el notario realiza en aras de conferir seguridad
juridica al negocio que se formaliza a través del instrumento publico.

En definitiva, supone ejercitar los derechos en condiciones de igualdad con
los demas, y esto implica dos cuestiones fundamentales:

= Que en el ejercicio de derechos no se genere a las personas con dis-
capacidad barreras juridicas que no tienen las personas sin discapa-
cidad.

= Que se reconozca la validez y eficacia de los derechos ejercitados y de
los actos otorgados en igualdad de condiciones con los demas, no
pudiendo ser atacados solo por razén de discapacidad.

El juicio de capacidad y las nuevas
exigencias

El tradicionalmente llamado «juicio de capacidad» es una de las funciones
de mayor trascendencia que desarrolla el notario, supone a la vez exigencia
y presupuesto de la seguridad juridica que el notario confiere al negocio que
autoriza. Tiene como pilares la inmediacién, el control de legalidad y la
responsabilidad.
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Estd recogido en diferentes preceptos de la ley y reglamento notarial. Basta
recordar que el articulo 17 bis dos a) de la Ley del Notariado establece «que
el notario debera dar fe de la identidad de los otorgantes, de que a su juicio
tienen capacidad y legitimacion, de que el consentimiento ha sido libremente
prestado y de que el otorgamiento se adecua a la legalidad y a la voluntad
debidamente informada de los otorgantes o intervinientes».

Es un juicio juridico que se refiere a una persona en concreto en relacién con
un supuesto concreto y en un momento en concreto; no es un juicio abstrac-
to, sino circunscrito a unas determinadas coordenadas, y se emite al final del
llamado «iter notarial», y por ende una vez que:

m  Serealizala comunicacion de la voluntad y preferencias de la persona,
en concreto.

m  Se debe prestar esa labor de asesoramiento y consejo propia de la
funcion notarial para el ejercicio de un derecho en concreto.

= Se posibilita el acceso a los apoyos necesarios en condiciones de igual-
dad para el ejercicio de un derecho en concreto.

= Se vela en el caso concreto por la ausencia de conflicto de intereses,
abuso o influencia indebida y también por que la actuacién del apoyo
no sea sustitutiva, en caso de articularse mediante un apoyo personal.

m  Se presta el consentimiento informado, momento en el que la persona
con discapacidad debe ser provista de los mecanismos de apoyo para
realizar su propio proceso de toma de decisiones.

No podemos olvidar que el juicio de capacidad nunca ha consistido en exa-
minar a la persona con un test de inteligencia para tratar de determinar el
alcance de sus limitaciones, ni en exigir determinadas «competencias perso-
nales», ni en constatar que la persona supera un cierto umbral de facultad
minima, ni en juzgar una competencia en abstracto. Muy al contrario, el jui-
cio de capacidad notarial siempre ha versado sobre que el instrumento publi-
co contenga una voluntad informada, consciente y libremente expresada.

Sabemos que, conforme a los principios del derecho civil, toda actuacion
juridica por parte de cualquier sujeto de derecho, tenga o no discapacidad,
debera ser libremente consentida y no puede considerarse que exista verda-
dero consentimiento sin una comprension al menos suficiente del acto y sus
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consecuencias en derecho. Por ello, el articulo 193 del Reglamento Notarial
sefiala para todo instrumento publico: «A los efectos del articulo 25 de la Ley
del Notariado, y con independencia del procedimiento de lectura, se enten-
derd que esta es integra cuando el notario hubiera comunicado el contenido
del instrumento con la extension necesaria para el cabal conocimiento de su
alcance y efectos, atendidas las circunstancias de los comparecientes».

Ahora bien, la persona con discapacidad tiene derecho a que la formacion de
su propio consentimiento sea asistido, completado y complementado, utili-
zando el apoyo de terceros que precise para formarlo y expresarlo. La com-
prension suficiente no significa que sea completa o perfecta, sino un cabal
conocimiento de su alcance y efectos, que es lo que se exige a cualquier per-
sona tenga o no tenga necesidad de apoyo.

Es el notario el que comprueba que el consentimiento se ha formado regular-
mente, ausente de vicios y debidamente informado. Dado que este es uno de
los presupuestos de la validez del negocio, queda clara la importancia de la
actuacion notarial al apreciar y conformar el juicio de capacidad.

Obviamente, no podemos olvidar que esa capacidad de los otorgantes ha sido
reformulada por la nueva legislacién; no podemos seguir anclados en el régi-
men anterior, que concebia la discapacidad como una limitacién y la incapa-
citacién como un estado civil y que permitia, en base a los criterios de la
condicidn, el resultado o la funcionalidad, establecer restricciones al ejercicio
de los derechos.

Recordemos que la nueva ley reconoce el ejercicio de derechos en condicio-
nes de igualdad, suprime la distincién entre capacidad juridica y capacidad
de obrar —pues las engloba en una sola- y reconoce que toda persona —por el
hecho de serlo y con independencia de sus circunstancias, pudiendo ser una
de ellas la existencia de una discapacidad- tiene capacidad juridica y legiti-
macion para actuar en derecho por el solo hecho de ser persona, debiendo
el Estado brindar los apoyos y salvaguardias que sean necesarios para que el
ejercicio de la capacidad juridica en condiciones de igualdad sea una reali-
dad. A tales efectos, el notariado esta llamado a prestar esos apoyos y salva-
guardias.
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Cabe recordar también que tras la nueva regulacion la discapacidad es una
circunstancia que por si misma no impide a la persona tomar sus propias deci-
siones y prestar consentimiento informado, como sefiala la circular del
Consejo General del Notariado: «la discapacidad no es un estado civil sino una
situacion de hecho que no impide el otorgamiento de una escritura publica».

La extraordinaria trascendencia del juicio de capacidad que realiza el notario
deriva de que en base al mismo se crea una especial relevancia de certidum-
bre que supone una presuncioén iuris tantum vinculante erga omnes: es decir,
entra en el trafico juridico y econémico un negocio juridico que al revestir
forma publica es sinénimo de seguridad juridica.

Sin embargo, si esa presuncion iuris tantum vinculante erga omnes puede ser
atacada a partir de criterios propios del anterior sistema de sustitucion en la
toma de decisiones y en concreto en base a los criterios que, como sefiala el
Comité de Seguimiento y la Relatora de Naciones Unidas, han permitido la
incapacitacion de las personas, dejaremos a las personas con discapacidad en
una situacion de absoluta indefension y en una incapacitacion de hecho, ade-
mds de quedarse fuera del trafico juridico.

Por ello, ejercitado un derecho por parte de una persona con discapacidad y
autorizado por el notario el instrumento publico que implica que ha emitido
su juicio de capacidad o consentimiento informado conforme a derecho, ello
comprende a cualquier ciudadano o ciudadana, con independencia de sus
circunstancias:

= que la persona ha recibido esa labor de informacién, asesoramiento y
consejo que compete al notario como apoyo institucional; es decir, ese
acompafamiento en la toma de decisiones por parte de la autoridad
notarial;

m que partiendo de su voluntad, deseos y preferencias, la persona ha
recibido en su caso los apoyos precisos para el ejercicio del derecho
de que se trate;

= que el consentimiento se ha formado regularmente, ausente de vicios,
y se ha prestado libremente, dado que se ha controlado la ausencia de
conflicto de intereses, abuso o influencia indebida y que la actuacién
del apoyo no sea sustitutiva o coercitiva;
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® que existe una comprensién al menos suficiente del acto y sus conse-
cuencias en derecho; y

m que, dado el control de legalidad que realiza el notario, retine todos los
requisitos necesarios conforme al ordenamiento juridico para que sea
valido y eficaz.

No podra destruirse esa presuncion y dejar sin efecto el derecho ejercitado en
base a criterios como:

m el diagnostico, es decir la existencia de una discapacidad;

m el resultado, es decir la existencia de una decision negativa o inadecua-
da 0 no compartida (pensemos que justamente los que suelen impugnar
son los que no estan conformes o de acuerdo con el contenido del
documento); o

= la funcionalidad, es decir la existencia de una aptitud deficiente para
tomar decisiones, pues los mecanismos necesarios para que la toma
de decisiones con apoyo sea reconocida se han desplegado juridica-
mente.

Lo contrario no solo perjudicaria nuestro sistema de seguridad juridica pre-
ventiva, sino que seria un claro caso de discriminacion por razén de discapa-
cidad, puesto que se trataria de una distincion, exclusion o restriccion por
tales motivos que tendria el propdsito o el efecto de dejar sin efecto el ejerci-
cio de un derecho.

Como senala la circular del Consejo General del Notariado, «habra que pro-
bar la imposibilidad de hecho, que en ese momento la persona no pudo
expresar o conformar su voluntad ni aun con la ayuda de los medios o apoyos
necesarios, entre ellos el prestado por el propio notario», cuestion dificil de
probar si el grado de acompanamiento que realiza el notario, los medios y
apoyos utilizados estan documentados.

De ahi que la circular indique que «el juicio notarial de capacidad juridica da
lugar a una presuncioén legal iuris tantum muy cualificada»; si no, estariamos
generando nuevas barreras juridicas a las personas con discapacidad para que
puedan ejercitar sus derechos y eso es todo lo contrario al ejercicio de dere-
chos en condiciones de igualdad.
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En definitiva, siempre he pensado que el notario es un sastre de la autonomia
de la voluntad, pues recibe la voluntad de las partes, que son las telas; les da
forma con arreglo a la ley, que son los hilos, y su buen hacer, la aguja; y se la
devuelve, la voluntad, configurada conforme al ordenamiento juridico para
que la hagan suya y puedan prestar consentimiento informado, devolviéndo-
les su traje a medida para que lo puedan disfrutar.

Desde el 3 de septiembre de 2021 los notarios y notarias pueden y deben estar
por imperativo legal también al servicio de las personas con discapacidad, y
ser asi los sastres de su autonomia de la voluntad.

Una transformacion social unida a la
formacion: es necesario un cambio de
mentalidad

Conforme a la disposicion final cuarta del Decreto Ley 19/2021: «En el plazo
de doce meses desde la entrada en vigor de este Decreto Ley, el Gobierno
tiene que presentar un proyecto de ley de modificacion del Cédigo Civil de
Catalunya en materia de apoyos al ejercicio de la capacidad juridica de las
personas con discapacidad».

El legislador catalan tendrd en breve el reto de regular mds detalladamente
conforme a la idiosincrasia propia de Catalunya el nuevo régimen que dé
cumplimiento al corazén de la Convencidn, siempre sobre la base del ejer-
cicio de derechos en condiciones de igualdad y el modelo de derechos
humanos.

Con la nueva regulacion se ha consagrado en nuestro ordenamiento juridico
un nuevo sistema que acaba de nacer: para que se convierta en una realidad
social es imprescindible que se desarrolle una labor de difusién, formacién y
pedagogia en la sociedad en general y en los operadores juridicos en particu-
lar, pero también es esencial que los juristas asumamos el reto que nos plantea
esta reforma.

Si en la practica seguimos anclados en los sistemas de sustitucion en la toma
de decisiones; si el notariado no asume la labor propia de su funcién como
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apoyo institucional y autoridad al servicio de la sociedad poniendo su creati-
vidad juridica al servicio del ciudadano y, en concreto, de las personas con
discapacidad y sus familias; si se permite el cuestionamiento de los derechos
ejercitados en base a los criterios que permitian la incapacitacidn, la reforma
ya efectuada habrd fracasado y cualquier reforma futura fracasard, pues
impediremos a las personas con discapacidad el ejercicio de derechos en
condiciones de igualdad.

No podemos olvidar que no es una cuestion de buena voluntad, ni de buenis-
mo, ni de caridad: se trata, simple y llanamente, de la aplicacién de nuestro
ordenamiento juridico vigente y, fundamentalmente, de una cuestion de
derechos humanos: es decir, la consagraciéon del principio universal de la
dignidad que le corresponde a todo ser humano con independencia de sus
circunstancias.

Por ello, de la protecciéon hemos de pasar a la autonomia, con apoyo si es
necesario, pero en cualquier caso autonomia; de la sustitucion en la toma de
decisiones al apoyo en la toma de decisiones; y del «no serds capaz» al «con
los apoyos que requieras o precises, si serds capaz».
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Los retos del nuevo modelo: beneficios, problemas y nuevos
enfoques

La libertad de eleccion de los
servicios y apoyos para las personas
con discapacidad intelectual y de
desarrollo

Carles Campuzano

Director de Dincat

La nueva regulacién de los apoyos a la toma de decision para las personas
con discapacidad ha reabierto el debate sobre la necesidad de reforzar el
principio de libertad de eleccion relativo a los servicios que las personas con
discapacidad tienen derecho a recibir. El modelo que desarrolla la Conven-
cién de Nueva York hace hincapié en los deseos, preferencias y voluntades de
las personas con discapacidad al mismo tiempo que proclama el derecho
de estas personas a escoger su lugar de residencia y dénde y con quién vivir.
Desde esta dptica, es muy evidente que el actual sistema de servicios y apoyos
a las personas con discapacidad deberd también evolucionar en esta direc-
cién en los proximos afios.

Por otro lado, el marco legal actual de los servicios sociales en Espana y Cata-
lunya no esta orientado en esta linea. En los correspondientes textos legales
que vamos a examinar de manera muy somera, tanto a nivel estatal como a
nivel cataldn, es evidente que no existe un verdadero derecho material a elegir
qué servicios y apoyo recibir. Existen algunas referencias en distintas legisla-
ciones que podrian indicar lo contrario, de manera voluntarista, pero ese de-
recho ni esta claramente definido ni ha tenido ningtn tipo de desarrollo re-
glamentario o administrativo posterior para hacer efectivas las referencias a la
libertad de eleccién que se proclama de manera timida en estas normas. Pero
es que ademas la practica administrativa concreta se aleja claramente de este
planteamiento. Nuestro modelo responde fundamentalmente a la logica de
asignacion por parte de la Administracion publica de una plaza concertada o
subvencionada, con el poder de decisién en manos de la Administracién, y no
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en un modelo basado en la libre decision de la persona sobre el servicio, apo-
yo o acompanamiento que desea recibir. El poder de decision del ciudadano o
ciudadana en servicios sociales es practicamente inexistente.

En este sentido, el desarrollo de la Convencién de Nueva York no es solo un
reto que afecta a las personas con discapacidad, sino que constituye una opor-
tunidad para el conjunto de la ciudadania en la medida que impulse que el
disefio del acceso a los servicios sociales en funcion de los deseos y preferen-
cias de las personas esté en el centro del conjunto del modelo de los servicios
sociales.

Se trata de dar mds poder al ciudadano o ciudadana, de potenciar su capaci-
dad para elegir como quiere vivir su vida y de la incorporaciéon de mecanis-
mos y féormulas de autogestion de los servicios a las personas basadas en la
ayuda mutua y la solidaridad, reforzando también el papel del tercer sector
como proveedor sin animo de lucro en la prestacion de servicios y apoyos.

Ciertamente, un planteamiento de ese tipo tampoco puede ser ajeno a la insu-
ficiente financiacion de los servicios sociales, al fallido despliegue de la Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion
de dependencia, de la que se derivan las largas listas de espera que se perpe-
tuan desde hace afos para acceder a los servicios reconocidos por la ley como
derechos de la ciudadania. La libertad de eleccién, un modelo basado en de-
seos, preferencias y voluntades, no es compatible con listas de espera intermi-
nables que no garantizan de ninguna manera la cobertura practica de esos
derechos y que convierten la afirmacién de que el derecho a los servicios so-
ciales es un derecho subjetivo y universal en un ejercicio puramente retdrico.

Es necesario, pues, contextualizar también la discusién sobre la libertad de
eleccién de servicios sociales con la necesaria reforma del modelo de financia-
cion de estos. Este debate, ademds, evidentemente, no puede ser ajeno al reto
del envejecimiento de la sociedad para nuestro Estado del bienestar, que,
como sabemos, interpela directamente a las politicas y regulaciones de los
sistemas de pensiones, salud y cuidados de larga duracién. Justamente, la ma-
yor debilidad de la que en su dia adolecié la denominada «ley de la dependen-
cia» fue la de no articular un mecanismo especifico de financiaciéon como
garantia de sostenibilidad de su desarrollo a lo largo del tiempo. Ciertamente
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no todos los servicios sociales son los servicios regulados en el sistema de
dependencia, pero si es cierto que para las personas con discapacidad ahi se
concentran la inmensa mayoria de esos servicios.

El disefio de la ley de dependencia, basado en la aportacion de la Administra-
cion General del Estado, las Comunidades Auténomas y las aportaciones de
los usuarios de los servicios, obvié la articulacion de algiin modelo de aporta-
cion finalista de recursos al sistema por la via impositiva o de las cotizaciones
ala Seguridad Social, y fijé el aumento de las aportaciones publicas al desplie-
gue del sistema, al incremento de la recaudacion general del sistema impositi-
vo. La ley fue disenada en unos afos caracterizados por un entorno econémi-
co pujante, con los consiguientes incrementos de recaudacion fiscal, pero con
el impacto de la Gran Recesion, a partir de 2010, el sistema se quebro.

Por otro lado, el mecanismo histérico, y tinico, de financiacion de los servicios
sociales desde los Presupuestos Generales del Estado, el denominado Plan
Concertado, destinado a financiar las prestaciones basicas de los servicios so-
ciales de las corporaciones locales, fue siempre extremadamente insuficiente,
tanto por su cuantia como por su nivel de discrecionalidad.

Es evidente que nuestro sistema de servicios sociales debe consolidarse des-
de la garantia de una financiacion publica suficiente y sostenible, y en ese
contexto garantizar, desde la universalidad de los servicios, la diversidad de
ofertas que permitan responder a las preferencias de las personas.

Finalmente, en esta primera reflexion no pueden olvidarse las prestaciones
del sistema de Seguridad Social que podriamos considerar propias de un sis-
tema de servicios sociales. Estamos hablando de cuestiones como las presta-
ciones de gran invalidez, los complementos de ayuda para tercera persona y la
prestacion por hijo a cargo con discapacidad, que, con diversa intensidad,
garantizan determinados ingresos econdmicos para las personas con discapa-
cidad y sus familias. En este sentido, el encaje entre los servicios sociales vin-
culados al sistema de Seguridad Social y el grueso de los servicios sociales
continta pendiente. Se trata de sistemas paralelos, a menudo incompatibles
entre ellos y que fueron disefiados en tiempos de una concepcién médico-re-
habilitadora de la discapacidad. Por dltimo, es imprescindible, ademas, recor-
dar que en el actual y vigente modelo constitucional de reparto de competen-

86

Discapacidad y equiparacion de derechos

cias, los servicios sociales son competencia exclusiva de las Comunidades
Auténomas... mientras la Seguridad Social mantiene determinadas presta-
ciones propias de los servicios sociales...

¢Qué dice la Convencion sobre la libertad de
eleccion?

La Convencion de Nueva York articula, de forma muy coherente, un conjunto
de derechos para las personas con discapacidad que implican una transforma-
cién de fondo de las vigentes regulaciones y politicas publicas en el ambito de
la discapacidad. En el contexto de esta reflexion sobre la libertad de eleccién
me parece imprescindible, como no puede ser de otra manera, tener en cuen-
ta, de manera singular pero interpretados de manera sistematica, los articulos
12, 19, 27 y 28 de la Convencion. Veamoslo.

El articulo 12 de la Convencién proclama el derecho de las personas con dis-
capacidad al reconocimiento de su personalidad juridica y, en consecuencia,
que estas tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con el resto de
personas en todos los aspectos de su vida. Este articulo es central en el para-
digma de la discapacidad, pues huye del paternalismo, el proteccionismo, el
asistencialismo y el capacitismo, y debe de implicar un cambio, en profundi-
dad, de las politicas y servicios de acompanamiento y apoyo a las personas
con discapacidad intelectual. Si las personas con discapacidad son dueiias de
su destino y pueden tomar las decisiones que son fundamentales para su vida
con los apoyos necesarios, es evidente que deben de poder decidir también
en materia de servicios sociales, que son esenciales en su vida cotidiana y en
términos de desarrollar una vida independiente y en comunidad, asumiendo
plenamente su condicién de ciudadanos y ciudadanas de plenos derechos. Y
ahi, el cumplimiento de las previsiones del articulo 19 de la Convencidén es
fundamental.

Tal articulo 19 proclama el derecho de las personas con discapacidad a vivir
de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad, y en concreto, re-
conoce el derecho a escoger su lugar de residencia y dénde y con quién residir,
de manera que no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida
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especifico. También garantiza el derecho de acceso a una variedad de servicios
de asistencia domiciliaria y residencial y a otros servicios de soporte a la co-
munidad. La referencia al derecho a escoger su lugar de residencia y donde y
con quién vivir es fundamental. La Convencion nos plantea el derecho a elegir
vivir entre distintas opciones que, con los apoyos necesarios y suficientes, per-
mitan a las personas vivir de forma independiente.

Por su parte, el articulo 27 de la Convencion proclama el derecho a tener una
oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o
aceptado en un mercado, asi como a unos entornos laborales abiertos, inclu-
sivos y accesibles a las personas con discapacidad. La plena inclusién laboral
se contempla como un elemento esencial, en términos econémicos, para ga-
rantizar una vida independiente que permita, de manera efectiva, ejercer el
derecho de la libertad de eleccion que se contempla en el articulo 19.

Y finalmente, el articulo 28 garantiza el derecho de las personas con discapa-
cidad y sus familias a la proteccion social plena frente al riesgo de pobreza. Y
aqui debemos recordar que, en situacion de pobreza, no existe libertad de
eleccion posible.

¢Qué dice la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y la Atencion a la
Dependencia?

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién ala Dependencia,
aprobada en el mismo afio que se voto en las Naciones Unidas la Convencion
de Nueva York, se configuré como una nueva modalidad de proteccién social
que debia de ampliar y complementar la accion protectora del Estado y la
Seguridad Social, impulsando el desarrollo de unos servicios sociales de cali-
dad, garantistas y plenamente universales. Al margen de la valoracién que
podamos hacer de la implementacion real de la ley, cuando ya han transcurri-
do casi dos décadas de su aprobacidn, cuestién que no es el objeto de este ar-
ticulo, lo que si es cierto es que la denominada coloquialmente «ley de la de-
pendencia» no configuré como uno de sus elementos centrales la libertad de
eleccion de los beneficiarios de la misma. Ahora bien, la ley si regul6 dos
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prestaciones que prefiguran un modelo més orientado a la libertad de elec-
cién. Hagamos un rapido repaso a los articulos de la ley que nos conciernen,
en este caso los articulos 4 y 29.

El articulo 4 de la ley, que versa sobre los derechos y obligaciones de las
personas en situacion de dependencia, aborda la cuestion de la libertad de
eleccién de una forma muy limitada. En concreto, solo en la letra e) de este
articulo se proclama un derecho genérico a participar en la formulacién y
aplicacion de las politicas que afectan a su bienestar, mientras que, en la letra
g), de manera clara, se establece el derecho de decidir libremente sobre el
ingreso en un centro residencial. En ningtn caso, este articulo se centra en la
configuracion del contenido especifico del derecho a los servicios y presta-
ciones del sistema de dependencia que configura la ley, se establece un dere-
cho a elegir.

Por su parte, el articulo 29 regula el denominado Programa Individual de
Atencion (PIA), que es el instrumento operativo de los servicios sociales para
determinar cudl es la prestacion o servicios que van a recibir las personas be-
neficiarias. Este PIA, que debe establecerse por los profesionales de los servi-
cios sociales, determina qué modalidades son las mas adecuadas de entre los
servicios y prestaciones contemplados en la legislacion. Se contempla la par-
ticipacion, previa consulta, y en su caso eleccion, por parte del beneficiario. La
ley, en efecto, abre aqui un resquicio a la libertad de eleccién, pero de manera
muy limitada, con la locucién «en su caso», a la eleccion por parte del benefi-
ciario. Podria haber habido un desarrollo efectivo de la ley en esa direccidn,
pero en la practica concreta es el PIA el que determina el servicio o prestaciéon
que va a recibir la persona beneficiaria, sin existir ninguna regulacién concre-
ta que asegure la libre eleccién de servicios.

Ahora bien, decfamos que la ley abre un par de resquicios interesantes que,
bien desarrollados y orientados, hubiesen permitido desarrollar otro modelo.

Por un lado, el articulo 17 de la ley configura una denominada prestacion eco-
ndémica vinculada al servicio, prestacion que solo se puede reconocer cuando
no sea posible el acceso a un servicio pablico o concertado de atencion y cui-
dado, y que debe de permitir adquirir un servicio de atencién. Ademas, esta
prestacion, de caracter periddico, se configura como residual, ya que solo se
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contempla ante la escasez de oferta en servicios publicos o concertados. El be-
neficiario tiene la libertad de elegir entre los proveedores de servicios debida-
mente acreditados. Asimismo, las cuantias de estas prestaciones estan muy
lejos de los costes de los servicios a los que se debe de facilitar su acceso, cir-
cunstancia que en la practica implica un nivel de copago extremadamente ele-
vado. Al respecto, el nimero de prestaciones econdmicas tienen un caracter no
principal en el conjunto del sistema, pero se han incrementado de manera pau-
latina a lo largo de los afios, siendo hoy mas de 150.000 las personas beneficia-
rias de las mismas, segun los datos del XXI Dictamen del Observatorio de
Asociaciones de Directores y Gerentes de Servicios Sociales.

Una regulacién adecuada de esta prestacion econémica —superadora del ca-
racter residual de la misma y con la financiacidn correspondiente— hubiese
permitido un desarrollo distinto de la ley y de las politicas de atencién a la
dependencia, basadas estas si en el principio de la libertad de eleccion de los
beneficiarios, con menos cargas burocréticas y el establecimiento de un mo-
delo de colaboracién publico-privado con el tercer sector y con el sector pri-
vado mercantil, mas ambicioso, eficaz y util. Pero no fue el caso. La concep-
cioén burocratica e intervencionista, que no garantista, se impuso tanto en la
elaboracion de la ley como en su desarrollo posterior.

El articulo 19, por su parte, contempla la prestacion econdmica de asistencia
personal, que tiene como finalidad la promocién de la autonomia de las per-
sonas en situacion de dependencia. La prestacion consiste en una cuantia que
debe de contribuir a la contratacién de un asistente personal. Esta fue una
prestacion que se incorporo al texto de la ley como resultado de la presion del
movimiento asociativo de las personas con discapacidad. La filosofia de la
prestaciéon, muy inspirada en las politicas de los paises escandinavos, ponia el
acento en la vida independiente y en comunidad y pretendia otorgar el poder
de decidir a las personas con discapacidad qué profesionales debian de aten-
derles, reconociendo ese principio de la libertad de eleccion de servicio. Aho-
ra bien, la prestacion ha tenido un escasisimo desarrollo, con algunas expe-
riencias y propuestas interesantes pero muy excepcionales. Y en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o de desarrollo esta prestacion es prac-
ticamente inexistente, al menos en Catalunya y en la mayoria de las Comuni-
dades Auténomas.
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¢Qué dice la Ley General de Derechos de las
Personas con Discapacidad y su Inclusion
Social?

Esta ley es el resultado de la refundacién de toda la normativa con rango de
ley en el ambito de la discapacidad, previa al aflo 2013. De manera destacada,
refunde la mitica Ley de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI) con
otras normas legales aprobadas con posteridad. El texto legislativo tiene en
cuenta ya las implicaciones de la ratificacién de Espana de la Convencién de
Nueva York, pero con los limites legales que existen en un proceso de refun-
dacidn de diversos textos legislativos.

En este sentido, y mas alld de otras consideraciones, la ley no supuso ningtin
avance concreto en la configuracion de un derecho a elegir como ser atendido
por los servicios sociales.

El articulo 6 de esta ley se consagra al respeto de la autonomia de las personas
con discapacidad, estableciéndose que el ejercicio de los derechos de estas
personas se realizard de acuerdo con el principio de libertad en la toma de
decisiones, poniendo el acento en el hecho de que la informacién y el consen-
timiento deben efectuarse en formatos adecuados y de acuerdo con las cir-
cunstancias personales, de manera que resulten accesibles, asegurdandose asi
las prestaciones de apoyos para la toma de decisiones.

¢Qué dice la Ley de servicios sociales de
Catalunya?

Laley catalana de servicios sociales, de 2007, configura el derecho al acceso de
los servicios sociales como un derecho subjetivo, de caracter universal,
articulando uno de los pilares del Estado del bienestar en Catalunya. Esta ley,
impulsada después de la aprobacion, a nivel estatal, de la ley de la dependen-
cia, aiin no tiene en cuenta las orientaciones de la Convencién de Nueva York
en las medidas, ademas de que la Convencion todavia no habia sido ratificada
por Espana.
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Aunque la ley, en distintos articulos, reconoce, en cierta manera, la capacidad
de libre eleccion de las personas usuarias de los servicios sociales, ni termi-
na de configurar un efectivo derecho a la libertad de eleccidn ni desarrolla en
normas reglamentarias posteriores el contenido concreto de aquello que si se
contempla en esta legislacion catalana. Se trata pues de consideraciones lega-
les que no han comportado ninguna consecuencia real en la forma de prestar
los servicios.

En concreto, el articulo 9 versa sobre el derecho de acceso a los servicios so-
ciales, estableciendo en su letra d) el derecho a decidir si desean recibir un
servicio social y escoger libremente —entre las opciones que les sean presenta-
das- el tipo de medidas o de recursos que deben de aplicarse, asi como parti-
cipar en las decisiones sobre el proceso de intervencion acordado. Por su par-
te, el articulo 10 de laley regula, de manera detallada, el contenido del derecho
a la informacién en el ambito de los derechos sociales.

De modo mas especifico, el articulo 12, que reglamenta los derechos de los
usuarios de los servicios residenciales y diurnos, reconoce el derecho al ejerci-
cio de la libertad individual para ingresar y permanecer en el establecimiento
correspondiente. Este articulo, con relacion a las personas con discapacidad,
no tiene en cuenta, evidentemente, la nueva regulacion civil que ha supuesto la
desaparicion del régimen tutelar y su sustituciéon por un sistema de apoyos.

Asimismo, el Estatuto de Autonomia de Catalunya, en su articulo 24, que re-
gula los derechos en el ambito de los servicios sociales, en ningtin caso con-
templa el principio de libertad de eleccién.

El marco legal de Catalunya no considera, claramente, el derecho a la libertad
de eleccion de los servicios sociales para las personas con discapacidad, ni ha
existido una politica orientada en esa direccién que dé contenido real a lo
contemplado en la ley.

Algunas propuestas de reformas posibles

Este somero repaso a nuestra legislacion indica, meridianamente, que esta-
mos lejos de hacer efectivos los principios que la Convencién de Nueva York
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proclama en su articulo 19 sobre el derecho a vivir de forma independiente y
a ser incluido en la comunidad, configurando un efectivo derecho a la libertad
de eleccion con los apoyos necesarios de los servicios que se desea recibir.

Se impone pues una amplia reforma de nuestra legislaciéon en materia de ser-
vicios sociales que reconozca una efectiva libertad de eleccion, dando asi
cumplimiento a lo previsto en la Constitucion.

En este sentido, la tramitacion en estos momentos en el Congreso de los
Diputados de la propuesta de texto articulado del nuevo articulo 49 de la
Constitucién es sumamente importante, y, de llegar efectivamente a buen
puerto, podria suponer la consolidacién del derecho a la libertad de eleccion.
Se trata de una iniciativa legislativa promovida por el movimiento social de la
discapacidad que ha encontrado el apoyo de la mayoria de las fuerzas politicas
con representacion en el Congreso.

El contenido de esta propuesta de reforma constitucional en tramite afirma
que las politicas para garantizar la plena autonomia personal e inclusién so-
cial de las personas con discapacidad respetaran su libertad de eleccién y pre-
ferencias.

Hoy por hoy existen dudas razonables de que dicha reforma constitucional
termine culminando, al no contar con las mayorias reforzadas necesarias para
estos supuestos, a pesar del origen de la iniciativa.

Al margen pues de la reforma constitucional, o en espera de ella, ciertamente
las normas estatales en el ambito de la dependencia y la autonomia personal
o las normas autonémicas de servicios sociales deberfan ser reformadas para
establecer un efectivo derecho a elegir con los apoyos necesarios, dando asi
cumplimiento a las previsiones de la Convencién de Nueva York.

Ahora bien, tal y como hemos afirmado en el inicio de esta reflexion, la incor-
poracién del principio de libertad de eleccidn necesita dotar a los servicios
sociales de una suficiente financiacion publica que garantice un acceso uni-
versal y la articulacién de un nuevo modelo de relacién entre las personas
usuarias de los servicios sociales, las entidades proveedoras de estos servicios
y la Administracién publica, superando el actual modelo de asignaciéon de
plaza por parte de la Administracion.
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En este sentido, la experiencia de Flandes con sus personal budget, o presu-
puestos personales, es sumamente interesante y realmente inspiradora para
una agenda de reformas en Catalunya y Espaia. El sistema flamenco permite
a las personas con discapacidad que necesitan cuidados, apoyos o atencién
decidir qué servicios quieren recibir y como los quieren recibir, de acuerdo
con un presupuesto personal que la Administracion le asigna. Ciertamente,
este modelo tiene claras conexiones con los denominados «cheques servi-
cios», especialmente desarrollados en el ambito de la atenciéon domiciliaria
por parte de las Administraciones locales, y la prestaciéon econémica vincula-
da al servicio de la ley de dependencia, pero, como hemos explicado, en este
ultimo caso tiene una vocacion de ser residual y cuando no existe alternativa
de servicio publico o concertado.

Al mismo tiempo, el desarrollo efectivo de la figura de la asistencia personal
—contemplada también en la ley de la dependencia, pero, como también he-
mos visto, con muy escasa implementacion y que practicamente no tiene en-
tre los beneficiarios a las personas con discapacidad intelectual o de desarro-
llo-, es otra oportunidad de avanzar en un modelo basado en el articulo 19 de
la Convencion vy la libertad de eleccion. En Catalunya, esta figura esta pen-
diente del desarrollo reglamentario, tal y como se contempla en su ley de ser-
vicios sociales. Serd importante que se produzca ese desarrollo.

El Foro de Vida Independiente, movimiento social especialmente avanzado e
innovador en la defensa de los derechos de las personas con discapacidad, por
su parte, ha defendido la necesidad de una ley organica reguladora de la asis-
tencia personal a fin de hacer efectivo el derecho humano fundamental de las
personas con diversidad funcional a vivir en Espana de forma independiente
y a ser incluidas en la comunidad. Dicha propuesta conecta con la idea de
unos servicios sociales autogestionados por las propias personas con discapa-
cidad y se fundamenta en el propio articulo 19 de la Convencién.

Conclusion

El nuevo marco de derecho civil para la toma de decisiones con los apoyos
adecuados pone de manifiesto la necesidad de continuar reformando nuestras

94

Discapacidad y equiparacion de derechos

politicas publicas y marcos legales para dar cumplimiento a los principios y
orientaciones de la Convencion de Nueva York.

Si las personas con discapacidad pueden decidir y tienen el derecho a vivir de
forma independiente, el principio de libertad de eleccion debiera ser parte cen-
tral de nuestra legislacién en materia de servicios sociales: un elemento nuclear
e identificador de una politica publica moderna y avanzada, basada en los de-
rechos humanos, en la dignidad de las personas, en la confianza en la iniciativa
de los individuos y en su capacidad de decidir sus estilos de vida en el mar-
co de una vida en comunidad y con plena inclusion en la sociedad. Todo ello,
obviamente, constituird un enorme reto para las entidades del tercer sector que
acompaian y representan a las personas con discapacidad intelectual o de de-
sarrollo y a sus familias. Ya tendremos ocasion de entrar en ello.
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Retos en las entidades de apoyo

Josep Maria Solé
Abogado. Director de Support-Girona

Cuando hablamos de los retos del nuevo modelo de apoyo al ejercicio de la
capacidad juridica de las personas con discapacidad, que se ha trasladado
a la legislacion con las reformas que entraron en vigor el 3 de septiembre de
2021, debemos empezar mencionando que, como siempre que hablamos
de derechos humanos y de su aplicacion, quien mas debe esforzarse en adap-
tarse es quien mas poder tiene.

Los derechos humanos, también los de las personas con discapacidad, se
pueden explicar de muchas maneras. Una de ellas consiste en decir que son
un avance de la humanidad en pro de transformar la sociedad y situar a todas
las personas en igualdad de condiciones para disfrutar de la participacion
social y de la dignidad humana. Para ello, y resumiéndolo muy mal, siempre
se trata de minimizar las posibilidades de que quien ostente poder lo utilice
arbitrariamente limitando las opciones de los demas, normalmente miem-
bros de minorias. En la medida en que el sistema vigente hasta este momen-
to ha limitado las opciones de estas personas, ahora el sistema debe esforzar-
se por respetar que las limitaciones no estan. Si debemos esforzarnos quiere
decir que, de alguna manera, en el modelo anterior gozabamos de cierto
poder, o como minimo de un confort con los balances de poder existentes.
Ahora estos tendran que cambiar de forma de actuar, dado que las posibilida-
des de condicionar las decisiones de las personas con discapacidad en contra de
su voluntad y preferencias estan también limitadas.

A mi entender, y pensandolo desde el antiguo paradigma sobre capacidad juri-
dica, en Catalunya el viejo modelo ha funcionado razonablemente bien, garan-
tizando que cualquier persona que precisara apoyos, en forma de las hoy
superadas tutelas, curatelas o demds instituciones de «proteccién» de la perso-
na, tuviera garantizado que alguien lo ejerceria. Cuando en el entorno familiar
y social no existe esta persona dotada de idoneidad para ejercer funciones de
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apoyo, a esta persona discapacitada se le garantiza una organizacion no lucra-
tiva que trabaja con criterios profesionales y con financiacién y supervision de
la Administracién publica, que vela por una minima calidad. La forma como se
ha configurado este servicio con subvencion y garantia publica lo he definido a
menudo como «lo mejor del viejo modelo» a escala mundial, porque en la
mayoria de los lugares del mundo no tiene la potencia y estructura de apoyo
que hemos tenido aqui, y el reto sera que ahora pueda convertirse también en
lo mejor del nuevo modelo de apoyos basados en los derechos humanos.

Este modelo, un servicio de apoyo profesionalizado con financiacién y con-
trol publico prestado por entidades sociales no lucrativas, no existe en
muchos sitios del mundo. Los problemas de los sistemas de tutela en buena
parte vienen también, mas alld de la legislacion o el esquema ideoldgico que
esta concrete, del hecho de que muchas personas han sido sometidas a tutores
que no han actuado con los criterios de inclusion social y acompanamiento
personalizado, ni con finalidades alejadas del afan de lucro, genuinas del sis-
tema de «entidades tutelares» catalanas.

De hecho, se ha constatado que la configuracién del sistema de servicios de
tutela en Catalunya ha dado una buena respuesta a situaciones personales y
sociales muy complejas, donde no llegaban otros servicios o alli donde otros
servicios sanitarios o sociales han fracasado. Solo asi se explica que haya
crecido tanto. Si no hubiera dado respuestas satisfactorias a la mayoria de
estos casos complicados y repletos de conflictos, y nos hubiéramos plantea-
do solo la idea de servicios para personas «incapaces», con los criterios de la
anterior legislacion, no habriamos alcanzado las cifras de personas acompa-
fadas por entidades tutelares que tenemos en la actualidad y que han creci-
do afio tras afio.

Creo que poca gente es conocedora de que en Catalunya hay unas ochenta
organizaciones que apoyan a unas diez mil personas, actualmente, en las que
confluyen dos caracteristicas, como minimo:

m La persona a la que, por su funcionamiento y por sus relaciones con
el entorno, tras un procedimiento judicial —iniciado por alguien que
observaba la necesidad o conveniencia de apoyo segun su criterio- en
el que tedricamente deberia haber participado, un juez ha declarado
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incapaz considerando que necesita apoyo para gestionar alguno o
todos los asuntos de su vida.

= Eljuez no considera que haya familia que pueda ocuparse de ella ade-
cuadamente (no estd, no puede, no quiere, o se considera que no es
conveniente) y que debe hacerlo una entidad tutelar.

Con las carencias propias del sistema de servicios sociales de nuestro pais y,
evidentemente, habiendo sido llamados a intervenir en situaciones muy com-
plejas y en todo tipo de asuntos en torno a las personas tuteladas, estoy con-
vencido de que se han hecho muchas cosas bien. Aunque seguro que también
se han llevado a cabo numerosas practicas que no cumplen el nuevo estaindar
de derechos humanos e incluso que se han tomado decisiones arbitrarias
vulneradoras de derechos. Debemos reconocer que hemos sido parte de un
sistema que no cumple con la Convencidn y que, a pesar de que la reforma
puede suponer un catalizador que acelere transformaciones, tardara mucho
en cumplir con todos los principios y valores del nuevo modelo.

Quiero pensar que las entidades tutelares, en su inmensa mayoria, hace tiem-
po que reflexionamos sobre los fundamentos del cambio de paradigma en
materia de capacidad juridica y cémo afrontarlos. Lo evidencian hechos
como, por ejemplo, que en el aflo 2016 las tres coordinadoras de entidades
tutelares catalanas organizamos una jornada con el nombre de «Derechos y
apoyos, transformando la tutela», en la que ya se abordaron los principales
retos que hoy tenemos. Si alguna de las entidades no tomé nota de esta y de
muchas otras sefiales del cambio, y no ha formado a su personal ni preparado
sus procedimientos y el entorno donde trabaja, es necesario que se apresure
a aprender los fundamentos del nuevo paradigma y desarrolle practicas de
apoyo a la toma de decisiones respetuosas con los derechos de las personas,
porque ya no es el futuro sino el presente.

La mayor parte de las entidades de este sistema (seguramente no todas) hace
tiempo que han interiorizado que no hay apoyo adecuado sin tener en cuen-
ta derechos, voluntad y preferencias. Quiza en la realidad del dia a dia hayan
seguido utilizando el poder que la ley y las sentencias nos conferfan para
gestionar las decisiones y hacerlo, algunas veces, en contra de esa voluntad y
preferencias, en la busqueda de un supuesto mejor interés. Ahora bien, esto
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ha sido parte del encargo recibido en un concreto esquema legislativo por
parte de la sociedad que, con sus impuestos, financia el servicio. La sociedad
queria la resolucién de los conflictos relacionados con la discapacidad de
estas personas, mas que el respeto a unos derechos que todavia gran parte del
conjunto social no conoce ni relaciona con los derechos humanos.

En la mayoria de los casos que hemos gestionado se nos ha pedido intervenir
en situaciones de conflicto entre persona y entorno, y hemos visto situaciones
personales, familiares, sociales, econémicas y juridicas muy diversas y a
menudo muy complicadas, en torno a las cuales se ha generado sufrimiento.
La gestion satisfactoria de estos conflictos es el gran reto que debemos afron-
tar ahora, sin el poder de representacion que iba ligado a la condiciéon de
tutores de las personas y de tomar decisiones por ellos.

Las peculiaridades del sistema han hecho que, en muchos casos, el servicio de
tutela fuera el tnico servicio social individualizado disponible, un apoyo que,
ademds, por concepto, debe trabajar con una mirada global y contemplar
todas las circunstancias de la persona, asi como afrontar la relacion desde la
flexibilidad, a causa de unas necesidades cambiantes, adaptandose a posibles
entornos diferentes en funcion del itinerario vital de cada persona.

También se ha utilizado el servicio de tutela cuando se ha considerado que la
misma persona sola no podia hacer frente a situaciones de abuso o expolio
por parte de otras personas, a menudo familiares, o a situaciones de falta
de atencién adecuada por negligencia o desconocimiento, o a situaciones de
exclusion y no disfrute de servicios publicos a los que la persona tiene dere-
cho, como, por ejemplo, los servicios de salud. Paradodjicamente, se ha utili-
zado la limitacion del derecho a decidir para superar las barreras que a la
persona en concreto le habian impedido disfrutar de servicios a los que tenia
derecho.

A veces, a estos conflictos se les afiaden los generados entre los invitados a
prestar apoyos y la misma persona, ya sea desde el punto inicial en que esta
considera que no precisa ningiin apoyo o que no quiere que sea la entidad
designada la que lo haga, ya sea una vez avanzada la relacion, porque no le
agrada la forma en que se le estd prestando apoyo. Después volveré sobre este
tema.
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Tanto en unas como en otras situaciones, hasta ahora nos ha ido muy bien
poder afirmar que nosotros estamos en la vida de la persona cumpliendo con
una obligacion legal y a causa de una sentencia judicial, y que, si a alguien no
le gusta, puede ir al juzgado a preguntar o a quejarse.

Tener la tutela de alguien, incluso tener la curatela de alguien, ha sido social-
mente entendido como tener facultades para decidir en la vida de esa perso-
na. También, al mismo tiempo, se entendia que se tenia la responsabilidad de
que la vida de ese alguien fuera vivida de una cierta forma. Casi como si la
condicién que habia llevado a la tutela fuera determinante de una manera de
vivir correctamente que justificaba cualquier decision para evitar desviacio-
nes respecto a la misma.

En general, se asociaba la tutela con poder hacer, poder decidir y, mas alla de
la ley, esto permitia superar obstaculos en la gestién de asuntos de la persona
(bancos, entidades financieras, prestadores de servicios, comunidades de
propietarios, operadores juridicos y del mercado en general, personas del
entorno...). El sistema ofrecia certezas muy valoradas en el trafico juridico y
en el funcionamiento social.

Cuando una entidad tutelar iniciaba la gestion de un caso, hacia saber su
posicion (con fuerza legal y fundamento judicial) a una serie de interlocuto-
res en torno a la persona: entidades bancarias, administracién prestadora de
servicios y pagadora de pensiones, interesados en derechos reales sobre pro-
piedades o vivienda, otros prestadores de servicios..., y les decia que, a partir
de entonces, una decision sobre esta relacion serfa valida si contaba con
nuestra conformidad.

También se lo hacia saber a la persona afectada, con mejores o peores estra-
tegias de aproximacion, y segtn el conocimiento y la participacién de la
persona en el proceso de constitucion de la tutela. Seguro que en todos los
miles de casos ha habido, con mas o menos conflicto, una manifestacion de
voluntad y preferencias por parte de la persona, y estoy seguro también
de que en todos los casos las entidades han intentado gestionar el respeto, o
la atencién como dice la sentencia del Supremo, de esa voluntad y preferen-
cias en relacion con las circunstancias concretas. Pero al final ha gestionado
la decision segun lo que ha considerado mas adecuado y en el mejor interés
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del tutelado. Y también, desgraciadamente, hemos tenido en cuenta cudl sera
nuestra responsabilidad si algo no va bien. Identifico esta forma de funcionar,
en torno a la propia responsabilidad de quien ejercia la tutela, como una de
las principales fuentes de malas decisiones, en ocasiones contrarias a los dere-
chos de las personas.

Ahora bien, la distancia entre lo que la mayoria de los ciudadanos y ciudada-
nas piensa sobre los poderes en el ejercicio de la tutela, y los que realmente se
tienen, es muy grande. No se puede, por ejemplo, obligar a una persona a ir
al médico, o forzarla a abrir la boca para tomar una medicacién que no quie-
re tomar, o conseguir que acepte los lugares donde vivir que se le pueden
ofrecer si no lo desea.

Al mismo tiempo, en el modelo anterior, nos situdbamos en un esquema de
asignacion de responsabilidad y de gestion de riesgos muy concreto. Esta
concepcion anterior a la Convencion todavia se resiste a desaparecer y es muy
paternalista. Se categoriza a algunas personas con discapacidad y eso confi-
gura un ideal acerca de como deben vivir, les guste o no.

Las situaciones de las personas que hemos atendido son muy diferentes. Nos
encontramos, por ejemplo, con una funcion tutelar respecto a una persona
mayor, con una discapacidad derivada principalmente de un deterioro cogni-
tivo, en situacion de soledad, sin relaciones familiares conocidas, sin dema-
siado patrimonio o bienes a gestionar, viviendo en un centro residencial y que
acaba viendo a los profesionales de la entidad tutelar como las tinicas visitas
que recibe y los tnicos con los que puede salir del centro para hacer alguna
actividad diferente de la rutina.

Otro caso distinto puede ser la situacién de una persona con discapacidad
intelectual a la que al faltar los padres se ha decidido que la tutela la tenga
una entidad, con una serie de servicios cubiertos a partir del sistema de
servicios sociales, mas o menos financiados con fondos publicos, y que iden-
tifica a los profesionales de la entidad como personas a las que pedir cosas
que quiere hacer o que le gustaria hacer, y ellos le dicen si es posible o no.
Otra situacion seria la de una persona joven que precisa tutela o curatela a
causa de una discapacidad psicosocial de la que posiblemente no es plena-
mente consciente. No lo ve de la misma manera que los demds y no consi-

101



Los retos del nuevo modelo: beneficios, problemas y nuevos
enfoques

dera que precise relacionarse con los servicios existentes de salud mental ni
tomar ninguna medicacion.

Pienso en personas con mucha energia y autonomia para conseguir sus obje-
tivos —aunque no coincidan con los que la mayoria considera adecuados-,
con inquietudes vitales muy concretas (consumo de tdxicos, por ejemplo, y
relaciones con otras personas que comparten este hébito o que se lucran con
este habito), y que cuando se les explica que hay un tutor o curador lo recha-
zan y se enfrentan a ¢l, rehusando cualquier decisién que la entidad y sus
profesionales tomen, a menudo sin dar demasiadas oportunidades a dialogar
y generando una relacion violenta.

Nada tienen que ver unas situaciones con otras y asi podemos encontrar
miles de casos diferentes que pueden variar en funcién de la entidad. Todo
esto, afortunadamente, con la legislacién vigente, debe cambiar. Pero no
desapareceran ni la discapacidad, ni los conflictos en torno a las decisiones
que toman (o no toman) algunas personas.

Dicho todo esto, toca afrontar los retos y algunas tendencias que espero poda-
mos ver en los préoximos tiempos:

= Creo que veremos cambios en el entorno social y comunitario para
hacerlo progresivamente mads accesible e inclusivo. Esto puede conlle-
var la evoluciéon de formas de apoyar la toma de decisiones que se
escapan del concepto de servicios porque son mas informales y hete-
rogéneas. A veces, estos tipos de apoyo cuentan con la participacion
de personas que han experimentado situaciones similares, lo que se
denomina «apoyo entre iguales», ayudas que pueden surgir en el
ambito comunitario gracias a la capacidad de autoorganizacion de las
personas con discapacidad. Pienso en grupos de autoayuda, de auto-
gestores, circulos de apoyo y otras formas de sostén. ;Qué impacto
tendrd este fenomeno en la necesidad de formalizar apoyos judicial-
mente? Lo iremos viendo.

= Tengo la duda de si se extendera socialmente la idea de que es conve-
niente configurar anticipadamente los soportes que uno pueda precisar
en el futuro. Hay que divulgar las opciones que ofrece la legislacion
para ir al notario y decir qué querrias y en quién confias para gestionar-
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lo cuando ti no puedas hacerlo. En la medida en que esto se extienda,
mejorara todo el sistema de apoyo al ejercicio de la capacidad juridica
y la implementacién del esquema de derechos de la Convencion.
sTendremos la capacidad, entre los servicios publicos que estdn cerca
de las personas, como los sociales o los sanitarios, de anticiparnos y
trabajar preventivamente para formular alternativas y buscar que la
propia persona participe en la configuracién de los apoyos, formales
o informales, que pueda precisar? ;O seguiremos informando a la
fiscalia para que lo lleve al juzgado y que sea la justicia la que disefle
la respuesta a través de un apoyo formal? Esta segunda via es mucho
mas comoda y requiere menos implicacion, pero deberia ser la ultima
opcidn, no la primera, como en demasiados casos hasta ahora.
sParticiparemos, desde la pericia que hemos acumulado las hasta
ahora entidades tutelares, en colaboracion con el aparato judicial, en
la definicién de apoyos mas adecuados y respetuosos con la voluntad
de las personas de los casos que se planteen? Y si lo hacemos, ;sabre-
mos hacerlo con criterios adecuados, imparciales y apropiados a las
circunstancias, 0 nos guiaremos por criterios que nos lleven a actuar
lo mas parecido posible al pasado (la tutela)?

La clave del apoyo en la toma de decisiones, respetuoso con la volun-
tad, es el vinculo. Cuando se nos asigne prestar apoyos a una persona
que no nos conoce nilo ha elegido, ;sabremos crear vinculos positivos
y deseados? La respuesta la deberemos buscar en la mejora de nuestra
capacidad para ser proximos, propositivos y persuasivos, y también
persistentes, a pesar de los fracasos o hechos no deseados que se pue-
dan dar.

Uno de los grandes retos es saber gestionar las relaciones de apoyo a
partir de pactos y acuerdos. Utilizar el acuerdo como herramienta de
trabajo, donde se recojan los deseos y la voluntad de las personas, asi
como la vision del prestador de apoyos, las dificultades a afrontar y la
forma en que se prestaran los apoyos para procurar superarlas. No es
un tema sencillo, y hard falta mds conocimiento para hacer de los
acuerdos de apoyo un instrumento eficaz y deseado por las personas.
En el proyecto I-DECIDE implementado por un consorcio de entida-
des europeas lideradas por Support-Girona hemos desarrollado una
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propuesta metodoldgica basada en los acuerdos de apoyos que esta
demostrando ser muy dtil para empezar relaciones de apoyo, pero
sabemos que hay que articular todavia muchos aspectos.

Uno de los primeros retos que deberemos afrontar en los primeros
tiempos del nuevo marco legislativo y cambio de paradigma sobre
capacidad juridica es que esta sea respetada por todos los interlocuto-
res con los que se encuentran las personas. Al respecto, intuyo que
una buena parte del trabajo serd el de hacer de intermediarios entre
personas con discapacidad y agentes del entorno para conseguir el
reconocimiento del resto de operadores. Reconocer esta capacidad
juridica y el derecho a tomar las propias decisiones no es solo un
asunto de los prestadores de apoyos, sino de toda la sociedad.

El nuevo marco legislativo y los valores de la Convenciéon nos obligan
a fomentar que socialmente se desarrolle una nueva cultura de la res-
ponsabilidad y la gestion de riesgos en torno a las personas con disca-
pacidad. El paternalismo debe superarse y con él la idea de que el
objetivo principal de los apoyos es evitar riesgos. Las personas con
discapacidad nunca pueden ser las responsables. Si su libertad y
voluntad tienen que respetarse, debe entenderse que esto sitta a estas
personas en un nuevo esquema de riesgos. Los apoyos pueden tener
la mision de intentar que estos riesgos sean lo mas cercanos posible a
los de la mayoria de la gente. Pero hay que asumir que este objetivo
no es el principal en un sistema basado en los derechos humanos,
pues el primero es fomentar la participacién social en igualdad de
condiciones y la superacion de las barreras que la impiden. El ejercicio
de la libertad conlleva riesgos y debemos repensar como gestionamos
la responsabilidad de estos. Si se toman decisiones, y son las personas
con discapacidad quienes deben tomarlas, hay que asumir también las
consecuencias. Quiza este sea el reto mas grande.

Con la reforma de la capacidad juridica de las personas con discapacidad no
basta para conseguir una sociedad plenamente inclusiva, respetuosa con los
derechos humanos de este colectivo. Hacen falta muchos mdas cambios y
transformaciones sociales. Apunto algunos: mejoras en todos los dambitos de
acceso y participacion en el sistema de justicia; reforma de los servicios
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de salud mental evitando progresivamente, hasta la eliminacion, el uso de
medidas involuntarias y fomentando un vinculo positivo y voluntario con las
personas; respeto a la capacidad de decidir en todos los servicios, y modifica-
cién de los servicios de apoyo para hacer realidad el derecho a la vida inde-
pendiente y la inclusion social. No son los tinicos, pero me gustaria pensar
que son los que veremos mds pronto.
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Responsabilidad de la Administracion

Montserrat Vilella

Directora general de la Autonomia Personal y la Discapacidad
del Departamento de Derechos Sociales de la Generalitat de
Catalunya

Los recientes cambios normativos que se han producido en el ambito civil,
tanto a nivel estatal como en la legislacion civil de Catalunya, que reflejan las
consideraciones de la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, nos sitdian en una coyuntura ideal para con-
seguir la equiparacion real de derechos para las personas con discapacidad en
nuestro pais.

Este cambio debe reflejarse no solo en la norma, sino que debe ser un cambio
de mirada social, refiriéndonos a toda la sociedad. Tenemos que ver a las
personas con discapacidad como personas de pleno derecho. El objetivo es
que toda persona pueda desarrollar su proyecto de vida, tenga las capacidades
o habilidades que tenga, decidiendo cémo quiere vivir su vida. Ello implica
que la persona debe tener opciones de poder escoger y apoyos para poder
hacer una buena eleccion.

En este reto como sociedad, tenemos un papel fundamental distintos agentes.
Evidentemente todas las Administraciones, pero también quienes conforman
el sistema publico: entidades, servicios, profesionales... todos y todas debe-
mos efectuar un cambio de enfoque para que, de verdad, la persona esté en el
centro, teniéndola en cuenta y propiciando que sea protagonista de su vida.
Que pueda saber qué quiere y decidir como lo quiere, ofreciéndole los apoyos
necesarios. Es evidente que esta sustitucion de paradigma supone un reto
mayusculo y que no lo conseguiremos a corto plazo.

Como representante de la Generalitat de Catalunya en esta jornada cuyos
contenidos recoge esta publicacion me expresaré desde el posicionamiento
del Departamento de Derechos Sociales sobre este tema, a pesar del breve
tiempo que llevamos en el Gobierno. Hasta el momento, hemos tenido en
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cuenta todo lo que el departamento ha llevado a cabo como institucién en los
ultimos afios, porque creemos que asi debe ser. Sin embargo, evidentemente,
queremos implementar un enfoque propio y establecer una linea a seguir
para abordar los retos que se nos plantean.

Desde foros como el que se nos brinda en esta jornada, de la mano de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad podemos
plantearnos este cambio social, compartiendo y debatiendo las diferentes
formas de ver y vivir estas cuestiones, partiendo también del conocimiento de
la realidad de las instituciones y profesionales, con el fin de que se tengan en
cuenta todas las opiniones y podamos asi asumir mejor las responsabilidades
que se nos han otorgado.

En los ultimos anos, he participado en estos debates desde el otro lado de la
mesa, como profesional que trabaja con estas personas y sus familias, y sé que
cuando interviene la persona de la institucion que tiene las competencias
relativas a esta problematica siempre se habla de falta de recursos y flexibili-
dad... y, sin duda, esto es cierto y es preciso mejorar en este sentido. Una
parte importante de ese cambio de paradigma pasa por incrementar los
recursos destinados a ello, puesto que para poder escoger hay que estar en
disposicion de ofrecer opciones. Aqui la Administracion tiene un papel fun-
damental y somos conscientes de que nos falta ain mucho para llegar a cubrir
la atencién de todas aquellas personas que requieren recursos y estan en lista
de espera. Por equidad, debemos priorizarlos, pero también necesitamos
una nueva visién que nos incluya a todos como agentes que podemos contri-
buir a transformar esta mirada, abriendo un abanico de interrogantes y situa-
ciones a las que habra que hacer frente. No hay que perder de vista que quien
mds conoce cdmo abordar estas situaciones son los profesionales del dmbito
social y las instituciones que atienden a estos colectivos desde hace décadas,
y debemos contar con ellos, ofreciéndoles también conocimiento y formacién
en todos estos cambios, que no deben ser solo normativos.

Para llevar a cabo toda esta tarea aqui, en Catalunya, contamos por un lado
con la Direccién General de la Autonomia Personal y la Discapacidad, que
debe ejercer dos grandes funciones: la primera, acompanar a las personas y
garantizar que se valore debidamente su situacién de discapacidad, y la
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segunda, asignar el recurso que les corresponda, contando con los profesio-
nales. Este acompafiamiento a las personas, en la mayoria de los casos, debe-
remos llevarlo a cabo durante toda su vida, adaptandonos a los cambios que
esta vaya experimentando.

Por otro lado, existe el Sistema Catalan de Servicios Sociales, en el que inter-
vienen diferentes agentes, no solo la Administracién publica. Participan en ¢l
las entidades que prestan servicios, que son financiadas por el Departamento
de Derechos Sociales, o las entidades de apoyo —antes conocidas como enti-
dades tutelares—, que también son competencia de la Direcciéon General que
represento y que ahora pasardn a ser concertadas. Asi pues, habra un traspa-
so econdmico para que estas entidades puedan llevar a cabo su trabajo.

Otra tarea importante de la Direccion General es la planificaciéon: debemos
garantizar las plazas, los servicios, la Cartera, pero no de cualquier manera,
sino que hay que hacerlo adecuada y coherentemente, siguiendo un modelo,
un modelo que no se puede diseniar desde un despacho, sino que tenemos que
consensuarlo con el sector, porque el sistema publico lo formamos todos. Por
lo tanto, tenemos esta doble atribucion: el acompafiamiento a las personas y
la provisién de los servicios que necesitan.

Evidentemente, para que alguien pueda escoger tiene que haber algo elegible;
si solo hay una opcidn, no se puede escoger nada. Puesto que tenemos enco-
mendada esta garantia de derechos, nuestro reto como departamento es
mayusculo, un reto de pais, porque hay mucha gente en lista de espera, gente
que no puede esperar. Estamos todavia lejos del objetivo para el que debere-
mos trabajar todos juntos.

No se trata de una excusa: es la realidad que tenemos. No es que estas perso-
nas no tengan nada, pero quizd no tengan aquel recurso que realmente nece-
sitan por su situacion, aunque tengan otro tal vez inadecuado o ineficiente
con respecto a sus necesidades. De todos modos, en nuestro pais hay dema-
siadas personas que necesitan unos servicios que no reciben y, por lo tanto,
este es un reto primordial y prioritario que hay que afrontar con voluntad
politica y recursos.

Lo que a nosotros se nos encomienda es facilitar que las personas puedan desa-
rrollar su proyecto de vida, sean cuales sean sus capacidades, aunque quiza
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precisen unos apoyos para llevarlo a cabo. Esta seria nuestra responsabilidad
genérica, que cuando se concreta en la practica se vuelve muy compleja.

Dado que nosotros queremos garantizar el desarrollo del proyecto de vida, se
nos plantean diferentes cuestiones como garantes de estos derechos para
todos. Por una parte, la necesidad de administrar con equidad: lo importante
es atender a las personas, segtin sus necesidades, aunque no tengan muchas
opciones para escoger, pero ante todo atenderlas. Por otra parte, siempre que
se plantean derechos hay que tener presente que estos llevan implicitos tam-
bién deberes. Nosotros, como garantes de estos derechos, nos enfrentamos a
realidades complejas, como, por ejemplo, cuando hay que atender a personas
con graves discapacidades y es preciso tener flexibilidad o destreza para
poder implementar una gestion efectiva.

Todo ello nos lleva también a plantearnos otros interrogantes: jtoleraremos,
como sociedad, lo que pueda decidir una persona, aunque como profesiona-
les o como familia creamos que su decisidon no es adecuada? ;Durante cuanto
tiempo respetaremos su decisién si perjudica a terceros o a si mismo?
Debemos proveer servicios para que pueda escoger, deben existir entidades
de apoyo que acompaiien en la toma de estas decisiones, pero al final la per-
sona afectada es quien debe tomar la decision y, por lo tanto, ;durante cuanto
tiempo toleraremos una decisién que no aceptamos ni vemos beneficiosa
para la persona?

Para ilustrar esto me viene bien un ejemplo de mi vida personal, relativo a
una amiga de mi madre muy cercana a nuestra familia, de mas de noventa
afos. Esta seflora empieza a manifestar sintomas de demencia y voy a visitar-
la. Vive en su propio piso, porque ha trabajado toda su vida y dispone de
dinero (por lo tanto, tiene posibilidad de escoger, en eso parte con ventaja).
Le digo: «Yo te acompaniaré y te ayudaré mientras vivas, para que puedas vivir
tu vida como quieras, pero tendriamos que hablar de dos cosas, porque hay
que tomar un par de decisiones. La primera es sobre la proteccion de tu patri-
monio: habrd que buscar una férmula que nos ayude, quiza un asistente
personal con poderes notariales. Y la segunda decisiéon importante es que
escojas donde quieres vivir». Entonces le expuse las diferentes posibilidades,
porque era evidente que necesitaria apoyos externos. Nos planteamos la
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opcioén de residir en casa, ya que ella vivia sola y no tenia a nadie, y hablamos
también de la posibilidad de ir a una residencia que ella pudiera escoger...,
pero no quiso ni una cosa ni la otra. Ella me decia, enojada, que no se habria
imaginado nunca que llegaria un momento en el que no podria tomar sus
propias decisiones. Ademds, preguntaba a la familia, a mi madre, a la tia —que
son sus amigas—, qué me habia creido yo al hacerle este planteamiento.
Llegados a este punto, ;qué hacemos? Me quedé alli, me aparté un poco y
después hicimos las gestiones necesarias para que, finalmente, le asignasen
un asistente personal, porque le dije a la forense: «Por favor, no la incapacite».
Eso fue lo que hicimos: aunque socialmente la asistencia no era entonces una
opcion conocida, ella aceptd. Sin duda, esta es una situacién amable, pero
existen casos mas complicados.

La experiencia que os he contado es personal, pero ;hasta cudndo, o como,
podremos tolerar estas situaciones como sociedad? ;De qué herramientas
disponemos? Esta coyuntura también tiene ventajas, porque antes, en el caso
de una persona que creaba muchos conflictos, que se encontraba en la calle,
con una enfermedad mental, se pedia a la fiscalia que la incapacitase y «ya la
ayudaran los de la entidad tutelar». Esta solucion dista mucho de lo que debe-
ria ser, aunque se trate de un acompanamiento. Estas situaciones nos interpe-
lan a todos (cada uno en su grado de responsabilidad), y aqui la ley nos da
una oportunidad tnica para acercarnos a lo que postula la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Contamos con el Pacto Nacional por los Derechos de las Personas con
Discapacidad y trabajaremos para ir adaptandonos a las propuestas de la
Convencidn, a la flexibilidad de la Cartera y a la renta garantizada. Es impor-
tante que la Direccion General realice un seguimiento y un acompafnamiento,
y aqui el didlogo es fundamental. Efectivamente, la ley es una gran oportuni-
dad, y deberemos seguir avanzando por este camino.

Es cierto que la sociedad no cambia por decreto, pero para modificar ciertas
cosas se requiere legislacion. El cambio en la normativa permite acercarnos a
este nuevo enfoque y nos brinda la ocasion de adaptarlo a los distintos ambitos
(servicios sociales de atencién primaria, servicios especializados, servicios de
salud...). Tenemos muy claro que si un médico nos prescribe un medicamen-
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to nos lo tomaremos, pero en el ambito social no se trata de ordenar, sino
de acompaiiar. A veces no nos atrevemos a hacer recomendaciones a las perso-
nas usuarias, a indicar a la persona lo que nos parece mas adecuado para ella
—aunque después tome su propia decision-, pero insisto en que debemos
hacerlo y reivindico que no solo dejemos andar la ley desde un punto de vista
juridico, sino que la acompanemos y la consolidemos todos juntos.

Recientemente se ha publicado el Decreto Ley 19/2021, de 31 de agosto, por
el que se adapta el Cddigo Civil de Catalunya a la reforma del procedimiento
de modificacién judicial de la capacidad, y pronto se dictara una ley que
modificara el Codigo Civil de Catalunya. Los profesionales del ambito social
acumulan mucho conocimiento y saber hacer. De ahi que sea conveniente
que el juez que dicta una sentencia o el notario que redacta una escritura
nos haya escuchado antes. Por lo tanto, no nos digamos «que a nosotros no nos
ha preguntado nadie». Debemos participar de forma decidida y empoderada
para impulsar este cambio. No tenemos ninguna férmula magica, pero nadie
la tiene. Asi pues, hablemos de ello, debatamos, trabajemos conjuntamente
para ir a mejor y aprovechemos las oportunidades. Muchas veces hablamos
de atencion centrada en la persona y nos contentamos con haber utilizado
este término. Pero definamos qué significa realmente poner a la persona en
el centro y tenerla en cuenta, porque situarla solo en el medio no es aplicar la
atencion centrada en la persona. En definitiva, tenemos un reto conjunto y
estoy convencida de que conseguiremos una sociedad y un futuro mejores.
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La Ley 8/2021 de apoyo a las personas
con discapacidad: una norma alentada
por una revolucion ética

Fernando Santos

Fiscal Delegado. Seccion de Apoyo a Personas con
Discapacidad en Andalucia

1. La conquista de la dignidad de las
personas vulnerables

El proceso que vamos a analizar solo puede entenderse desde una perspectiva
ética.

En el afio 1996, en mi trabajo «La conquista de la dignidad de las personas
con discapacidad» escribi:

Puede afirmarse que la historia de la humanidad es la crénica de la desigual-
dad entre hombres y mujeres. Ha sido una constante mantenida a través de
tiempos y civilizaciones, que la vida y su disfrute era cuestion de unos pocos,
mientras que el resto pasaba a engrosar el grupo de los que no existen, de los
que no cuentan, de los indeseables o de los malditos.

De este modo y por distintas razones, mujeres, menores, esclavos, extranjeros,
epilépticos, enfermos, etc., pasaron a formar parte de una larga serie de colec-
tivos apartados, segregados, marginados y sometidos, abocados a sobrellevar
una existencia de horizontes estrechos y predeterminados, muy distinta a
aquella correspondiente al grupo dominante.

Si, la historia de la humanidad se ha caracterizado por la existencia de un
pequeiio grupo de dominantes y un gran grupo de dominados. De quienes
ocupan el centro de la vida y de quienes se situan en sus margenes.

Las sociedades en las que, de diez, uno manda y nueve obedecen no son con-
flictivas. Al contrario, son muy ordenadas y pacificas: la paz de la sumision.
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En cambio, aquellas sociedades en las que, de diez ciudadanos, los diez tienen
derechos, resultan de organizaciéon compleja, los derechos de los unos se encuen-
tran limitados por los de los otros, se plantean conflictos y un cierto desorden.

Nuestra civilizacién ha mejorado a medida en que ha ido incorporando mas
colectivos a la mesa de los derechos. Los derechos son dignidad. Asi lo expre-
sa el articulo 10.1 de la Constituciéon cuando dice:

La dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son inherentes, el
libre desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de los
demads son fundamento del orden politico y de la paz social.

Esta «paz» es la que surge de la aceptacion y comprension reciproca, del res-
peto de los derechos de todos y de su razonable limitacion.

La legislacion que vamos a comentar, transposicion a nuestro ordenamiento
juridico de los principios directrices de la Convencion de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad -Nueva York, 2006-, de algin
modo viene a concluir el proceso de dignificacion de colectivos tradicional-
mente marginados, poniendo fin a una especie de «apartheid juridico». De
ahi la rotunda y sonora afirmacién contenida en el Preambulo de la ley: «Se
trata, por tanto, de una cuestion de derechos humanos».

Bien es cierto que las personas que integran estos colectivos tenian reconoci-
dos, como todos, tales derechos en la Constitucion y en algunas leyes de
desarrollo, pero donde la nueva legislacion incide es en el «ejercicio efectivo»
de los mismos conforme, ademds, a su voluntad, deseos y preferencias.

No me resisto a comentar que, una vez concluida la conquista de los derechos
de las personas con discapacidad, parece haberse abierto otro proceso: el del
reconocimiento de derechos de los denominados «seres sensibles».

Acaba de publicarse la Ley 17/2021, de 15 de diciembre, de modificaciéon de
la legislacion civil sobre el régimen juridico de los animales, con disposicio-
nes relativas tanto a su bienestar como a la regulaciéon de su compaiifa y
estancias en caso de conflicto entre sus duefios.

Tras quince afios de promulgada la Convencion de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, no hubiese resultado muy esté-
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tico que la adaptacion de la normativa internacional protectora de los anima-
les domésticos hubiese precedido a la adaptacion de la normativa internacio-
nal sobre aquellas.

2. La Ley 8/2021, de 2 de junio, de apoyo
a las personas con discapacidad para el
ejercicio de su capacidad juridica: una
revolucion ética

Nota previa

Es sabido que en Catalunya se dict6 el Decreto Ley 19/2021, de 31 de agosto,
por el que se adapta el Codigo Civil de Catalunya a la reforma del procedi-
miento de modificacion judicial de la capacidad cuya Disposiciéon Final
Cuarta dispone:

En el plazo de doce meses desde la entrada en vigor de este Decreto Ley, el
Gobierno tiene que presentar un proyecto de ley de modificaciéon del Codigo
Civil de Catalufia en materia de apoyos al ejercicio de la capacidad juridica de
las personas con discapacidad.

En tanto no se produzca la citada modificacion del Cédigo Civil de Catalunya
en la materia, mi estudio y referencias se centran en la Ley 8/2021, de 2 de
junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, que entrd
en vigor el 3 de septiembre de 2021.

El Preambulo de esta ley es luminoso y expresivo. Senala:

La nueva regulacion esta inspirada, como nuestra Constitucion en su articulo
10 exige, en el respeto a la dignidad de la persona, en la tutela de sus derechos
fundamentales y en el respeto a la libre voluntad de la persona con discapaci-
dad, asi como en los principios de necesidad y proporcionalidad de las medi-
das de apoyo que, en su caso, pueda necesitar esa persona para el ejercicio de
su capacidad juridica en igualdad de condiciones con los demas.
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[...]

No se trata, pues, de un mero cambio de terminologia que relegue los térmi-
nos tradicionales de «incapacidad» e «incapacitaciéon» por otros més precisos
y respetuosos, sino de un nuevo y mas acertado enfoque de la realidad que
advierta algo que ha pasado durante mucho tiempo desapercibido: que las
personas con discapacidad son titulares del derecho a la toma de sus propias
decisiones, derecho que ha de ser respetado; se trata, por tanto, de una cues-
tion de derechos humanos.

[...]

La reforma normativa impulsada por esta ley debe ir unida, por ello, a un
cambio del entorno, a una transformacioén de la mentalidad social y, especial-
mente, de la de aquellos profesionales del Derecho —jueces y magistrados,
personal al servicio de la Administracion de Justicia, notarios, registradores—
que han de prestar sus respectivas funciones, a requerimiento de las personas
con discapacidad, partiendo de los nuevos principios y no de visiones pater-
nalistas que hoy resultan periclitadas.

La Ley 8/2021, de 2 de junio, es mucho mas que un nuevo texto legal, es una
llamada a realizar un profundo cambio de mentalidad que no se queda solo
en lo intelectual (toma de conciencia), sino que convoca a todos a una «acti-
tud proactiva» en orden a procurar que las personas con discapacidad desa-
rrollen su autonomia en el mayor grado que sea posible, conforme a su
voluntad, deseos y preferencias. Para la ciudadania en general es un «mensa-
je», pero para los poderes publicos es un mandato, en realidad, un conjunto
de mandatos dirigidos a conseguir el fin perseguido.

3. Principio de autonomia: ajustes razonables
y limites
3.1 Concepto

El articulo 2 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la auto-
nomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia define
aquella como:
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La capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones
personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.

Ademas de un concepto «coloquial», es un concepto «juridico» de primer
orden. Resulta significativo que todas las leyes del siglo XXI en esta materia
incluyan el término «autonomia»: Ley de autonomia del paciente (2002), Ley
de autotutela (2003) o Ley de promocién de la autonomia personal (2006),
entre otras.

3.2 La discapacidad: un colectivo muy plural

El nimero de colectivos que pueden situarse bajo el paraguas del término
«discapacidad» es muy grande, todos muy diversos entre si, lo que, mas alla
de los principios generales, hace imposible un tratamiento unitario. Se impo-
ne, por tanto, la necesidad de distinguir las distintas realidades y asi poder
abordar el estudio de las caracteristicas y fisonomia de cada una de ellas y
hacer los «ajustes razonables» que sean precisos.

Es también esencial tener esto presente para la comunicacién y el entendi-
miento reciprocos. Si quien habla estd pensando en una persona con demen-
cia y el que escucha esta pensando en una persona con trastorno bipolar o
con sindrome de Down, la interlocucién serd cadtica e ininteligible. Antes de
nada, los interlocutores deberdn tener claro de qué colectivo van a hablar o,
quien expone, a qué colectivo se dirige.

Clasificacion basica
1. Discapacidad fisica.
2. Discapacidad sensorial:

m Visual.
m  Auditiva.

3. Discapacidad motdrica.

116

Discapacidad y equiparacion de derechos

4. Discapacidad psiquica:
Por déficit intelectual:

Limite.

Leve.

Moderado.
Grave.

Por trastorno o anomalia mental:

Psicosis.
Esquizofrenia.
Trastorno bipolar.
Trastorno frontal.
Neurosis.
Depresion mayor.

5. Trastornos de conducta:

m  Trastorno de personalidad.
= Trastorno limite.

6. Demencias:

m  Alzheimer.
= Otras demencias.

3.3 Discapacidad psiquica: la decision

Dentro de este colectivo se plantea el complejisimo tema de la decision, de la
capacidad o competencia para decidir y de sus limites.

Presupuesto: capacidad de decision. Pronunciar no es decidir

La decision requiere que la persona cuente con unas condiciones medias de
inteligencia y madurez que le permitan afrontar la resolucién de las cuestio-
nes que la vida plantea.
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Es muy importante reparar en que no se trata de atender de modo automati-
co las palabras que la persona con discapacidad «pronuncie». No, «pronun-
ciar no es decidir», esto solo es el punto de partida. Lo dificil serd evaluar si
lo manifestado responde a una voluntad suficientemente formada.

El juicio de valor al respecto, por parte de quien reciba la manifestacién de la
persona con discapacidad, debe seguir un método que le permita determinar
si debe tener por valida la decisién o si debe ser desechada por carecer de
capacidad suficiente.

Fases del proceso de decision
En mi opinion, son las siguientes:

1. Desencadenante: planteamiento de un deseo, problema, necesidad u
objetivo.

2. Conciencia de la realidad concurrente y de los margenes de la decision.

Propuesta/s posibles de solucién o alivio y alternativas.

e

4. Evaluacién y deliberacion conforme a la particular jerarquia de valores:
la persona debe ponderar los margenes de eleccion y sopesar los pros
y los contras que la decision conlleva, lo que gana y lo que pierde, de
acuerdo con su particular sistema de valores y prioridades.

5. La decision: es un hecho psiquico e intimo que supone la determina-
cién de la persona por una de las opciones posibles o quizéd por la
unica posible.

Limites de la decision

Las decisiones, estdn limitadas:

Por el cumplimiento de la ley.

Por el perjuicio inaceptable de tercero.

Por el caracter propio del acto.

Por las salvaguardas privadas o judiciales que hayan podido impo-

nerse.
= Por la dignidad de la persona, como criterio ultimo e irrenunciable.
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3.4 Ya no puede hablarse del «interés superior
difuso de la persona con discapacidad»

Lo que si tenemos que asumir es que ya no cabe hablar de «proteccién» o «inte-
rés» de la persona con discapacidad como concepto difuso, pues con meridiana
claridad la ley dice que hay que atender y, en lo posible, actuar «conforme a la
voluntad, deseos y preferencias» de la persona con discapacidad y esto es algo
«intimo y particular», no susceptible de generalizacién. Ello obliga a todos a
estar muy atentos a la voluntad, deseos y preferencias de cada persona concreta.

Dispone el articulo 250.2 del Cédigo Civil:

La funcién de las medidas de apoyo consistira en asistir a la persona con dis-
capacidad en el ejercicio de su capacidad juridica en los &mbitos en los que sea
preciso, respetando su voluntad, deseos y preferencias.

La experiencia me ha ensefiado que la felicidad de las personas vulnerables
por razoén de discapacidad que precisan de apoyo, lo precisan para cosas
pequenas a nuestros ojos. Su felicidad se cimenta en pequefios placeres, en
«las menudas cosas del vivir cotidiano». Para ver estas pequeilas cosas hay
que tener ojos grandes, sobre todo ojos entrenados.

Aunque se refiere a otra realidad, no me resisto a transcribir este fragmento
de Ortega y Gasset en su obra Meditaciones del Quijote (1914) en el que
expresa la idea que pretendo transmitir:

Cuando hemos llegado a los barrios bajos del pesimismo y no hallamos nada
en el universo que nos parezca una afirmacion capaz de salvarnos, se vuelven
los ojos hacia las menudas cosas del vivir cotidiano [...].

Vemos entonces, que no son las grandes cosas, los grandes placeres, ni las
grandes ambiciones, quienes nos retienen sobre el haz de la vida, sino este
minuto de bienestar junto a un hogar en invierno, esta grata sensacion de una
copa de licor que bebemos, aquella manera de pisar el suelo, cuando camina,
de una moza gentil, que no amamos ni conocemos; tal ingeniosidad, que el
amigo ingenioso nos dice con su buena voz de costumbre [...].

Tengo muy claro que lo que mas hay que defender respecto de las personas
vulnerables son sus opciones de felicidad... conforme a su voluntad, deseos y
preferencias.
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3.5 Las resistencias

También soy consciente de que la revolucién ética que impregna la reforma
esta conseguida a medias. Suelo decir que cuando la sociedad cambia, cam-
bia el Derecho, pero que, a veces, es el Derecho el que intenta cambiar a la
sociedad.

Y esto no es facil. Me temo que se van a producir resistencias en distintos
ambitos que habra que ir venciendo con las explicaciones precisas y, sobre
todo, con la experiencia. Se comprobard que las advertidas catastrofes no se
producen y que cuando se cree en estas personas y se les da una oportunidad
sobrepasan todas las expectativas.

Como cualquier persona, tienen derecho a tirar los dados, los dados de su
vida. Hay quien llama a esto «derecho a equivocarse», pero yo creo que la
expresion no es afortunada. Tirar los dados no significa equivocarse, sino
simplemente vivir: luego, las cosas salen mejor o peor. Lo que no se debe es
cercenar el derecho a tener la oportunidad de ser feliz a su manera, conforme
a su voluntad, deseos y preferencias, criterio rector de toda la reforma
(articulo 249 del Cédigo Civil).

4. Principio de desjudicializacion razonable

Lo razonable es que sea muy intensa, pues hasta este momento la judicializa-
cion ha sido «exagerada». Lo dice el propio Tribunal Supremo en reciente
sentencia de 6 de mayo de 2021 (ponente: Excmo. Sr. D. José Luis Seoane
Spiegelberg), en términos muy claros:

Hemos de partir de la base de que estd absolutamente superado el tratamien-

to juridico que se le venia dispensando a la discapacidad, basado en la adop-
cién de decisiones maximalistas que optaban, de forma indiscriminada, por

mecanismos de sustitucion a través de la generalizacion de la tutela, como
modelo de representacion absoluta y permanente.

Una cosa es que se necesite ir una vez al juzgado y otra que te quedes ya a
vivir en él. Esto es lo que pasaba hasta ahora. Hay que permanecer en el juz-
gado solo el tiempo imprescindible.
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Lo mismo que la salud no acude a los hospitales, la justicia no acude a los
tribunales. Nos han confundido: llaman a los juzgados y tribunales
«Administracion de Justicia», cuando deberia llamarse «Administracion de
reparacion de la injusticia». Asi se entiende bien: hay que ir cuando has sido
objeto de una conducta ilicita, un daflo, un agravio, algo que hay que reparar,
corregir o autorizar, y una vez reparado, corregido o autorizado, salir de alli,
como se sale de los hospitales.

Estadisticamente, los actos relevantes que segun la ley precisan de autoriza-
cion judicial (articulo 287 del Cédigo Civil) se producen una o dos veces a lo
largo de la vida de una persona con discapacidad.

En lo tocante a la «desjudicializacion», el precepto fundamental es el articulo
255.5 del Codigo Civil:

Solo en defecto o por insuficiencia de estas medidas de naturaleza voluntaria,
y a falta de guarda de hecho que suponga apoyo suficiente, podra la autoridad
judicial adoptar otras supletorias o complementarias.

La ley establece un sistema de intervencion progresivo en el que solo cabe
pasar a la segunda fase si no existe la primera (sistema voluntario), y de la
segunda a la tercera (sistema judicial) solo «cuando falte guarda de hecho que
suponga apoyo suficiente».

Se impone por tanto una razonable desjudicializacién (presente y futura) de
la vida de las personas con discapacidad. Y ello a través de dos mecanismos:

a) Utilizacion del sistema voluntario de apoyos, fundamentalmente
mediante el otorgamiento de mandatos y poderes preventivos, lo que
deberia incentivarse mediante una atractiva desgravacion en la decla-
racion de la renta en el afio de su otorgamiento.

b) Utilizar al maximo las posibilidades de actuaciéon de la guarda de
hecho, verdadera estrella de la reforma, pues pasa a ser la institucion
de apoyo preferente, por lo que deberia ser la opcién mayoritaria a
partir de este momento.

Racionalizacién no significa «desautorizacién» de lo judicial.

No se trata de pasar del «control» al «descontrol», sino de establecer cuando
y como tiene sentido acudir al juzgado, cudndo y como procede obtener la
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tutela judicial efectiva en iguales términos que el resto de los ciudadanos y
cudndo esto no es preciso.
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