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Introduccion

Hace diez afos de la adopcidén del texto de la convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas
con discapacidad (CRPD). El texto reclama en su articulo 12 igual reconocimiento ante la ley para todas
las personas con discapacidad. La provision es clara en garantizar que las personas con discapacidad
tengan derecho disfrutar de la capacidad legal sobre una base igual a la del resto de las personas, a la
vez que también impone la obligacidn a los estados para que les proporcionen apoyo en el ejercicio de
su capacidad legal®. El nivel de las necesidades de apoyo de una persona no deberia ser obstaculo para

obtener un apoyo en la toma de decisiones?.

Sin embargo, para las personas con discapacidad intelectual, el acceso a estos derechos sigue siendo
particularmente dificil debido al concepto todavia ampliamente aceptado o de la toma de decisiones por
sustitucidn y a la ausencia de planes apropiados para apoyar a las personas para tomar sus propias

decisiones.

Capacidad legal total significa estar en posicién para tomar decisiones sobre la propia vida en aspectos
grandes y pequeiios. Afecta a la posibilidad de encontrar trabajo, el derecho a voto, el derecho a casarse
y a mantener derechos parentales, el derecho al libre movimiento y el derecho a buscar proteccion legal
ante los jueces. También afecta a la manera de cémo las personas gastan su dinero y lo que hacen en su
tiempo libre. La negacion de la capacidad legal puede incluso impedirle al individuo solicitar que se

restaure su derecho a la toma decisiones?.

Una de las razones mas importantes de la resistencia en contra y de la lenta mejora del concepto de
capacidad legal para las personas con discapacidad intelectual en estos diez afios ha sido la
preocupacion por la seguridad y la proteccidn de las personas. Las personas con discapacidad intelectual
son vulnerables ante el abuso y ante la manipulacidn. Podrian tomar decisiones en contra de su propio

interés. Esta preocupacién es muy valida, incluso cuando se considera que las reclamaciones en favor de

1 Inclusion Europe publicé en 2008 un proyecto de politica sobre los elementos clave para un Sistema de toma de
decisiones con apoyo y en 2014 inauguré una pdagina de internet www.right-to-decide.eu para promover los diferentes tipos de
apoyo en la toma de decisiones tal y como vienen definidas en El Comentario General.

2 CRPR Committee, General comment n2 1 §29.(a).
3 Ver e.g. Corte Europea de Derechos Humanos, Stanev v. Bulgaria, Caso no. 36760/06, juicio del 17 de enero de 2012 o

Salontaji-Drobnjak v. Serbia, Caso no. 36500/05, juicio de 13 de octubre de 2009.
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las personas con discapacidad no debieran ser mayores que las del resto de las personas, - aquéllos

deberian tener también la oportunidad de cometer errores y de aprender de los mismos.

También el Articulo 12 CRPD reconoce que los individuos que necesitan apoyos para tomar sus
decisiones pueden ponerse en una situacién de alto riesgo de abusos. Por lo que, el parrafo 4 del
Articulo 12 requiere poner en marcha medidas de seguridad para prevenirlo. Inclusion Europe y sus
miembros apoyan totalmente esto: el apoyo a la toma decisiones y a la salvaguardia deben ir codo a

codo.

El reto es definir apropiadamente el concepto de salvaguardia: ¢ COmo proteger a las personas con
discapacidad intelectual e impedir el abuso sin ser paternalista y respetando el principio de autonomia?
¢Cuales son las salvaguardias adecuadas en el modelo de la toma de decisiones con apoyo? La toma de
decisiones por sustitucion no puede considerarse una salvaguardia, tal y como a veces se ha

argumentado y comentado.

Este documento tiene como objetivo proveer a los miembros de Inclusion Europe y a otros grupos
interesados de una visién general de la percepcién actual de los “salvaguardias”, su contenido potencial

y también identificar los estdndares de esas salvaguardias.

Este documento fue aprobado por la Asamblea General de Inclusion Europe en 2017 en Praga.
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Requerimientos basicos para los salvaguardias en el
ejercicio de la capacidad legal

Las salvaguardias son medidas de proteccion dispuestas para asegurar que las personas con
discapacidad intelectual reciban el apoyo apropiado adecuado para tomar sus decisiones, y al mismo
tiempo que se establece también la responsabilidad de los que apoyan sus acciones o en la falta de ellas.
Los salvaguardias pueden ser vistas como una forma de acomodacién razonable en el proceso de
identificacion de la voluntad de uno mismo y de sus preferencias, pero también como un conjunto de
medidas para prevenir que los que apoyan sobrepasen sus deberes o incluso abusen de la persona a la
gue prestan el apoyo. La funcidn primera o el objetivo de los salvaguardias es asegurar que se respeten

los derechos de las personas, su voluntad y sus preferencias*:

Los Estados Partes asegurardn que todas las medidas relacionadas con el ejercicio de
la capacidad legal se provean de apropiadas y efectivas salvaguardas para prevenir
abusos de acuerdo con la ley internacional de derechos humanos. Dichos salvaguardias
garantizardn que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad legal respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, estén libres de conflictos de
intereses y de influencias indebidas, sean proporcionales y a medida de las
circunstancias de las personas, se soliciten para el mds corto periodo de tiempo posible
y estén sujetas a una revision regular por una autoridad competente, independiente,
imparcial o por un cuerpo judicial. Las salvaguardias serdn proporcionales al grado al

que dichas medidas afecten a los derechos de las personas y a sus intereses.

Las salvaguardias deben entenderse dentro del contexto de la idea de la “dignidad del riesgo®”. El tema
de la asuncién de riesgo es muy importante para las personas con discapacidad intelectual, a quienes se
les ha denegado el proceso de eleccidon y las habilidades en la toma de decisiones. Respetar elecciones
puede acarrear algunos riesgos. No obstante, en el contexto de la toma de decisiones con apoyo, la

asuncion de riegos implica que se debe ofrecer adecuada informacidn y asistencia al individuo y que el

4 CRPD Committee, General Comment n°1, § 20

5 Para el concepto de “Dignidad de riesgo”, ver por ejemplo Piers Gooding, Supported Decision-Making: A
Rights Based Disability Concept and its Implications for Mental Health Law, Psychiatry, Psychology and Law, 2013
Vol. 20, No. 3, pp. 431-451
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individuo fue asistido en la asuncién de sus responsabilidades y en las implicaciones de sus elecciones.
Significa que se deberian limitar y prevenir los riesgos mediante medias de apoyo a nivel individual cada
sociedad puede que tenga que responder a la pregunta de los limites de la toma de riesgos y definir un
nivel de riesgos que sean aceptables. Y la asuncidn de riesgo puede quedar mitigada, por tanto, por

parte de las salvaguardias ante el abuso a nivel sistematico.

Los siguientes parrafos analizan los ocho principales requisitos para las salvaguardias estipuladas en este

Articulo y tienen en cuenta la consiguiente interpretacién disponible en el Comentario General n°1.

Apropiadas y efectivas para prevenir abusos

Cualquier medida de seguridad ha de probar que es apropiada y efectiva a la vez que cumple
completamente con la ley internacional de derechos humanos. Las decisiones que afectan a la
integridad de una persona, como, por ejemplo, la esterilizacién o ciertos tratamientos médicos,
requeriran salvaguardias especificas, debido al riesgo de abuso y la dificultad de tomar tales decisiones,
asi como las importantes consecuencias para la persona en cuestion. Es importante tener en

consideracion el posible abuso por parte de los apoyadores y de terceras personas.

Respetuosas con los derechos de la persona

Al mismo tiempo que se garantiza que la persona con discapacidad intelectual reciba el apoyo necesario
para la toma decisiones, es necesario que se cree un marco para ese apoyo, respetando todos los
derechos de la persona. El enfoque a este apoyo organizado necesita que esté centrado en los derechos.
La exigencia de respetar los derechos de la persona esta por encima de la exigencia de apoyo que esté

en conformidad con la ley internacional de derechos humanos, pero va mas alla de eso.

Es importante seialar que las salvaguardias no pueden limitar otros derechos consagrados en el CRPD,
tales como el derecho al voto (art. 29), el derecho a casarse y fundar una familia (art. 23), el derecho a

elegir donde vivir (art. 19), el acceso a la justicia (art. 13) y otros.
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Respetuosos con la voluntad y las preferencias de la persona

Con el teldn de fondo de los derechos de la persona, a fin de apoyar a las personas con discapacidad en
el proceso de la toma de decisiones, el primer paso necesario ha de ser establecer la voluntad genuina y
las preferencias de la persona. Este proceso es clave para asegurar que el proceso de la toma de
decisiones sea el Unico en el que la persona con discapacidad intelectual sea apoyada en la toma
decisiones, mas que se imponga sobre ella esta decisidn por personas de su entorno. El respeto a la
voluntad y a las preferencias es, por tanto, central en el cambio paradigmatico y reemplaza el interés

principal que prevalece en los modelos de toma de decisiones por sustitucion.

A fin de identificar la voluntad y las preferencias de la persona, sera necesario incluir a la persona en
cuestion en cada paso del proceso del apoyo establecido. Lo que, es mas, la persona debe involucrarse

en el proceso de la toma de cada decisién que afecta a su vida.

Identificar la voluntad y las preferencias de la persona puede resultar mas o menos complejo
dependiendo de la persona, sus necesidades de apoyo, el modo de comunicacién, asi como de las
personas cercanas o de confianza. Como pauta de situaciones en las que la voluntad y las preferencias
no pueden ser claramente determinadas, el Comité introdujo la nocién de “mejor interpretacion de la
voluntad y las preferencias”. Este facilita la posibilidad de valorar la voluntad y las preferencias, a la vez

gue se pone en conocimiento que no existe certeza sobre la voluntad de la persona y sus preferencias.

Las salvaguardias deben estar preparadas para abordar situaciones en las que las que la voluntad
expresa de la persona y sus preferencias podrian llevar a un dafio severo. En el caso de una decisién que
llevara a un dafo severo, se deberia examinar y monitorizar la intervencidn del estado a fin de evitar
violaciones de los derechos humanos, como la institucionalizacién forzada, la hospitalizacién forzada o el
tratamiento forzado. Es necesario que estos estandares no discriminen directa o indirectamente a las

personas con discapacidad.

Las salvaguardias deben estar preparados para abordar el tema de la voluntad conflictiva y las
preferencias. Se deberian definir pasos claros para ayudar a resolver el conflicto incluyendo la mejor
interpretacion de la voluntad y las preferencias, asi como los estandares de la intervencion estatal, en el

caso de que esta situacién cause un dafio severo.
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Libres de conflictos de interés e influencia indebida

El conflicto de interés en este contexto puede definirse con una incompatibilidad real o aparente entre
los intereses privados de uno y los deberes de uno hacia las personas apoyadas®. Un conflicto de interés
refiere a una situacion en la que la imparcialidad y la objetividad de una decisidn, la opinién o
recomendacion se perciben o podria percibirse como estar comprometida por un interés mantenido o
encomendado a un individuo dado. La influencia indebida es el uso impropio del poder o la confianza de
una manera que prive a la persona de su libre voluntad y sustituya el objetivo de otra’. La influencia
indebida se caracteriza por ocurrir en casos en los que la calidad de la interaccidn entre la persona que
apoya vy la persona apoyada incluye signos de miedo, agresion, amenaza, decepcién o manipulacién®. La

toma de decisiones con apoyo debe quedar libre de ambos.

La diferencia entre las dos categorias radica en sus consecuencias. Cuando se da un conflicto de interés,
no tiene que haber necesariamente consecuencias para la persona en cuestion. Es suficiente que el que
toma las decisiones y el que le apoya tenga o parezca tener diferentes intereses sobre el tema para
generar el conflicto de interés. En el caso de la influencia indebida, la consecuencia ya ha tenido lugar.
La persona en cuestion ha tomado una decisidn, pero esa decisidon no es genuinamente libre. Un

conflicto de interés mas grande puede no llevar a una influencia indebida.

Proporcionales y a medida de las circunstancias de las personas

El apoyo no se puede organizar sobre un principio de “una talla vale para todos”. Cada persona necesita
gue le den el tipo y cantidad de apoyo que necesita y éste deberia venir justificado por las circunstancias
individuales de esa persona. Se deberian identificar pronto las necesidades de apoyo y desarrollarlas

luego segun evolucione la situacion de la persona.

La persona en cuestion debe estar, asi mismo, completamente implicada en la valoracion del apoyo que
se necesita, asi como debe poder reclamar su revisidn y participar completamente en el proceso de
revision. La planificacion centrada en la persona deberia estar en el centro de las circunstancias

determinantes de la persona.

6 Black’s Law Dictionary, Eighth Edition, Second reprint, 2007.
7 Ibid.
8 CRPD Committee, General comment No. 1, supra note 4.
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Las personas pueden necesitar apoyo solamente en algunas areas de su vida. La atencién a la salud y la
gestion de las finanzas y la gestidn del patrimonio pueden requerir instrumentos especificos que pueden
combinarse o no con los acuerdos de la toma de decisiones con apoyo, dependiendo de la situacién de

cada individuo.

Disponibles el menor tiempo posible

Las personas con discapacidad intelectual pueden necesitar algun tipo de apoyo a lo largo de su vida.

Las personas que adquieran mas autonomia deberian tener la posibilidad de reducir la cantidad o la(s)
area(s) de apoyo, en las que sean autonomos. Por el contrario, las personas mayores con discapacidad
intelectual puede que necesiten apoyo adicional cuando tengan problemas de envejecimiento o de

enfermedad.

El concepto capacidad debiera entenderse como una nocién dindmica que tiene en cuenta no solo la
capacidad actual ademas la potencialidad de dicha capacidad. Por ejemplo: se puede proveer el apoyo
en la gestién de las finanzas, pero también adiestrar en el manejo del dinero, si la persona esta

dispuesta a adquirir mas autonomia en este campo.

No obstante, no se puede nunca imponer una medida de apoyo a un individuo. Tan pronto como sea

innecesaria o no querida por la persona una medida de apoyo, sera necesaria retirarla.

Para tener las medidas existentes el menor tiempo posible, es preciso que o bien limitemos la duracién
desde un principio o para medidas de mas larga duracion llevar a cabo revisiones regulares de las

medidas existentes.

Sujetas a una revision regular por parte de una autoridad competente,

independiente e imparcial o por un poder judicial

Es necesario concretar las medidas de apoyo a la persona en el proceso de la toma de decisiones y una

posterior supervisidn por parte de una autoridad competente, independiente e imparcial.

e Competente significaria que el equipo de apoyo disponible se componga de expertos que

posean el suficiente conocimiento de derechos humanos y de otros requisitos legales
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disponibles para proteger los derechos de las personas con discapacidad intelectual, y que

posean una profunda comprension de las necesidades particulares de la persona en cuestion.

El juez solamente debiera implicarse en el caso de que aparezcan conflictos sobre acuerdos de la
decisidén con apoyo o en casos de decisiones especificas que excedan el marco de dichos

acuerdos, como aquéllos que afecten a la integridad personal o impliquen activos importantes.

¢ Independiente e imparcial significa independencia frente a otros cuerpos e imparcialidad
respecto a otras partes interesadas. Un cuerpo independiente e imparcial necesita estar en su
lugar para tomar su propia decisidn imparcial, que no vendra influenciada por opiniones,

actitudes o preferencias de nadie, excepto por aquellas personas que reciben el apoyo.

Es necesario garantizar que se revise regularmente el apoyo disponible, la necesidad de un apoyo
razonado vy, finalmente, enmendado o retirado. Es necesario que estos revisores regulares tengan lugar
con suficiente frecuencia, que no existan mas del tiempo absolutamente necesario y no menos

frecuente que una vez al afio.

Las personas con discapacidad intelectual pueden, en algin momento reclamar ellos mismo una

revisidon, cambio o retirada del apoyo entero o parcial del sistema de apoyo.

Proporcional al grado al que dichas medidas afecten a los derechos y a los

intereses de las personas

El principio de proporcionalidad requiere que se dé una relacidn razonable entre un objetivo particular a
conseguir y los medios usados para conseguir dicho objetivo. Es preciso crear cualquier medida
encaminada a la toma de decisiones con apoyo para asegurar que se da la cantidad de apoyo necesario
para las necesidades particulares de la persona. Dicha persona no necesita ni mucho ni poco apoyo. El
requisito de la proporcionalidad debe estar presente a través del proceso y se debe construir dentro de

los mecanismos de supervision y debe revisarse cada vez que se revise el apoyo.

Debe darse un equilibrio adecuado entre las medidas sugeridas y las consecuencias potenciales de la
decisidon de cara a la vida de la persona. Por ejemplo, el apoyo dado a las tareas de la casa, gestién de
finanzas o el apoyo para iniciar una familia precisaran todos de niveles variables de implicacion o
diferentes personas que apoyen, asi como variados niveles de implicacién de la persona en cuestién o

de los posibles actores.
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Mejor practica de los requisitos

Ni el CRPD mismo, ni su Comentario General Nim.1 proporcionan un conjunto claro o lista de
salvaguardias, sino solamente los mencionados requerimientos basicos para las salvaguardias. Sobre la
base de estos requisitos, se estan manteniendo conversaciones y debates sobre qué salvaguardias son

necesarias en los regimenes de la toma de decisiones con apoyo.

Inclusion Europe y sus miembros reconocen la vital importancia de las salvaguardias de las personas con
discapacidad intelectual y abogan con firmeza por un mayor desarrollo y mejora de las salvaguardias
para proteger a las personas con discapacidad intelectual en los regimenes de toma de decisiones con

apoyo. Es importante considerar a las salvaguardias en todos los aspectos de la toma de decisiones.

El derecho al apoyo en la toma de decisiones debe ser reconocido en la ley

nacional

El derecho al apoyo en la capacidad legal (como queda establecido en Articulo 12 3) deberia estar
reconocido por la ley a fin de que garantice quién (dentro de la estructura estatal) tiene la obligacion de
proporcionar apoyo en la toma de decisiones. Un marco legal deberia incluir una lista de clases de
apoyos legalmente formalizados (podrian denominarse contratos de toma de decisiones con apoyo o
acuerdos de representacion) a fin de garantizar el uso de estos instrumentos. La ley deberia incluir
provisiones sobre la obligacion de terceras partes de proporcionar ajustes razonables en la toma de
decisiones con apoyo, como informacidn accesible, incluyendo material de lectura facil, comunicacion

alternativa, provision de intérpretes, asistencia informal de un apersona de confianza, etc.

Si se garantiza el derecho al apoyo y el derecho a unos ajustes razonables por parte de las legislaciones
nacionales, las personas con discapacidad intelectual o sus representantes podrian reclamar o

cuestionar estas provisiones.

Se deberian establecer mecanismos de prevencion de abusos en decisiones
esenciales
Ademas del derecho bdasico a la toma de decisiones con apoyo, es esencial desarrollar mecanismos que

puedan controlar el apoyo dado para decisiones especificas y prevenir el abuso en decisiones esenciales
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gue puedan afectar a la integridad personal o en el caso de altas cantidades de recursos financieros. La

prevencion de abuso por parte de las salvaguardias podria incluir las siguientes medidas®:

e Un monitor legalmente acreditado podria participar en este tipo de decisiones, supervisando el
proceso de toma de decisiones y controlando que se hayan contemplado, interpretado y

respetado genuinamente la voluntad y las preferencias de la persona.

e Un Tribunal especializado podria validar la decisién basada en ciertos criterios y la evidencia de
que fuera provisto de persona(s) de apoyo y otras relaciones de confianza de la persona en

cuestion.

Definir y organizar la toma de decisiones con apoyo centrada en la persona

El apoyo no puede organizarse sobre el principio de un modelo Unico y valido para todos. Cada persona
necesita que le den la clase y cantidad de apoyo que necesite, y éste deberia ser justificado por las
circunstancias de la persona. Se deberian identificar pronto las necesidades de apoyo y se deberian
desarrollar segun va evolucionado la situacién. En todo caso, el punto de partida deberia ser la

presuncion de capacidad de cada persona.

La persona en cuestion necesita estar completamente implicada en la valoracién del apoyo necesario, y
necesita ser capaz de revisar y participar activamente en la revision del proceso. La planificacion
centrada en la persona deberia ser el nucleo de la determinacidn de las circunstancias personales. Una
persona de confianza / Un defensor independiente / y un facilitador de comunicacién podrian jugar un
rol en situaciones en las que las personas no pueden (claramente) expresar su voluntad. Ellos podrian
garantizar que se han hecho todos los esfuerzos para respetar los derechos y para interpretar de la
mejor manera posible, la voluntad y las preferencias de la persona en este proceso y que cualquier

conclusién se base en ellos, aportando pruebas de las acciones llevadas a cabo.

Las personas pueden necesitar apoyo solamente en algunas areas de su vida. La atencién a lasaludy ala

gestidn de las finanzas del patrimonio puede requerir instrumentos especificos que pueden combinarse

9 Para mas detalles sobre salvaguardas en este punto ver Micheal Bach y Lana kezner, 2010. A New Paradigm for
Protecting Autonomy and the Right to Legal Capacity, Report to the law Commission of Ontario, available at: http://www.lco-
cdo.org/disabilities-commissioned-paper-bach-kerzner.pdf
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0 no con los acuerdos de la toma de decisiones con apoyo, dependiendo de la situacién de cada

individuo.

Los instrumentos centrados en la persona pueden ayudar a definir las dreas en las que un individuo
necesita apoyo y cémo se puede proporcionar este apoyo. Las decisiones especificas o dificiles pueden

requerir una valoracion de las necesidades de apoyo para cada situacién individual.

Por consiguiente, las personas con discapacidad intelectual deberian tener derecho a:

e Acceder a mecanismos que puedan apoyar su vida auténoma en la comunidad, incluyendo el
acceso a las finanzas y a la propiedad, ej. fondos fiduciarios'® (planificacion financiera y gestién
de la propiedad para personas con discapacidad intelectual, cuando las familias quieran crear
para ellos un patrimonio o realizar valoraciones disponibles para el uso y beneficio de la persona

o para cuando la persona solicite dicho apoyo).

e Dar el consentimiento a un tratamiento médico con apoyo (las leyes de salud mental necesitan
una revision en el contexto del CRPD, a fin de enmarcar estrictamente y analizar la intervencién

del estado en este campo)

El principio de proporcionalidad requiere que se dé una relacidn razonable entre un objetivo particular a
conseguir y los medios usados para conseguir dicho objetivo. Es preciso crear cualquier medida
encaminada a la toma de decisiones con apoyo para asegurar que se da la cantidad de apoyo necesario
para las necesidades particulares de la persona. Dicha persona no necesita ni mucho ni poco apoyo. El
requisito de la proporcionalidad debe estar presente a través del proceso y se debe construir dentro de

los mecanismos de supervision y se debe revisar cada vez que se revise el apoyo.

Las personas con discapacidad deberian tener la posibilidad de impugnar y quejarse acerca de las
disposiciones de la decisidn con apoyos en el caso de que no satisfaga la manera en que estas

disposiciones han sido determinadas y organizadas.

Monitorizacion y revision de las disposiciones de apoyo

Es un principio basico importante que la persona apoyada deba estar completamente implicada en cada

paso del establecimiento de las disposiciones de apoyo. Las personas con discapacidad intelectual

10 http://www.right-to-decide.eu/2014/12/trusts/
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pueden ellas mismas, también, en cualquier momento, requerir una revision, cambio o retirada total o

parcial de las disposiciones de apoyo.

En casos relevantes, tales como personas con mayor apoyo o carentes de comunicacion verbal, se
podria afiadir un Monitor a las personas que prestan apoyo: el papel del Monitor no es apoyar, sino
garantizar un buen apoyo en marcha: el Monitor deberia observar las acciones y las decisiones de las
personas que prestan apoyos y deberian poder hablar regularmente con la persona apoyada. En su
potestad, el Monitor estaria alerta e intervendria, si cree que no se han respetado los derechos de la

persona o se ha abusado de la persona.

Para mantener las disposiciones de ayuda existentes el menor tiempo posible, es preciso que o bien los
limitemos en el tiempo o tengamos revisiones de las medidas existentes para disposiciones de mas larga
duracidn. Este enfoque se adoptd en Alemania, donde se efectua la revisidon del apoyo cada afio con la
participacién de la persona en cuestién. Es importante, no obstante, evitar una alta carga administrativa
— la revisién de las disposiciones de apoyo deberia ser efectiva y que apoyara la autonomia del individuo
y no degradantes para la persona (por ejemplo, requiriendo una valoracién médica u otras experiencias
estresantes). Es necesario garantizar que el apoyo en marcha se revise regularmente, el apoyo adecuado
sea razonado, y, finalmente, enmendado o retirado. Estas revisiones regulares necesitan tener lugar con
la suficiente frecuencia y no permitir que las salvaguardias estén en marcha mds tiempo que el

absolutamente necesario y no menos frecuente que una vez al aiio.

Establecer la voluntad genuina y las preferencias de la persona

A fin de apoyar a la persona con discapacidad en el proceso de la toma de decisiones, el primer paso
necesario consiste en establecer la voluntad genuina y las preferencias de la persona. Este proceso es la
clave para garantizar que el proceso de la toma de decisiones realmente apoya a la persona con
discapacidad para tomar su propia decision mas que para que esta decision le sea impuesta por
personas de su entorno. El respeto a la voluntad y a las preferencias de la persona es crucial, por
consiguiente, para el cambio paradigmatico y reemplaza el principio de mejor interés que prevalece en

la toma de decisiones por sustitucion.
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Identificar la voluntad y las preferencias puede ser mas o menos dificil dependiendo de cada persona, de
sus necesidades de apoyo o de su modo de comunicacidon. Dependera también de la presencia de

personas confiables y cercanas.

Cuando no se puedan determinar claramente la voluntad y las preferencias, tras haber realizado muchos
y significativos esfuerzos, la nocidn de “la mejor interpretacidn de la voluntad y las preferencias” ofrece
la posibilidad a las personas que prestan apoyo de proporcionar una respuesta basada en la mejor
interpretacion de la voluntad y las preferencias, teniendo en cuenta que ellos no estan seguros de la

voluntad y las preferencias de la persona en cuestidn.

Los miembros de Inclusion Europe entienden que la interpretacién de la voluntad y las preferencias no
se califica como una toma de decisiones con apoyo, sino mds bien como un proceso de “toma de
decisiones facilitada” o “co-toma de decision”. La “Mejor interpretacién” mas que la toma de decisiones
con apoyo, respaldada por la evidencia de la voluntad y la preferencia deberia tener lugar sélo en casos
excepcionales. Los casos en los que se faciliten las decisiones de este modo deberian ser minimizados y
escrutados cuidadosamente. La aceptacidn, incluso en casos limitados, de que alguien interprete la
voluntad de una persona resulta controvertida y corre el riesgo de devolverla hacia una toma de

decisidn sustituida si no se esta bajo observacion.

Por esta razoén, la interpretacién de la voluntad y preferencias deberian de acuerdo con los siguientes
estandares:

1. La participacion de la persona en el proceso de interpretacion.

1. Involucrando a personas de confianza u otras personas que sean importantes en la vida de la
persona apoyada (junto con un defensor independiente o un facilitador de comunicacién en

aquellos casos en los que la persona tenga una red muy pobre).

2. Tener en cuenta la historia personal, informes de decisiones y preferencias previas, u otra

informacidn disponible de la persona.
3. Revisar la decision en un plazo debido razonable.

4. Actuar en la base de los principios que sefialan los derechos humanos y el ntcleo de principios
de la practica ética, como, justicia, independencia, beneficencia, confianza, veracidad y

confidencialidad.
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Establecer reglas para las personas que apoyan

Deberian ser parte de la legislacion una lista de deberes y un dmbito claro de las responsabilidades de
las personas que apoyan. Estas personas, a su vez, deberian informar sobre cualquier conflicto de
intereses en el que se encuentren ellos, o cuando exista riesgo de conflicto con cualquier persona que se
encuentre en el circulo de apoyo. La figura del Monitor, que esta incluida en la ley, deberia ir

acompaniada de sus funciones y deberes aun por definir.

Las reglas para apoyar a las personas pueden incluir formacion personal, cédigo ético o principios, guia
metodolégica, asi como recomendaciones practicas y también medidas o técnicas para la

autoevaluacién y supervision.

Establecer mecanismos accesibles de reclamaciones

Las personas con discapacidad que reciben apoyos deberian tener acceso a un mecanismo simple de
reclamaciones fuera-del-juzgado a fin de cuestionar los acuerdos de la toma de decisidn con apoyo, pero
también para reclamar sobre cdmo actua la persona que apoya. Dicho mecanismo (ej. Un Centro de
Recursos, una ONG...) proporcionaria principalmente una mediacidn como primer mecanismo de

resolucién de la disputa y en caso de fallo, apoyaria a que la persona con discapacidad fuera al juzgado.

Dicho Centro de Recursos deberia proporcionar, también asesoramiento legal especializado

(estatalmente establecido para garantizar su accesibilidad a todos).

El Centro de Recursos también podria llevar a cabo la evaluacion independiente de los planes de apoyo
en marcha. Este podria ser el primer lugar al que acudirian a quejarse las personas con discapacidad
(puesto que ya lo conocerian), en caso de conflicto o si se sienten insatisfechos con las personas que los

apoyan.

De manera similar, tal como viene recomendado por el Comité CRPD, se deberia poner en marcha un
mecanismo para que las terceras partes puedan cuestionar la accion de las personas que apoyan, si
existe evidencia de que no estdn actuando sobre la base de la voluntad y las preferencias o si estan

cometiendo negligencias con las personas que apoyan en la toma de decisiones.

Puede que se den situaciones en las que una persona con discapacidad intelectual pueda desear tomar

una decisidn por si misma pero que sea cuestionada por un representante de terceras partes. En ese
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caso, de nuevo, esta persona deberia tener acceso a una informacién adecuada, a una mediaciény a
unos mecanismos de resolucién de la disputa fuera-del-juzgado. El papel de dicho mecanismo podria
ademas aconsejar sobre los planes de ajustes razonables necesarios para tal situacion, si éstos resultan

suficientes para permitir a la persona tomar una decisién por si misma.

Crear un sistema nacional para la legitimacion de las disposiciones formales de
apoyo

Con el fin de hacerlo posible a terceras partes, como bancos o personal médico, para verificar si la
persona que apoya es legitima, es importante establecer un lugar donde ellos puedan seguir el recorrido
de las disposiciones de la decisién con apoyo (contratos, juicios, etc.) con los nombres de las personas
gue apoyan. Deberia existir un Registro Nacional para crear y mantener dicho sistema de registro que
deberia ser obligatorio pero cuyo acceso seria limitado a terceras partes que tienen un legitimo interés

en controlar quién apoya a quién.!

Las Colegios de Notarios a menudo guardan registros, como por ejemplo voluntades anticipadas. Esto
podria extenderse a las disposiciones de la toma de decisiones con apoyo. Los Ministerios son también
responsables de otros tipos de registros. La autoridad estatal también podria llevar un registro de

disposiciones de toma de decisiones con apoyo.

Si no se crea ningun registro, se deberian crear otros tipos de forma de legitimacién. Es importante
garantizar que ambos, el registro u otra forma de legitimacidn respeten el derecho a la privacidad y no
permitan a terceras partes acceder a informacidn innecesaria (ej. Diagnosis, informacidon médica o

estrictamente personal).

11 El Nidus Personal Planning Resource Centre es un buen ejemplo del tal registro (www.nidus.ca), es una
organizacion voluntaria no lucrativa. Esta especializada en acuerdos de Representacién (acuerdo de toma
decisiones con apoyo) y también opera un registro centralizado para documentos de planificacién personal. Nidus
provee de asesoramiento y elaboracidn de disposiciones a personas que necesitan ayuda para gestionar sus
asuntos, debido a enfermedades, accidentes, o discapacidad. Nidus tiene expertos particulares en preparar
acuerdos de representacion individualizados y en apoyar a personas en el uso de esta herramienta.

Mas informacién acerca de Nidus: http://www.right-to-decide.eu/2014/08/nidus-personal-planning-resource-
centre-and-registry/
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Recomendaciones

Las salvaguardias para la toma de decisiones con apoyo estan lejos de ser una simple nocién, sino que
son cruciales para asegurar el completo cumplimiento del Articulo 12 y consecuentemente cualquiera
de los otros derechos de las personas con discapacidad intelectual. Se necesitara un debate mas amplio
para desarrollar las salvaguardias adecuadas mientras la toma decisiones con apoyo se convierte en

realidad cada vez en mds y mas paises.

Inclusion Europe propone las siguientes recomendaciones para las salvaguardias en la toma de

decisiones con apoyo:

Las leyes nacionales deben reconocer el derecho a la toma de decisiones con apoyo.
e laley debe garantizar el acceso a la informacién y a los ajustes razonables.

e Se deben evaluar y modificar en el contexto del CRPD la ley de salud mental y cualquier forma

legal de hospitalizacidn forzada o tratamiento forzado.

e las personas con discapacidad intelectual, sus familias, las personas que les apoyan, y sus
organizaciones representativas, deberian estar implicadas en la misma politica y en el mismo
proceso legislativo a fin de crear unos planes de apoyo apropiados, asi como para su

consecuente evaluacion.

e Autogestores y compafieros de apoyo (apoyo entre iguales) deberia promover el desarrollo de

competencias en la toma de decisiones.

e Alas personas con discapacidad se les debe permitir la dignidad de riesgo, dentro de los planes

de la toma de decisiones con apoyo.

e Deberian establecerse mecanismos legales en forma de mecanismos judiciales o fuera-del-

juzgado especiales para prevenir el abuso en decisiones esenciales.
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e Se deben poner en marcha mecanismos para establecer y monitorizar los planes de apoyo, por
ejemplo, en forma de un Centro de Recursos, dando informacién y consejos acerca de la toma

de decisiones con apoyo y de los servicios de mediacidn.

e Se deberian desarrollar mas procedimientos para ayudar a las personas que apoyan a establecer
la voluntad genuina y las preferencias de una persona apoyada de un modo centrado-en-la-

persona.

e Se deberia contar con los monitores, cuando sea necesario, para observar el proceso de apoyo y

relacion.

e Se deberia disponer de estandares claros, principios éticos y revisiones para el uso excepcional
de la toma de decisiones facilitada, en el caso de que tenga lugar la mejor interpretacion de la

voluntad vy las preferencias.

e Deben establecerse mecanismos de quejas accesibles fuera del juzgado con el fin de poder

mediar y facilitar una relacidn adecuada entre la persona que apoya y la que es apoyada.

e Se deberian desarrollar mas tarde reglas para las personas que apoyan a fin de asegurar las

necesarias salvaguardias de las personas apoyadas.

e Es necesario crear y hacer accesibles registros nacionales u otros modos de legitimacion de los

planes de apoyo.

Ademas de promover las salvaguardias arriba mencionadas y otros participantes, Inclusion Europe

misma se centrara en los afios venideros en un mayor desarrollo de las tres salvaguardias de la lista:

e Serecogerdn modelos de planes de apoyo, se analizaran, y se publicardn para que sirvan como

ejemplos de cémo se pueden mejorar las salvaguardias en dichos planes.

e Inclusion Europe recogera y mas tarde desarrollara procedimientos para ayudar a las personas
que apoyan (supporters) a establecer la voluntad genuina y las preferencias de la persona

apoyada en un modo centrado-en-la-persona.

e Inclusion Europe mds tarde elaborara normas para las personas apoyadas con el fin de asegurar

las salvaguardias necesarias para ellas.
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