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APRESENTAÇÃO DOS ORGANIZADORES

			A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência (CRPD) modificou a forma de abordar a deficiência e isso refletiu em muitos institutos jurídicos tradicionais. Uma das mudanças mais revolucionárias e complexas decorre do artigo 12 que impõe a igualdade perante a lei. Esta dimensão da igualdade não é nova para o Direito. A inovação está na abolição da deficiência como critério mitigador da personalidade jurídica e da capacidade jurídica.

			O livro que apresentamos desenvolve a análise do artigo 12 da CDPD e a sua interação com institutos relevantes do Direito Civil de países latino-americanos: Argentina, Brasil, Chile, Colômbia e Peru. Enfatiza os impactos no regime das incapacidades; aponta a conexão entre os instrumentos de apoio e a teoria dos negócios jurídicos, nomeadamente, no plano das invalidades; analisa o consentimento informado médico e os direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com deficiência.

			Dois são os objetivos primordiais desta coletânea: contribuir para os debates jurídicos sobre a implementação do artigo 12 da CDPD no espaço latino-americano e construir pontes para fomentar o diálogo entre civilistas e advogados de direitos humanos. Embora esses dois grupos não sejam antagônicos entre si, experimentam poucas oportunidades de interação e discussão sobre questões complexas como a regulamentação da capacidade jurídica das pessoas com deficiência que requer uma abordagem crítica e necessária de ambos os ramos.

			Sobre o primeiro ponto, a validade e a obrigatoriedade do artigo 12 têm aberto, em todo o mundo, uma série de debates sobre a sua interpretação e aplicação, em nível internacional, regional e nacional. Nos últimos anos, considerável doutrina se desenvolveu sobre a matéria mas, como observou Dhanda (2017), os debates se concentraram no Norte Global e negligenciam as diversas mudanças ocorridas em nossos países.

			Desde 2015, vários países da região modificaram seus marcos regulatórios para se aproximarem da abordagem da CDPD. A Argentina, em seu novo Código Civil e Comercial que entrou em vigor em 2015, reconheceu o apoio à tomada de decisões, bem como outros elementos importantes desta mudança paradigmática proposta pelo artigo 12 da CDPD. Em 2015, o Brasil promulgou a Lei Brasileira de Inclusão que revogou parcialmente o regime das incapacidades do Código Civil e instituiu a tomada de decisão apoiada, sem abolir a figura da curatela.

			No ano seguinte, a Costa Rica editou uma lei que eliminou a interdição de seu ordenamento jurídico e implementou um modelo de apoio à tomada de decisões. Dois anos depois, em 2018, o Peru revogou a interdição de pessoas com deficiência e reconheceu o sistema de apoio e salvaguardas. O mesmo fez a Colômbia, em 2019. No Chile, a matéria se encontra sob análise do Parlamento.

			Apesar dessas mudanças legislativas, a doutrina especializada permanece escassa e, nem sempre, esboça uma compreensão adequada sobre o escopo e extensão da CDPD. Além disso, os países que conseguiram incorporar reformas legislativas de alto impacto ao ordenamento jurídico nacional, como Argentina, Brasil, Peru e Colômbia, enfrentam grandes dificuldades para a formação dos seus operadores legais e a transformação da prática jurisdicional em sintonia com os novos ventos da mudança.

			Este livro é fruto de várias iniciativas compartilhadas. Inicialmente, destaca-se o trabalho de aproximação realizado pela RED-CRPD, organização inter-universitária com fins acadêmicos e sociais, cuja missão é estudar, aplicar e monitorar a CDPD, contribuindo para gerar e consolidar o conhecimento sobre a matéria, notadamente quanto à aplicação do artigo 12. Os coordenadores desse trabalho são membros dessa rede que, continuadamente, articula oportunidades para a discussão da temática. Paralelamente, em 2020, aproveitando o “novo normal” instituído pela pandemia da COVID-19, graças à iniciativa de diversos professores da região, iniciamos um Fórum Latino-Americano sobre CDPD e Direito Civil que serviu de base para definir os temas tratados neste livro. Por meio de reuniões semanais on line, pesquisadores dos países representados nesta coletânea apresentaram as mudanças implementadas no âmbito das respectivas ordens jurídicas, apontando os desafios e dificuldades. Em novembro do mesmo ano, encerramos a atividade anual do Fórum com o III Encontro Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiência, congregando a participação de todos em dois dias de riquíssimas discussões

				Para fins metodológicos e didáticos, o livro se subdivide em cinco partes, conforme os países que fazem parte do campo jurisdicional de direito comparado. Cada espaço nacional específico enfocou sua abordagem em atenção a uma série de critérios, acordados como parâmetros de análise comparativa. Em primeiro lugar, apresenta uma abordagem geral da situação da capacidade jurídica das pessoas com deficiência em cada um dos países. Em seguida, o consentimento médico é abordado em cada estrutura regulatória. Terceiro, a realidade dos direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com deficiência em cada país é analisada. Por fim, abordam-se as complexas  interações entre os regulamentos de capacidade jurídica e a teoria geral do negócio jurídico, notadamente quanto à validade e executoriedade, além da responsabilidade ou prescrição.

			Esperamos que este trabalho atenda ao seu propósito e permita aos leitores o acesso a uma análise atual e comparatista sobre a implementação da CDPD na américa-latina.

			Febrero de 2021

			Joyceane Bezerra de Menezes, Fortaleza, Brasil
Renato Antonio Constantino Caycho, Lima, Perú
Francisco José Bariffi, Mar del Plata, Argentina


			PRESENTACIÓN

			La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) cambió muchos de los entendimientos tradicionales que existían sobre las personas con discapacidad. Probablemente, uno de los cambios más revolucionarios y complejos es el referido al entendimiento del artículo 12, igualdad ante la ley. Este concepto no es nuevo en el Derecho, pero el plantear que la discapacidad no puede ser un motivo para limitar ni la personalidad jurídica ni la capacidad jurídica sí que lo es.

			El libro que presentamos desarrolla varios conceptos del artículo 12 CDPD y su interacción en algunos ámbitos del Derecho Civil, tales como, el régimen de incapacidad, la implementación del modelo de toma de decisiones con apoyos y su incidencia en la teoría del acto jurídico, el régimen de nulidad y anulabilidad, el consentimiento médico o los derechos sexuales y reproductivos. Este análisis se realiza con respecto a la situación legislativa en cinco países de América Latina: Argentina, Brasil, Chile, Colombia y Perú. 

			La presente obra tiene dos objetivos fundamentales. En primer lugar, servir como testimonio de los debates jurídicos que han generado respecto de la implementación del artículo 12 CDPD en el espacio latinoamericano. En segundo lugar, construir puentes para el entendimiento entre civilistas y abogados de derechos humanos. Si bien estos dos grupos no se pueden entender como antagónicos, es cierto que los espacios de encuentro han sido pocos y que la complejidad de la regulación de la capacidad jurídica de las personas con discapacidad requiere el acercamiento crítico y necesario de ambas ramas. 

			Sobre el primer punto, en el mundo, la vigencia y obligatoriedad del artículo 12 han abierto una serie de debates sobre su interpretación e implementación tanto a nivel internacional, regional como nacional. En los últimos años, se ha generado una considerable doctrina tanto respecto de su interpretación normativa, como respecto de su implementación. No obstante, como notó Dhanda, estos debates se han centrado en el Norte Global y han desatendido los varios cambios que se han producido en nuestros países.1 

			Desde el año 2015, diversos países de la región han modificado sus marcos normativos para acercarse al planteamiento de la CDPD. Por ejemplo, Argentina, en su nuevo Código Civil y Comercial que entró en vigor en el 2015, reconoce los apoyos para la toma de decisiones, así como otros elementos importantes del cambio de paradigma que propone el artículo 12 CDPD. También en 2015, Brasil promulgó una reforma legislativa que logró un mayor reconocimiento de la capacidad jurídica para personas con discapacidad. Al año siguiente, en el 2016, Costa Rica emitió una ley que eliminó la interdicción de su ordenamiento jurídico e implementó un modelo de apoyos para la toma de decisiones. Dos años después, en el 2018, Perú derogó la interdicción para personas con discapacidad y les reconoció derecho a apoyos y salvaguardas Colombia hizo lo mismo en 2019. Hoy, finalmente, el Parlamento de Chile se encuentra debatiendo un proyecto de ley al respecto.

			A pesar de estos cambios legislativos, sigue siendo escasa la doctrina dedicada a estos asuntos y menor aún aquella que entiende adecuadamente la propuesta de la CDPD. Adicionalmente, aquellos países que han logrado incorporar reformas legislativas de gran impacto en el ordenamiento jurídico nacional como Argentina, Brasil, Perú y Colombia, experimentan grandes dificultades para formar a sus operadores jurídicos y transformar la práctica jurisdiccional en línea con los nuevos vientos de cambio.  

			Este libro surge como resultado de varias iniciativas compartidas. Desde el año 2010, la RED-CDPD, una organización interuniversitaria con fines académicos y sociales que tiene como misión el estudio, aplicación y seguimiento de la CDPD, ha venido generando conocimiento sobre la aplicación del artículo 12 CDPD y toda la Convención.2 Los organizadores de esta obra somos miembros de este espacio y constantemente articulamos espacios para el debate sobre estos asuntos. Al mismo tiempo, el año 2020, aprovechando la “nueva normalidad”, gracias a la iniciativa de varios profesores de la región, iniciamos un Fórum Latinoamericano virtual sobre la CDPD y Derecho Civil que fue la base de los temas que se tratan en este libro.

			Por una cuestión metodológica, el libro se encuentra dividido en capítulos correspondientes a los cinco países que forman parte del ámbito jurisdiccional de derecho comparado. Asimismo, cada espacio nacional concreto ha centrado su abordaje en base a una serie de criterios consensuados de análisis comparado. En primer lugar, presenta un planteamiento general de la situación de la capacidad jurídica de las personas con discapacidad en cada uno de los países. Luego, se aborda el consentimiento médico en cada marco normativo. En tercer lugar, se analiza la realidad de los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad en cada país. Finalmente, se aborda en otro capítulo las complejas interacciones que pueden existir entre las regulaciones de capacidad jurídica y aquellas referidas a la teoría general del acto jurídico y aspectos directamente relacionados tales como la nulidad, anulabilidad, oponibilidad, responsabilidad o prescripción. 

			Esperamos que esta obra sirva su propósito y permita a los lectores contar con enfoques actuales, y experiencias comparadas que iluminen su camino hacia la realización del derecho de las personas con discapacidad a la toma de decisiones con apoyos con pleno reconocimiento social y protección legal. 

			Febrero de 2021

			Joyceane Bezerra de Menezes, Fortaleza, Brasil
Renato Antonio Constantino Caycho, Lima, Perú
Francisco José Bariffi, Mar del Plata, Argentina

			
			
				
					1. DHANDA, A. Conversations between the proponents of the new paradigm of legal capacity. International Journal of Law in Context, v. 13, n. 01, p. 87-95, mar. 2017.↩

				
				
					2. http://redcdpd.net/ La RED-CDPD ha vinculado en la última década grupos de investigadores, académicos y activistas sobre los derechos de las personas con discapacidad de Argentina, Brasil, Uruguay, Chile, Perú, Colombia, México y España. Desde 2010 hasta la actualidad, ha llevado a cabo estudios sobre implementación en materia de capacidad jurídica, educación inclusiva, derechos políticos, accesibilidad universal, acceso a la información y a la lectura convencional, empleo, género y acceso a la justicia. ↩

				
			


Parte I 
ARGENTINA


			
			IMPACTO DE LA CONVENCIÓN 
SOBRE LOS DERECHOS DE LAS 
PERSONAS CON DISCAPACIDAD 
EN EL DERECHO CIVIL ARGENTINO

			Juan Pablo Olmo

			Abogado (Universidad de Buenos Aires). Especialista en Derecho de Familia (UBA). Docente de grado y posgrado en las áreas de Derecho de Familias, Sucesiones, Infancia, Salud mental y Discapacidad. Titular de la Defensoría Pública Tutoría N° 1 de la Capital Federal. Excoordinador de la Unidad de Letrados de Personas Menores de Edad art. 22 Ley 26.657. Extitular de la Curaduría Pública N° 2 de la Capital Federal.

			Sumário: 1. Introdução. 2. Panorama general del nuevo régimen de restricciones a la capacidad jurídica en Argentina. 2.1 Estatus de la CDPD en el ordenamiento jurídico. Fuerza normativa del artículo 12. 2.2 Implementación de la CDPD. 2.3 Estructura del régimen de restricciones a la capacidad. 2.4 Reconocimiento pleno de la capacidad civil a las personas con discapacidad mental e intelectual. 2.5 La discapacidad como criterio de restricción a la capacidad. 2.6 Vigencia actual del régimen de representación. 2.7 De la sustitución de voluntad al modelo de apoyo. 2.8 Mecanismos de apoyo. Su recepción en la legislación civil y procesa. 2.9 El apoyo “más intenso”. 2.10 Imposibilidad de expresar la voluntad a través de los medios tradicionales de habla, escritura y lenguaje de signos. 2.11 Supuestos de protección sustitutiva: la curatela de los incapaces. 2.12 Evaluaciones interdisciplinarias en el proceso judicial. 2.13 El fideicomiso como una herramienta de apoyo. 2.14 Una omisión legislativa: las salvaguardias. 2.15 Apoyos extrajudiciales. 2.16 Asistencia social, prestaciones de seguridad social y discapacidad. 3. Conclusión. 4. Referencias.

			1.	INTRODUCCIÓN

			En los últimos años, en Argentina se ha observado un marcado proceso de modificación del régimen de las restricciones a la capacidad jurídica. Seguramente, los hitos más importantes sean la aprobación de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2008)1 a la que luego se le asignó jerarquía constitucional (2014), la sanción de la ley nacional de salud mental 26.657 (2010) y, finalmente, la entrada en vigencia del nuevo Código Civil y Comercial de la Nación (2015)2 que derogó el anterior Código Civil de Vélez Sarsfield (1871)3.

			A lo largo de este trabajo, mostraremos cuál ha sido el impacto que trajo la Convención en la legislación nacional. Sin embargo, la propuesta es, en definitiva, aún más interesante, ya que se nos ha convocado para aportar nuestro “granito de arena” en un contexto más amplio, donde se busca comparar los cambios a la luz de los procesos transitados también en otros países.

			Por ello y a los fines de dotar de cierta homogeneidad a los distintos aportes doctrinarios, en orden a un adecuado análisis comparativo, se nos han planteado una serie de preguntas orientadoras. Por lo tanto, en este trabajo ofreceremos un panorama general que muestre cómo ha quedado el régimen para el ejercicio de la capacidad civil en la actualidad, dando respuesta a cada uno de esos tópicos. Teniendo en cuenta que rige un Código Civil y Comercial desde hace unos pocos años, en gran medida el análisis se hará en forma comparativa entre el régimen derogado y el nuevo.

			2.	Panorama general del nuevo régimen de restricciones a la capacidad jurídica en Argentina

			2.1	Estatus de la CDPD en el ordenamiento jurídico. Fuerza normativa del artículo 12

			Argentina aprobó la CDPD mediante ley 26.378 del año 2008 con jerarquía supralegal, es decir, por encima de las leyes pero por debajo de la Constitución Nacional4. En efecto, desde la reforma constitucional del año 1994, gozan de jerarquía constitucional los instrumentos de derechos humanos enumerados en el artículo 75 inc. 22 CN. Desde entonces, la norma indica que los “demás tratados y convenciones sobre derechos humanos, luego de ser aprobados por el Congreso, requerirán del voto de las dos terceras partes de la totalidad de los miembros de cada Cámara para gozar de jerarquía constitucional”. Tal es lo que ocurrió con la CDPD, cuando en el año 2014 mediante ley 27.044 se le otorgó jerarquía constitucional y desde entonces integra el bloque de constitucionalidad federal5.

			2.2	Implementación de la CDPD

			En Argentina, la CDPD tiene fuerza operativa y no programática, con lo cual, su aplicación directa puede ser invocada cuando corresponda, independientemente de que la legislación interna haya sido adaptada o no a sus términos. De todas formas, luego de su aprobación hubo dos importantes reformas legislativas a nivel nacional en materia de capacidad jurídica.

			La primera de ellas fue la sanción de la ley nacional de salud mental n° 26.657 del año 2010, mediante la cual, entre otras cuestiones novedosas, se incorporó el artículo 152 ter al Código Civil anterior6. Esta norma introdujo un sistema gradual para el ejercicio de los derechos, que iba a quedar conformado según lo que específicamente se dispusiera en cada sentencia judicial. Ello así, en contraposición con el sistema anterior, según el cual los procesos solo podían finalizar con una sentencia de incapacidad absoluta por insania (art. 141 CC)7 o sordomudez (art. 153 CC)8, o bien de inhabilitación, donde las restricciones alcanzaban únicamente a los actos de disposición de bienes y, en su caso, también los de administración (art. 152 bis CC)9.

			Luego, mediante ley 26.994 del año 2014 se derogó el anterior Código Civil y, en su reemplazo, se aprobó el Código Civil y Comercial de la Nación que entró en vigencia el 1° de agosto de 2015 y rige en la actualidad. El nuevo Código implementó una reforma general del régimen de las restricciones a la capacidad jurídica y, en consecuencia, reguló como regla un sistema de apoyos para el ejercicio de la capacidad, tal como lo plantea el artículo 12 CDPD. Asimismo, en materia de aplicación e interpretación de sus normas, estableció que: “Los casos que este Código rige deben ser resueltos según las leyes que resulten aplicables, conforme con la Constitución Nacional y los tratados de derechos humanos en los que la República sea parte…” (art. 1 CCyCN), en este caso, especialmente la CDPD. Luego continúa: “La ley debe ser interpretada teniendo en cuenta sus palabras, sus finalidades, las leyes análogas, las disposiciones que surgen de los tratados sobre derechos humanos…” (art. 2 CCyCN).

			2.3	Estructura del régimen de restricciones a la capacidad

			El Código comienza regulando las restricciones a la capacidad jurídica con una enumeración de reglas generales (art. 31 CCyCN): presunción de la capacidad de ejercicio de las personas, limitaciones con carácter excepcional, intervención interdisciplinaria, etc.

			En cuanto al proceso para arribar a una sentencia judicial, el juez competente es el del domicilio de la persona o el del lugar de su internación (art. 36 párr. 2° CCyCN). Están legitimados para iniciar el proceso: el propio interesado; el cónyuge no separado de hecho y el conviviente mientras la convivencia no haya cesado; los parientes dentro del cuarto grado; si fueran por afinidad, dentro del segundo grado; el Ministerio Público (art. 33 CCyCN).

			Durante su tramitación, el juez debe ordenar las medidas necesarias para garantizar los derechos personales y patrimoniales de la persona. En tal caso, la decisión debe determinar qué actos requieren la asistencia de uno o varios apoyos provisorios, y cuáles la representación de un curador. También puede designar redes de apoyo y personas que actúen con funciones específicas según el caso (art. 34 CCyCN).

			La persona en cuyo interés se lleva adelante el proceso es parte y puede aportar todas las pruebas que hacen a su defensa (art. 36 párr. 1° CCyCN). El juez debe garantizar la inmediatez con el interesado durante el proceso y entrevistarlo personalmente antes de dictar resolución alguna, asegurando la accesibilidad y los ajustes razonables del procedimiento, de acuerdo a la situación de aquél (art. 35 CCyCN). Por su parte, la persona que solicitó la declaración puede aportar toda clase de pruebas para acreditar los hechos invocados (art. 36 párr. 3° CCyCN). En cualquier caso, es imprescindible el dictamen de un equipo interdisciplinario (art. 37 in fine CCyCN), en lo que se conoce como “prueba necesaria”, sin la cual no se puede arribar a una sentencia válida.

			La sentencia se debe pronunciar sobre los siguientes aspectos: diagnóstico y pronóstico; época en que la situación se manifestó; recursos personales, familiares y sociales existentes; régimen para la protección, asistencia y promoción de la mayor autonomía posible (art. 37 CCyCN). Asimismo, en ella se debe determinar la extensión y alcance de la restricción y especificar las funciones y actos que se limitan, procurando que la afectación de la autonomía personal sea la menor posible. Asimismo, debe designar –según el caso– una o más personas de apoyo o curadores y señalar las condiciones de validez de los actos específicos sujetos a la restricción con indicación de la o las personas intervinientes y la modalidad de su actuación (art. 38 CCyCN). Se deberá inscribir en el Registro de Estado Civil y Capacidad de las Personas y dejar constancia al margen del acta de nacimiento (art. 39 CCyCN).

			Ahora bien, en cuanto a los encuadres jurídicos para las sentencias que se pueden dictar, el Código prevé los tres siguientes supuestos: sentencias de “capacidad restringida” (art. 32 párr. 1º CCyCN)10; de “incapacidad” (art. 32 párr. 4º CCyCN)11; y de “inhabilitación” (art. 48 CCyCN)12.

			Se mantiene el criterio biológico-jurídico. Está previsto que a partir de los trece años se puede restringir judicialmente la capacidad de una persona cuando: por padecer una adicción o una alteración mental permanente o prolongada, de suficiente gravedad (elemento biológico), se estime que del ejercicio de su plena capacidad puede resultar un daño a su persona o a sus bienes (elemento jurídico); o bien declarar su incapacidad, cuando la persona se encuentre absolutamente imposibilitada de interaccionar con su entorno y expresar su voluntad por cualquier modo, medio o formato adecuado y el sistema de apoyos resulte ineficaz. Por su parte, las sentencias de inhabilitación han quedado estipuladas únicamente para los casos de prodigalidad en la gestión de los bienes.

			En el Código Civil derogado, siempre se designaba un curador, sin importar el tipo de sentencia. Pero sus funciones variaban, ya que se las determinaba según los alcances de la incapacidad del sujeto. Por ejemplo: en el caso de la sentencia de insania, la persona era considerada incapaz absoluta y se le designaba un curador como representante legal (art. 141 CC); en cambio, en la inhabilitación civil la persona era por regla capaz y podía otorgar por sí el consentimiento para la toma de decisiones, pero requería del asentimiento de su curador para determinados actos de carácter patrimonial (art. 152 bis CC). En cambio, a la luz del nuevo Código unificado, según la sentencia de que se trate, se deberá designar un apoyo para que asista a la persona en la toma de decisiones en los casos de capacidad restringida e inhabilitación (art. 43 CCyCN), o bien, por excepción, un curador para las sentencias de incapacidad (arts. 138 a 140 CCyCN).

			Es decir, tanto en el caso de capacidad restringida como inhabilitación el juez puede restringir la capacidad para determinados actos y, en relación con dichos actos, debe designar el o los apoyos necesarios. Los apoyos brindan una función de asistencia, conforme lo establece el artículo 102 CCyCN: “Las personas con capacidad restringida y las inhabilitadas son asistidas por los apoyos designados en la sentencia respectiva y en otras leyes especiales”. En cambio, en el caso de la incapacidad, designará el o los curadores. En este caso, el curador es el representante legal de la persona incapaz (art. 101 inc. c, CCyCN).

			Resta señalar que la revisión de la sentencia puede tener lugar en cualquier momento, a instancias del interesado. Sin perjuicio de ello, debe ser revisada por el juez en un plazo no superior a tres años, sobre la base de nuevos dictámenes interdisciplinarios y luego de una audiencia personal con el interesado (art. 40 CCyCN). Finalmente, el cese de la incapacidad o de la restricción a la capacidad debe decretarse por el juez que la declaró, previo examen de un equipo interdisciplinario, que dictamine sobre el restablecimiento de la persona. Si el restablecimiento no es total, el juez puede ampliar la nómina de actos que la persona puede realizar por sí o con asistencia (art. 47 CCyCN).

			2.4	Reconocimiento pleno de la capacidad civil a las personas con discapacidad mental e intelectual

			En nuestro derecho todo hombre es persona, es decir, se identifica la condición de humano como único requisito para ser persona, sin distinción de otras cualidades (ciudadanía, sexo, raza, religión, etc.). Como tal, se le reconocen los atributos de la personalidad, esto es, esenciales a toda persona: el nombre, el domicilio, el estado, la capacidad y los denominados derechos de la personalidad o derechos personalísimos13.

			La capacidad es el grado de aptitud para ser titular de derechos y deberes jurídicos y para el ejercicio de las facultades que emanan de esos derechos o el cumplimiento de las obligaciones que implican los mencionados deberes. El concepto de capacidad comprende dos facetas: 1) capacidad de derecho: la aptitud para ser titular de derechos y deberes jurídicos. También se la conoce como capacidad de goce; 2) capacidad de ejercicio: también conocida como capacidad de obrar o de hecho, es la facultad que tiene el propio sujeto de ejecutar esos derechos y deberes jurídicos de los cuales es titular.

			El principio general es que todas las personas humanas gozan de la aptitud para ser titulares de derechos y deberes jurídicos, salvo las privaciones o limitaciones que la propia ley establezca. De este modo, se consagra el principio de que la capacidad es la regla y la incapacidad, la excepción. A su vez, las restricciones a la capacidad de ejercicio pueden establecerse a través de una ley o de una sentencia judicial.

			Llegados a este punto, cabe concluir que, en principio, a toda persona –incluso a las personas con discapacidad mental o intelectual– se les reconoce plena capacidad civil. No solo porque así lo establece la CDPD con jerarquía constitucional, sino porque en el Código la regla es la plena capacidad de ejercicio.

			Ocurre que el régimen de restricciones a la capacidad jurídica permite restringir esa capacidad jurídica plena mediante el dictado de una sentencia judicial, no solo para designar un apoyo que brinde asistencia a la persona con discapacidad, sino que, en ocasiones, el apoyo podría detentar facultades de representación, tal como lo establece el artículo 101 CCyCN, según el cual: “Son representantes: …c) de las personas con capacidad restringida, el o los apoyos designados cuando, conforme a la sentencia, éstos tengan representación para determinados actos”. Por lo tanto, la implementación de apoyos se sustenta en la previa restricción de la capacidad para esos actos y funciones específicos. Tal como se verá en el punto siguiente, esas restricciones se podrían justificar en razón de la discapacidad.

			2.5	La discapacidad como criterio de restricción a la capacidad

			Resulta de interés formular la siguiente distinción: una cosa es la posibilidad de restringir la capacidad jurídica a las personas con discapacidad y otra es la posibilidad de restringir por motivos de discapacidad, sea esta directa o indirectamente considerada. En otras palabras, la discusión gira en torno a si la CDPD prohíbe: restringir el ejercicio de la capacidad jurídica a las personas con discapacidad, independientemente de los motivos en que se sustenta la restricción; o bien, restringir el ejercicio de la capacidad jurídica de una persona por motivos de discapacidad, sea en forma directa (por la discapacidad en sí misma) o indirecta (la discapacidad más otro requisito).

			En tiempos del Código Civil de Vélez Sarsfield, la discapacidad era un criterio de interdicción. En su redacción originaria, el artículo 141 CC establecía que: “Se declaran dementes los individuos de uno y otro sexo que se hallen en estado habitual de manía, demencia o imbecilidad, aunque tengan intervalos lúcidos, o la manía sea parcial”. En cambio, luego de la reforma de la ley 17.711 del año 1968, se pasó del criterio biológico al criterio biológico-jurídico, ya que en el nuevo texto del artículo 141 CC la discapacidad era un criterio indirecto de interdicción: “Se declaran incapaces por demencia las personas que por causa de enfermedades mentales no tengan aptitud para dirigir su persona o administrar sus bienes”. Es decir, no alcanzaba con la enfermedad mental por sí sola, sino que le debía provocar la imposibilidad de dirigir sus asuntos personales y patrimoniales. Lo mismo ocurría con el supuesto de inhabilitación previsto en el artículo 152 bis CC, también incorporado por la ley 17.711, según el cual se podía inhabilitar judicialmente: “…2° A los disminuidos en sus facultades cuando sin llegar al supuesto previsto en el artículo 141 de este Código, el juez estime que del ejercicio de su plena capacidad pueda resultar presumiblemente daño a su persona o patrimonio”.

			En la actualidad, algo similar ocurre con las sentencias de capacidad restringida previstas en el artículo 32 párr. 1° CCyCN, cuando dispone que se podrá restringir la capacidad jurídica para determinados actos de una persona “…que padece una adicción o una alteración mental permanente o prolongada, de suficiente gravedad, siempre que estime que del ejercicio de su plena capacidad puede resultar un daño a su persona o a sus bienes”. Si bien la norma no habla de “discapacidad”, la terminología es asimilable, ya que refiere a la “alteración mental permanente o prolongada, de suficiente gravedad”. Por lo tanto, en nuestro Código la discapacidad es un criterio indirecto de restricción a la capacidad jurídica, esto es, la discapacidad más otro requisito.

			En cambio, la sentencia de incapacidad (art. 32 párr. 4° CCyCN) opera de acuerdo a un factor objetivo de atribución, es decir, utilizando una fórmula desvinculada de la existencia o no de una discapacidad: absoluta imposibilidad de interactuar con el entorno y expresar la voluntad.

			2.6	Vigencia actual del régimen de representación

			En el sistema actual, hay dos posibilidades de establecer un régimen de representación: las facultades de representación se pueden observar tanto en la regla (capacidad restringida, art. 32 párr. 1° CCyCN) como en la excepción (incapacidad, párr. 4°).

			La regla es el dictado de una sentencia de capacidad restringida, en el cual el juez debe designar el o los apoyos necesarios, especificando sus funciones, con los ajustes razonables en función de las necesidades y circunstancias de la persona. En principio, el apoyo no representa, sino que asiste a la persona. Ocurre que en la amplia gama de gradualidad que la norma permite, habilita a que el juez le otorgue facultades de representación para ciertos actos (art. 101 inc. c, 1° parte, CCyCN).

			Por otro lado, como excepción, se podrá dictar una sentencia de incapacidad. En este caso, se designa el o los curadores. En cuanto a su función, son los representantes legales de la persona declarada incapaz (art. 101 inc. c, 2ª parte, CCyCN).

			2.7	De la sustitución de voluntad al modelo de apoyo

			Como ya se dijo, en el Código Civil derogado la curatela era la respuesta a todo tipo de sentencia que se dictaba para restringir en mayor o menor medida el ejercicio de la capacidad jurídica de las personas. En algunos casos, se trataba de un curador representante legal (en el caso de insania o sordomudez), en contraposición con el supuesto de curador asistente (en el caso de la inhabilitación). En el caso del curador representante, era él quien otorgaba el consentimiento para perfeccionar el acto jurídico en cuestión. El incapaz no participaba del acto. En cambio, en el caso de la inhabilitación se trataba de una actuación compleja, donde la persona inhabilitada sí participaba en la celebración del acto otorgando el consentimiento, pero también intervenía el curador para completar la voluntad jurídicamente relevante mediante el asentimiento (autorización, conformidad, aval).

			En cualquiera de los dos casos, el sistema estaba basado en un modelo sustitutivo de la voluntad. En el caso del curador de la persona incapaz por insania no hay mayores dudas. Sin embargo, cabe destacar que lo mismo ocurría con el curador del inhabilitado, a pesar de que no detentaba facultades de representación sino de asistencia, ya que en este caso también se comportaba como un “buen padre de familia”14, conforme lo que él creía que era mejor para el inhabilitado, es decir, de acuerdo a su propio punto de vista y juicio de valores y preferencias.

			En el nuevo Código, la curatela representativa ha quedado reducida para el supuesto excepcional de incapacidad. Con lo cual, lo primero que hay que aclarar es que en Argentina el modelo sustitutivo aún persiste.

			En cuanto al supuesto de capacidad restringida, el juez deberá designar apoyos para que asista a la persona. Ocurre que, en la actualidad, la asistencia no necesariamente está asociada a la idea de “asentimiento”, del mismo modo que la representación no necesariamente debe estar asociada a la idea de sustitución.

			En efecto, la asistencia que brindan los apoyos está prevista de un modo genérico y, así entendida, no necesariamente se condice con el otorgamiento del asentimiento. La materialización de esa asistencia puede ser a través del asentimiento, pero también puede estar prevista como un asesoramiento, un acompañamiento, una instancia a través de la cual el interesado se hace oír, etc., tal como ocurre en el ejercicio de la función de los apoyos para los supuestos de personas con sentencias de capacidad restringida, de acuerdo a la mayor o menor intensidad que el juez les asigne en la sentencia (arts. 32 párr. 1° y 43 CCyCN).

			En cuanto a la representación, en este caso tampoco su ejercicio se condice necesariamente con la sustitución de la voluntad del representado, sino que puede estar indicada – justamente – para actuar de acuerdo a la voluntad, deseos y preferencias de la persona protegida que, por el motivo que fuera, no puede manifestarla en la oportunidad de celebrarse determinado acto. Es lo que ocurre en los casos en que los apoyos para la toma de decisiones tienen asignadas facultades de representación para determinados actos (art. 101 inc. c, CCyCN). Por lo tanto, insistimos, en el Código la representación no siempre es sinónimo de sustitución de la voluntad15.

			2.8	Mecanismos de apoyo. Su recepción en la legislación civil y procesal

			A pesar de que en el nuevo Código la regla ya no es la curatela sino el sistema de apoyos, es curioso que, aun así, se le haya dedicado una escasa regulación. El artículo 43 CCyCN establece que se entenderá por apoyo a “…cualquier medida de carácter judicial o extrajudicial que facilite a la persona que lo necesite la toma de decisiones para dirigir su persona, administrar sus bienes y celebrar actos jurídicos en general”. Asimismo, continúa diciendo que tendrán como función “…promover la autonomía y facilitar la comunicación, la comprensión y la manifestación de voluntad de la persona para el ejercicio de sus derechos”. En cuanto a su designación, el propio interesado podrá proponer a “…una o más personas de su confianza para que le presten apoyo. El juez debe evaluar los alcances de la designación y procurar la protección de la persona respecto de eventuales conflictos de intereses o influencia indebida”. Finalmente, la resolución deberá “…establecer la condición y la calidad de las medidas de apoyo y, de ser necesario, ser inscripta en el Registro de Estado Civil y Capacidad de las Personas”.

			A ello se le suma lo normado en el artículo 32 párr. 3° CCyCN, según el cual: “El o los apoyos designados deben promover la autonomía y favorecer las decisiones que respondan a las preferencias de la persona protegida”.

			Por lo tanto, el Código regula los apoyos judiciales, esto es, los mecanismos de asistencia que establecerá el juez en las sentencias de capacidad restringida. Sus funciones se determinarán en cada caso en particular, de acuerdo a las necesidades y requerimientos de cada persona.

			Pero también se reconocen los apoyos extrajudiciales. En este caso, entendemos que abarca no solo los apoyos vinculados al ejercicio de la capacidad jurídica (art. 12 CDPD), sino también a los que se conocen como apoyos en la comunidad para el sostenimiento de una vida autónoma (art. 19 CDPD).

			Por otro lado, el Código también reconoce la posibilidad de dictar medidas cautelares durante el proceso sobre el ejercicio de la capacidad jurídica, previo a la sentencia (art. 34 CCyCN). En este caso, la implementación de un mecanismo de apoyo puede estar vinculada tanto a cuestiones personales como patrimoniales. Para ello, el juez deberá indicar qué actos requieren de la asistencia de uno o varios apoyos. También puede designar redes de apoyo y personas que actúen con funciones específicas según el caso.

			Cabe destacar que en el caso de estas medidas cautelares, su regulación aparece en el Código Civil y Comercial de la Nación y, por ende, se aplica a todo el país. Si bien es un código de fondo, se acepta que prevea ciertas garantías mínimas del procedimiento, a fin de asegurar la efectividad de los derechos consagrados. Pero lo que es estrictamente procesal, está regulado en los códigos de procedimientos vigentes en las distintas jurisdicciones del país (códigos de forma). Sin embargo, la mayoría de ellos aún no se han adaptado al nuevo Código. Tal es el caso del Código Procesal Civil y Comercial de la Nación que rige en el ámbito de la Capital Federal, en el cual todavía se sigue haciendo referencia, v.gr., a los procesos de insania y sordomudez. Por su parte, los códigos locales que sí se han adaptado al nuevo Código de fondo, siguen – a grandes rasgos – sus mismos lineamientos sin haber avanzado demasiado en la regulación de aspectos más específicos. Por ende, en este punto cabe aplicar lo normado en el código de fondo, en tanto prevé la posibilidad de implementar apoyos con carácter cautelar durante el trámite del proceso.

			2.9	El apoyo “más intenso”

			El punto j) del preámbulo de la CDPD hace referencia a que los Estados Partes reconocen “la necesidad de promover y proteger los derechos humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que necesitan un apoyo más intenso”. El Código argentino no hace una mención expresa sobre el particular.

			Sin embargo, el artículo 38 CCyCN –referido a los alcances de las sentencias– establece que: “La sentencia debe determinar la extensión y alcance de la restricción y especificar las funciones y actos que se limitan, procurando que la afectación de la autonomía personal sea la menor posible”. Luego, continúa diciendo que se deberá “señalar las condiciones de validez de los actos específicos sujetos a la restricción con indicación de la o las personas intervinientes y la modalidad de su actuación”.

			A ello se le suman las reglas en materia de representación y asistencia contenidas en los artículos 101 y 102 CCyCN, según las cuales: “Las personas con capacidad restringida y las inhabilitadas son asistidas por los apoyos designados en la sentencia respectiva y en otras leyes especiales” (art. 102 CCyCN). “Son representantes: …c) de las personas con capacidad restringida, el o los apoyos designados cuando, conforme a la sentencia, éstos tengan representación para determinados actos” (art. 101 CCyCN).

			Por lo tanto, el juez en la sentencia deberá indicar la extensión y la intensidad de las restricciones con las consecuentes funciones que habrán de desempeñar los apoyos designados, todo lo cual hace a las condiciones de validez de los actos a celebrarse. En otras palabras, la extensión refiere a la enumeración de actos o funciones, en tanto que la intensidad, a las facultades atribuidas al apoyo, como ser, v.gr., facultades de representación. De modo que, aun cuando el Código no lo mencione expresamente, se aceptan distintos niveles de intensidad en el ejercicio de los apoyos, entre los cuales está la posibilidad de tomar decisiones en representación de la persona asistida, lo que se condice con la idea del apoyo más intenso que recoge el preámbulo de la CDPD.

			Sin embargo, para que esa facultad de representación sea aceptable desde un punto de vista convencional y, por ende, no sustitutiva de la voluntad, se deberá ejercer respetando las voluntades, deseos y preferencias de la persona con capacidad restringida que en ese momento no puede actuar por sí misma.

			2.10	Imposibilidad de expresar la voluntad a través de los medios tradicionales de habla, escritura y lenguaje de signos

			El Código prevé que, durante el proceso judicial, a la persona se le deberá asegurar la accesibilidad y los ajustes razonables del procedimiento de acuerdo a su situación (art. 35 CCyCN). Asimismo, si la persona en cuyo interés se lleva adelante el proceso ha comparecido sin abogado, se le debe nombrar uno para que la represente y le preste asistencia letrada en el juicio (art. 36 párr. 2° CCyCN). En cuanto a la función del apoyo, deberá facilitar la comunicación, la comprensión y la manifestación de voluntad de la persona para el ejercicio de sus derechos (art. 43 párr. 2° CCyCN). Finalmente, en materia de nulidades testamentarias, el artículo 2467 inc. e) CCyCN establece que es nulo el testamento cuando el testador es “una persona que padece limitaciones en su aptitud para comunicarse en forma oral y, además, no saber leer ni escribir, excepto que lo haga por escritura pública, con la participación de un intérprete en el acto”.

			Como se podrá apreciar, solo aparecen formulaciones generales en normas aisladas. Por lo tanto, deberá establecerse en cada caso la forma en que el sistema de apoyo implementado habrá de facilitar la comunicación y, en su caso, favorecer al reconocimiento de la voluntad de la persona. A ello se le suman los casos donde la persona no puede exteriorizar su voluntad, pero la pudo manifestar en el pasado y quedó plasmada en una directiva anticipada, tal como lo prevé expresamente el artículo 60 CCyCN: “La persona plenamente capaz puede anticipar directivas y conferir mandato respecto de su salud y en previsión de su propia incapacidad. Puede también designar a la persona o personas que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y para ejercer su curatela…”.

			2.11	Supuestos de protección sustitutiva: la curatela de los incapaces

			A diferencia de lo que ocurre en algunos países, donde la tutela es la forma de representación legal utilizada para el caso de los incapaces, en Argentina, en cambio, está destinada para el caso de las personas menores de edad (menos de 18 años). En efecto, la tutela está destinada a brindar protección a la persona y bienes de un niño, niña o adolescente que no ha alcanzado la plenitud de su capacidad civil cuando no haya persona que ejerza la responsabilidad parental (art. 104 CCyCN).

			La curatela, por su parte, está orientada a los incapaces. Ocurre que esta figura se fue morigerando con el paso de los años y las sucesivas reformas legislativas. Como ya hemos señalado, pasó de ser una figura exclusivamente de representación legal de los incapaces por insania (art. 141 CC) y sordomudez (art. 153 CC), a funcionar también como una figura de asistencia en el caso de la inhabilitación (art. 152 bis CC), o bien con funciones específicas para cada acto cuando se incorporó el régimen de la gradualidad (art. 152 ter CC).

			En el actual Código Civil y Comercial de la Nación, si bien la curatela no ha sido eliminada por completo, quedó reducida a un supuesto de excepción: las sentencias de incapacidad. Por lo tanto, en estos casos rige el modelo de sustitución para la toma de decisiones, por medio de la designación de un curador.

			2.12	Evaluaciones interdisciplinarias en el proceso judicial

			Durante la vigencia del Código Civil anterior, se exigía una evaluación médica por un equipo conformado –según cada jurisdicción – por dos o tres médicos psiquiatras o legistas, que debían expedirse sobre la situación de la persona. En la última etapa del Código derogado se incorporó el requisito de la interdisciplina que también rige en la actualidad.

			En efecto, en el actual Código de fondo solo se hace referencia a la interdisciplina, sin indicar cuántos profesionales ni de qué disciplinas deben participar en la evaluación. De todas formas, en la práctica se observan pericias llevadas a cabo por médicos psiquiatras y psicólogos, a las que se les suman los informes socio-ambientales realizados por trabajadores sociales.

			Esta evaluación es obligatoria en todos los casos, no solo para arribar al dictado de una sentencia válida que restrinja la capacidad jurídica, sino también para revisar las sentencias periódicamente, al menos cada tres años y, finalmente, en el proceso para el cese de las restricciones. Es decir, previo a cada pronunciamiento judicial. Por lo tanto, se trata de una evaluación ordenada judicialmente y que no obsta a que los distintos actores intervinientes puedan ofrecer –además– otros medios probatorios de los que intenten valerse.

			2.13	El fideicomiso como una herramienta de apoyo

			El Código regula el contrato de fideicomiso, donde una parte (“fiduciante”, también conocido como fideicomitente) transmite o se compromete a transmitir la propiedad de bienes a otra persona (“fiduciario”, también llamado fideicomitido), quien se obliga a ejercerla en beneficio de otra persona, sea humana o jurídica (“beneficiario”), que se designa en el contrato, y a transmitirla al cumplimiento de un plazo o condición al “fideicomisario”.

			Se deben individualizar: a) los bienes objeto del contrato, en su caso la descripción de los requisitos y características que deben reunir los bienes (o sea, lo que conformará la propiedad fiduciaria), que pueden ser todos los bienes que se encuentran en el comercio, incluso universalidades, pero no pueden serlo las herencias futuras (art. 1010 CCyCN); b) el plazo o condición a que se sujeta la propiedad fiduciaria (finalización del fideicomiso), teniendo en cuenta que el fideicomiso no puede durar más de treinta años desde la celebración del contrato, excepto que el beneficiario sea una persona incapaz o con capacidad restringida, caso en el que puede durar hasta el cese de la incapacidad o de la restricción a su capacidad, o su muerte; c) el destino final de los bienes que, a falta de estipulación, deben transmitirse al fiduciante o a sus herederos (art. 1668 CCyCN).

			A ello se le suma el caso del fideicomiso testamentario. Este tipo particular de fideicomiso no tiene fuente contractual sino testamentaria, puesto que el causante lo constituye en su testamento. Aparece regulado en el Código a partir del artículo 1699 y le son aplicables las reglas del contrato de fideicomiso, en tanto sean compatibles. El fiduciante titular de los bienes, en este caso, sería el testador. Es quien decide crear el fideicomiso testamentario. Puede constituir un fideicomiso testamentario sobre toda la herencia, una parte indivisa o bienes determinados (art. 2493 CCyCN). El fiduciario es la persona designada para la administración de los bienes, en este caso el adquirente mortis causa fiduciario, obligado a ejercerla en beneficio de quien designe el testador. El artículo 2493 CCyCN refiere al “heredero o legatario fiduciario”, con lo cual serán ellos quienes tendrán ese rol. En caso de que el fiduciario designado no acepte su designación se aplica lo normado en el artículo 1679 CCyCN en lo referido a la sustitución del fiduciario.

			Dicho esto, tanto el fideicomiso contractual como el testamentario podrían, llegado el caso, ser utilizados como un mecanismo de apoyo para las personas con discapacidad. Incluso, nuestra legislación lo prevé en materia sucesoria como un medio para otorgar la mejora a favor del heredero con discapacidad (art. 2448 CCyCN)16. De todas formas, a esta figura implantada en nuestro derecho y ajena nuestra tradición jurídica, no se la observa frecuentemente como una herramienta de apoyo.

			2.14	Una omisión legislativa: las salvaguardias

			Las medidas de apoyo deben ser complementadas con las debidas salvaguardias (art. 12.4 CDPD). Con ellas se busca asegurar que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo más corto posible y que estén sujetas a exámenes periódicos por parte de una autoridad o un órgano judicial competente, independiente e imparcial.

			Asimismo, las salvaguardias serán proporcionales al grado en que las medidas afecten a los derechos e intereses de las personas y se proyectan, entre otros, en los siguientes aspectos: como garantía del debido proceso para el trámite en el cual se determinará la aplicación o no de una medida de apoyo; a los fines de determinar el contenido y alcances de los apoyos y su posible modificación – teniendo en cuenta que deben ser revisados por el mero transcurso del tiempo –, como garantía de proporcionalidad y adecuación, para no dejar desprotegida a la persona ni tampoco sobreprotegerla; en el marco del control del ejercicio del sistema de apoyos, para evitar que haya conflicto de intereses o influencia indebida.

			Es llamativo que el nuevo Código no haya receptado expresamente las mencionadas salvaguardias. No obstante ello, varios de sus artículos revisten tal carácter: garantías del procedimiento, derecho a ser oído y a contar con asistencia letrada, revisión de la sentencia al menos a los tres años, deber de rendir cuentas etc. Las previstas en forma innominada no son taxativas y, por ende, el juez podrá adoptar aquellas que considere pertinentes – según el caso concreto – por aplicación directa de la CDPD.

			2.15	Apoyos extrajudiciales

			Los apoyos están regulados en el artículo 43 CCyCN, dentro de la sección dedicada a las restricciones a la capacidad. No obstante ello, la norma utiliza una fórmula lo suficientemente amplia como para incluir no solo los apoyos judiciales y extrajudiciales – tal como se menciona expresamente –  sino también aquellos vinculados a otros aspectos que no necesariamente estén vinculados con la toma de decisiones con trascendencia jurídica, sino las propias de la vida cotidiana.

			Por ello, en el sentido amplio del término los sistemas de apoyo pueden estar previstos en el marco de los servicios sociales y no necesariamente en la legislación civil17. En efecto, este último aspecto ha sido recogido en el Código, ya que establece que las medidas de apoyo pueden ser de carácter extrajudicial o judicial. De modo que si la persona no cuenta con una adecuada red de apoyos en su comunidad, que le permita desenvolverse en forma autónoma en la toma de decisiones, el juez podrá designar los apoyos necesarios18.

			2.16	Asistencia social, prestaciones de seguridad social y discapacidad

			En Argentina la incapacidad jurídica no es parámetro para acceder a los beneficios de la seguridad social o asistencia social. Sí lo es, en cambio, la discapacidad o la incapacidad laboral. A modo de ejemplo, podemos citar el caso de las pensiones no contributivas (PNC). Se trata de una pensión que se otorga por invalidez (entre otros motivos) y que requiere que la persona acredite una disminución de 76% o más de la capacidad laboral y encontrarse en situación de vulnerabilidad social.

			Otro tanto ocurre con las pensiones derivadas por fallecimiento de personas jubiladas. En este caso, se otorga a sus familiares el derecho a cobrar una pensión derivada de la jubilación que se cobraba en vida, concretamente al cónyuge, conviviente o hijo menor de 18 años. Sin embargo, no hay límite de edad en los casos que el hijo se encuentre incapacitado para trabajar y haya estado a cargo del jubilado fallecido.

			A pesar de lo dicho, ha sido una práctica muy arraigada la exigencia de la “curatela” previa para acceder a este tipo de prestaciones. Es decir, que en primer término se tramitara el – por entonces vigente – juicio de incapacidad por insania con la consecuente designación de un curador, ya que a este último, en definitiva, se le abonarían los fondos provenientes de las pensiones asistenciales. Ello motivó que debieran emitirse algunas disposiciones administrativas aclaratorias, aunque no siempre tenían correlato con las prácticas, dado su enraizamiento.

			Tal es el caso de la reciente resolución 93/2020 de la Agencia Nacional de Discapacidad, donde se reguló el supuesto de las personas menores de edad con discapacidad que adquirían la mayoría de edad y, en la práctica, se iniciaba el trámite tendiente a la restricción de la capacidad jurídica19. Al efecto, allí se dispuso que aquellas personas con discapacidad menores de edad que sean titulares de una PNC por invalidez gozan por sí mismas del pleno ejercicio del derecho a la percepción de la prestación otorgada, a partir del día que cumplen la mayoría de edad o fueran emancipadas (art. 1)20.

			3.	CONCLUSIÓN

			El Estado argentino aprobó la CDPD que, actualmente, goza de jerarquía constitucional. Su incorporación vino de la mano de reformas de las leyes nacionales: la sanción de la ley de salud mental y el nuevo Código Civil y Comercial.

			El nuevo régimen de las restricciones está basado en la gradualidad, donde uno de los criterios de restricciones se sustenta, indirectamente, en la discapacidad; la regla es la implementación de apoyos para ciertos actos, según lo establezca cada sentencia en particular. Como excepción, se podrá declarar la incapacidad y designar un curador, en cuyo caso la discapacidad no es un criterio para el dictado de este tipo de sentencias.

			Si bien el régimen de apoyos está basado en la asistencia para la toma de decisiones, incluso cuando se trate de un apoyo más intenso (con facultades de representación), lo cierto es que no se implementa sobre la base del reconocimiento pleno de la capacidad jurídica, sino de su restricción; a la vez que se mantiene el régimen de sustitución en el caso de la curatela del incapaz.

			A pesar de que los códigos de procedimientos de cada jurisdicción del país, en su gran mayoría, aún no se han adaptado a los nuevos lineamientos del código de fondo, desde hace unos años es indispensable una evaluación interdisciplinaria previa al dictado de la sentencia. Durante el proceso, la persona tendrá acceso a la asistencia letrada y a la implementación de los ajustes razonables que correspondan. Si bien el Código no menciona las salvaguardias, varias de sus disposiciones tienen ese carácter.
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			1.	INTRODUCCIÓN: VULNERABILIDAD. UNA MIRADA DESDE LOS DERECHOS HUMANOS

			El concepto de vulnerabilidad no es unívoco ni estático; está siempre en construcción, pues las amenazas a que está sometida la persona humana, y el grado de sensibilidad para afrontarlas es variable, en función de un conjunto de circunstancias: factores sociales, condiciones ambientales, recursos limitados, edad, género, discapacidad, nivel educativo y cultural. La situación de vulnerabilidad en que se encuentran varios sectores sociales exige a los estados establecer políticas públicas positivas para disminuir el riesgo al que están sometidos estos colectivos, por falta de oportunidades, falta de acceso a la justicia y la imposibilidad de acceso a los derechos políticos, económicos, sociales y culturales, donde subyace una constante violación a derechos reconocidos en las convenciones y Pactos internacionales suscriptos por esos estados.

			Esta situación en que se encuentran algunas personas, ha sido abordada desde distintos ámbitos: filosófico, médico, social y en especial desde mediados del siglo pasado, desde la perspectiva de los DH. El respeto por la Dignidad humana, es el punto de partida para el reconocimiento y desarrollo de una “vida humana digna”, conforme el propio plan de vida de cada persona, con libertad para tomar las propias decisiones, la autonomía para elegir opciones, en igualdad de oportunidades que las demás. Estos son valores que se constituyen en principios mínimos y necesarios para el logro de una vida humana digna, que permita el ejercicio pleno de los derechos, el desarrollo de la personalidad, y una efectiva participación social.

			En esta concepción, los DH son exigibles por todos los seres humanos, sin distinción y en cualquier contexto político, jurídico, social y cultural, con independencia de su justificación y fundamento. Ha habido, sin embargo, a lo largo de los años, una sistemática violación respecto de personas en situación de vulnerabilidad1y desventaja social, para quienes los DH no resultan universales, indivisibles e interdependientes, como son caracterizados en el mundo de los derechos.

			Nuestra mirada está puesta hoy en la situación de vulnerabilidad en que se encuentran algunos sectores de la sociedad, como las personas con discapacidad, que no sólo obedece a los riegos propios a los que están expuestos, sino también a la discriminación y exclusión social que los condiciona. Uno de los desafíos frente a esta realidad, es la toma de conciencia social frente a la diversidad.

			La CDPD y su Protocolo Facultativo, aprobados el 13 de diciembre de 2006 por la Asamblea de las Naciones Unidas por Resolución 61/106, con vigencia a partir del 3 de mayo de 2008 – fueron aprobados por la República Argentina por Ley 26.378 y ratificados el 2 de setiembre de 2008 y por ley 27044, sancionada el 19.11.2014, el congreso nacional argentino le otorgó jerarquía constitucional.

			2.	DERECHOS PERSONALÍSIMOS

			Los derechos personalísimos, como expresa Julio C. Rivera, constituyen una categoría de derechos subjetivos esenciales, que corresponden a toda persona por su sola condición humana, de los que no puede ser privada por la acción del estado ni de los particulares porque ello implicaría desmedro o menoscabo de la personalidad.2

			Los derechos y actos personalísimos o derechos de la personalidad, reconocidos en la Constitución Nacional (CN) y en tratados de derechos humanos en los que la República Argentina es parte, fueron incorporados expresamente en el Código Civil y Comercial de la Nación (CCyCN), vigente desde el primero de agosto de 2015. 

			Si bien no habían sido regulados en el Código Civil anterior, el codificador en la nota al art. 2312 da prueba que los consideró como derechos que tienen su origen en la existencia del individuo mismo.3La eficacia de estos derechos ha ido de la mano de la elaboración de la jurisprudencia que fue completando los vacíos de la ley de fondo, apoyándose en la mayoría de los casos en normas constitucionales.4

			El nuevo CCyCN implica un profundo cambio de concepción sobre la persona humana, como eje central del sistema jurídico; reconoce a la persona humana que de cualquier modo resulte menoscabada en su dignidad personal, el derecho a reclamar la prevención y la reparación de los daños sufridos, reconociendo así la dignidad como fuente de todos sus derechos.

			El reconocimiento de la personalidad jurídica, la inviolabilidad de la vida e integridad física y espiritual de la persona humana, el respeto por su dignidad inherente, el derecho a la salud, a aceptar o rechazar tratamientos médicos, a la intimidad personal y familiar, la honra, constituyen el punto de partida de la nueva normativa, que encierra la idea básica y fundamental que constituye el pilar de los derechos humanos: toda persona es un valor en sí misma, y no debe ser valorada por su “utilidad” social o económica, como lo ha hecho la concepción clásica, cuyos resabios subsisten en sociedades actuales.

			Los derechos y actos personalísimos, fundados en la dignidad de la persona humana, sólo pueden ser ejercidos por su titular, en casos excepcionales, la ley autoriza la actuación de un representante, como luego mencionaremos. Son derechos relativamente indisponibles; su disposición no se presume, es de interpretación restrictiva; sólo es admitida si no es contraria a la ley, la moral o las buenas costumbres (art.55 CCyCN), y libremente revocable. Por ello –compartimos con Cifuentes – que existen cuatro notas características y exclusivas de los derechos personalísimos que permiten distinguirlos de otras categorías (son innatos y vitalicios, esenciales o necesarios y de objeto interior)5

			Están prohibidos los actos de disposición sobre el propio cuerpo, que ocasionen una disminución permanente en su integridad, excepto que estén relacionados con el mejoramiento de salud6; el otorgamiento del consentimiento informado para prácticas e investigaciones médicas en seres humanos, solo son viables en el marco ético establecido por la normativa (arts. 54 a 59 CCyCN).

			2.1	Personas con discapacidad y el ejercicio de los derechos personalísimos 

			Las personas con discapacidad gozan en condiciones de igualdad, del derecho al ejercicio de su capacidad jurídica, de tomar sus propias decisiones y elegir opciones, incluso en la esfera privada de sus acciones, en orden al respeto de su dignidad, autonomía moral, y libertad individual que tienen como persona.

			En aquellos supuestos en que la ley o la sentencia que declara la restricción de la capacidad, omita hacer mención o limite el goce de los derechos personalísimos, su titular podrá siempre ejercerlos si tiene el discernimiento suficiente para entender el acto concreto y sus consecuencias, y la voluntad para hacerlo, más allá de la omisión o la restricción judicial de su capacidad. 

			La igualdad en el ejercicio de derechos, la no discriminación, la participación e inclusión plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de oportunidades que las demás, y el derecho a la autodeterminación reconocidos expresamente en la CDPD – art. 3 y 5 – imponen una respuesta indubitable respecto del ejercicio por sí mismo de los derechos y actos personalísimos.

			3.	DERECHO A LA SALUD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

			La salud es esencial para el bienestar y la felicidad de los seres humanos. Permite a las personas vivir una buena vida y desarrollar todo su potencial. Si las personas no tienen acceso a la atención sanitaria, en particular servicios médicos y de rehabilitación, quizá no puedan acceder a oportunidades de subsistencia o participar en la sociedad.

			El Comité de Derechos Económicos, Sociales y Culturales en la Observación General 14 – año 2000 – sostiene “...el derecho a la salud debe entenderse como un derecho al disfrute de toda una gama de facilidades, bienes, servicios y condiciones necesarias para alcanzar el más alto nivel posible de salud”. Lo ha definido como un derecho inclusivo que no sólo abarca la atención de salud oportuna y apropiada sino también los principales factores determinantes de la salud, como el acceso al agua limpia potable y a condiciones sanitarias adecuadas, el suministro adecuado de alimentos sanos, una nutrición adecuada, una vivienda digna, condiciones sanas en el trabajo y el medio ambiente, y acceso a la educación e información sobre cuestiones relacionadas con la salud, incluida la salud sexual y reproductiva. Otro aspecto importante, agrega la observación del Comité, es la participación de la población en todo el proceso de adopción de decisiones sobre las cuestiones relacionadas con la salud en los planos comunitario, nacional e internacional.

			Las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades de salud que las demás personas, entre otras, la atención preventiva, el diagnóstico, el tratamiento y otros determinantes subyacentes de la salud, como la pobreza, la discriminación, la violencia, la exclusión social, sumado a ello las barreras para acceder a los servicios de salud. Así lo expresa Catalina Devandas Aguilar7 al analizar las dificultades que enfrentan las personas con discapacidad para disfrutar del derecho al más alto nivel posible de salud.

			El derecho a la salud de la persona humana es reconocido en instrumentos internacionales de derechos humanos, y específicamente respecto de las personas con discapacidad, la CDPD expresa que tienen derecho a gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación por motivos de discapacidad, tener acceso a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitación relacionada con la salud, pudiendo gozar de una vida activa, productiva, larga y saludable (arts. 25, 26).

			Conforme el informe de Inclusión Internacional, en temas de salud, el derecho a decidir de las personas con discapacidad intelectual es frecuentemente vulnerado. Se les niega el derecho fundamental a tener el control de lo que sucede con su cuerpo. Las decisiones sobre la salud pueden consistir en decisiones informales, tales como la alimentación, la actividad física, la higiene, el fumar o tomar alcohol y el control de la natalidad, y en decisiones formales, tales como si someterse a un procedimiento médico o dar el consentimiento para recibir un tratamiento médico. Se las suele excluir de los programas de salud, y de los programas de salud sexual y reproductiva, entre otros. Agrega el informe, que cuando son incluidas en esos programas, la información a menudo no es clara ni fácil de comprender y en consecuencia, cuando deben tomar decisiones relativas a la atención médica, las personas con discapacidad intelectual carecen de información suficiente para poder tomar una decisión fundada. Los proveedores de servicios o los familiares, que actúan con la buena intención de mejorar la salud de la persona, suelen tomar las decisiones relativas a la alimentación, la actividad física y otras esferas de la salud y el bienestar.”8

			4.	CONSENTIMIENTO INFORMADO

			Podemos conceptualizar el consentimiento informado como la declaración de voluntad efectuada por el paciente, en cuanto a la aceptación o no de un tratamiento médico o de diagnóstico, quirúrgico, o de investigación sobre seres humanos, luego de haber sido informado en forma clara, precisa y adecuada a su comprensión, sobre su estado de salud, tratamiento propuesto, las consecuencias positivas o adversas del mismo o no realizarlo y sus alternativas.

			La ley 26.529 del año 2009, sobre Derechos del Paciente en su relación con los Profesionales e Instituciones de la Salud, modificada por la ley 26.742 de Muerte digna o protección de la dignidad del enfermo terminal o en agonía de 2012, y el decreto reglamentario 1089/2012, constituyen la normativa especial sobre la materia, que no ha sido derogada por el CCyCN y continúa vigente.

			La mencionada ley ha extendido la obligación del consentimiento previo, libre e informado del paciente, a toda actuación profesional en el ámbito médico-sanitario, sea público o privado, y a todos los actos relacionados con investigaciones de salud en seres humanos.

			Con anterioridad otras normas lo exigían, como la ley de salud mental, la ley de ablación de órganos, de lucha contra el síndrome de inmunodeficiencia adquirida, entre otras.

			El artículo 59 del CCyCN, tiene como fuente el artículo 5 de la ley especial 26.529, modificada por la ley 26.742, que reproduce en todos sus términos. Respecto de la obligatoriedad de la expresión de voluntad, sobre el consentimiento, establece que ninguna persona puede ser sometida a exámenes o tratamientos médicos, clínicos o quirúrgicos sin su consentimiento libre e informado, excepto disposición legal en contrario, en coincidencia con el artículo 6 de la ley especial. Esta declaración de voluntad debe ser expresada por el paciente, en ejercicio de su derecho personalísimo a la salud, de su autonomía moral y autodeterminación, para decidir lo que estime más conveniente respecto de su propio cuerpo. Sólo en situaciones o circunstancias excepcionales previstas por la normativa, los profesionales de la salud pueden actuar sin consentimiento del paciente.

			También el consentimiento o rechazo del tratamiento propuesto puede darse en sustitución de la voluntad del paciente, cuando éste no pueda otorgarlo por sí mismo y no haya manifestado sus deseos y preferencias en forma anticipada. El representante o autorizado por la ley para hacerlo, debe procurar decidir siguiendo la voluntad y las preferencias del paciente, y si no las conociera con certeza, debe tratar de reconstruir su ciclo vital o trayectoria de vida para decidir en función de lo que sea más beneficioso para su futuro. 

			Así, la normativa mencionada prevé que el consentimiento puede ser otorgado en sustitución de la voluntad del paciente, si no ha designado persona alguna para hacerlo, si se encuentra absolutamente imposibilitado para expresar su voluntad, en situación de emergencia, con riesgo cierto e inminente de un mal grave para su vida o su salud, indicando qué personas están autorizadas; en ausencia de todas ellas, el médico puede prescindir del consentimiento si su actuación es urgente y tiene por objeto evitar un mal grave al paciente.

			La ley especial 26.529, modificada por la ley 26.742, prevé que es posible la sustitución de la voluntad del paciente, en caso de incapacidad o imposibilidad de brindar el consentimiento informado a causa de su estado físico o psíquico, estableciendo un orden taxativo de prelación de las personas autorizadas, debiendo garantizarse al paciente en la medida de sus posibilidades, que participe en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario. Por remisión a la ley sobre trasplante de órganos y materiales anatómicos 24193 – hoy derogada por la ley 27447 – las personas que podían hacerlo, estaban vinculadas al entorno familiar del paciente, pudiendo hacerlo además, el representante legal, tutor o curador como última opción, excluyendo sus vínculos afectivos de hecho, que en muchos casos están más cerca en su vida cotidiana, conocen su voluntad y preferencias con más certeza que la personas unidas por vínculos jurídicos de parentesco.

			Este es el criterio que recepta el CCyCN, vigente desde el 1/8/2015. El nuevo ordenamiento parte de un concepto amplio de la familia; incorpora, como señala la exposición de motivos del proyecto, entre otros, el principio de la “democratización de la familia” de tanto peso, que algunos autores entienden que se ha pasado del “derecho de familia” al “derecho de las familias” en plural; incluye como otra modalidad familiar, la unión convivencial9 prioriza asimismo el respeto por la autonomía de la voluntad de todas las personas. Expresa Aida Kemelmajer de Carlucci, que los vínculos jurídicos están condicionados por la cultura de cada sociedad, y el concepto de familia, no está atado a la naturaleza, depende de las poblaciones, las políticas, creencias religiosas, modos de vida. En otras palabras, aunque distintas formas familiares han existido y existen en todos los pueblos y en todas las épocas, el concepto de familia, como el de matrimonio y el de filiación, es una creación “cultural”, no “natural” o “esencial”. Se entiende fácilmente que no exista un modelo universal e inmutable sino muy diversos tipos de familia.10 Por ello la doctrina y la jurisprudencia hacen referencia al concepto de “socioafectividad”, que tiene un componente social y afectivo que no se asocia al parentesco11; personas unidas por vínculos afectivos relevantes para cada una, que el derecho debe tener en cuenta, como sucede con el reconocimiento del “allegado” en el entorno del paciente para tomar decisiones.12

			El artículo 59 del CCyCN superando la limitación mencionada, establece que si la persona se encuentra absolutamente imposibilitada para expresar su voluntad, y no la ha manifestado con anterioridad, el consentimiento puede ser otorgado por el representante legal, el apoyo, el cónyuge, el conviviente, el pariente o el allegado que acompañe al paciente. La norma es más flexible que la anterior, al no establecer un orden de prelación entre las personas autorizadas.

			El decreto 1089/12, reglamentario de la ley 26.529, modificada por la ley 26.742, a efectos de determinar la situación en que se encuentra el paciente para otorgar o no el consentimiento informado, indica que debe evaluarse su autonomía, competencia y la comprensión de la información brindada, y en su caso también, a quienes están autorizados para sustituirlo o apoyarlo y asistirlo en la toma de decisiones. En este marco, se podrá otorgar el consentimiento por representación, en el caso de pacientes incapacitados legalmente y de menores de edad, que “no son capaces intelectual o emocionalmente de comprender los alcances de la práctica a autorizar”, con expresa mención del deber de escuchar la opinión del paciente, respetando su dignidad personal, y promoviendo su participación en la toma de decisiones a lo largo de ese proceso, “según su competencia y discernimiento”. Si hay discrepancias entre las personas autorizadas acerca de la decisión a tomar, se requerirá la intervención del Comité de ética de la institución sanitaria, que decidirá si corresponde dar lugar a la intervención judicial, sólo en tanto resultaren dificultades para discernir la situación más favorable al paciente. (art. 5 dec.1089/12). La mención de personas incapacitadas legalmente es desacertada; aunque el paciente tenga restringida judicialmente su capacidad siempre debe evaluarse su competencia y la comprensión de la información brindada por el cuerpo médico, en reconocimiento de su autonomía personal y pleno ejercicio de su capacidad jurídica.

			La CDPD, en referencia al reconocimiento del derecho a la salud, establece que los estados partes exigirán a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad, la misma calidad de atención que a las demás personas, sobre la base de un consentimiento libre e informado (conf. art. 25) 

			La ley 27.447 de trasplante de órganos, tejidos y células, antes mencionada, establece que en el supuesto de un receptor en situación de incapacidad o con capacidad restringida, la información para otorgar o no el consentimiento previo, debe ser proporcionada al paciente en presencia de su apoyo, representante legal o curador (conf. art. 18). 

			Respecto de las personas menores de edad, que son mayores cuando tienen dieciocho años cumplidos, la regla general es que ejercen sus derechos a través de sus representantes legales conforme a un régimen basado en la autonomía progresiva, pudiendo ejercer por sí mismos los actos que le son permitidos cuando han adquirido edad y grado de madurez suficiente (conf. arts. 24 y 26 CCyCN y arts 12 y 5 de la CDN).

			El nuevo CCyCN crea la categoría de menor adolescente. De cero a trece años son niños, y de trece a dieciocho años son menores adolescentes. Conforme estas franjas etarias, entre los 13 y 16 años, pueden decidir sobre tratamientos médicos que no sean invasivos y no comprometan su salud y su vida, con la asistencia de sus progenitores; los mayores de 16 años a 18 años, son considerados adultos para la toma de decisiones sobre su propio cuerpo. (art. 26).

			La mencionada norma prescribe que la persona menor de edad tiene derecho a ser oída en todo proceso judicial que le concierne así como a participar en las decisiones sobre su persona.

			La regulación es acorde con lo establecido en la Convención de los Derechos del Niño – Adoptada por la Asamblea General de la ONU del 20 de Noviembre de 1989 – que en su art. 12 establece que los Estados partes garantizarán al niño que esté en condiciones de formarse un juicio propio, el derecho de expresar su opinión en todos los asuntos que lo afecten, teniendo en cuenta su edad y grado de madurez.

			Como puede observarse, objetivamente, las normas vigentes analizadas no son coincidentes en cuanto a los supuestos en que es posible sustituir la decisión del paciente sobre el otorgamiento o no del consentimiento informado. 

			A efectos de una aplicación armónica de la normativa vigente, ante diferencias entre la ley especial y la legislación de fondo, deberán aplicarse las reglas de interpretación que establece el artículo 2 del CCyCN, “la ley debe ser interpretada teniendo en cuenta sus palabras, sus finalidades, las leyes análogas, las disposiciones que surgen de los tratados sobre derechos humanos, los principios y valores jurídicos, de modo coherente con todo el ordenamiento”.

			Tratándose de una persona con discapacidad, el artículo 59 del CCyCN reafirma que no pueden ser sometidas a investigaciones en salud, sin su consentimiento libre e informado, para lo cual se le reconoce el derecho a ser acompañadas o asistidas por el apoyo que necesite en el proceso de la toma de decisión. La norma no menciona la posibilidad de sustitución de la voluntad del paciente.

			5.	DIRECTIVAS MÉDICAS ANTICIPADAS

			La relación médico-paciente ha superado la clásica visión paternalista que imperó por muchos años, para dar paso a la participación más activa del paciente, en ejercicio de su autonomía personal y el respeto por su dignidad. En este marco, el derecho de otorgar directivas relacionadas con la salud, e incluso designar representantes de manera anticipada para tomar decisiones ante los profesionales de la ciencia médica, es un derecho personalísimo, cuyo ejercicio no puede cuestionarse.

			La directiva médica anticipada tiene por objeto disponer en materia de salud, entre otros, aspectos relacionados al consentimiento o rechazo de determinados tratamientos médicos, designación de profesionales, elección para la internación en determinados centros sanitarios, y otras decisiones relativas a la salud del otorgante, para la eventual pérdida transitoria o permanente de su discernimiento, que le impidan decidir por sí mismo en el momento oportuno. La designación de un representante a tal efecto constituye la elección más delicada e importante, ya que este apoderado deberá resolver teniendo en cuenta la voluntad del otorgante, en momentos en que no pueda expresarla por sí mismo. El consentimiento previo, libre e informado y las directivas médicas anticipadas se aplican en distintos momentos del transcurrir de la vida de la persona humana. El consentimiento informado ante la inminencia del acto médico, en cambio, la directiva anticipada se otorga en previsión de una posible situación futura.

			El CCyCN en el artículo 60 establece que “la persona plenamente capaz puede anticipar directivas y conferir mandato respecto de su salud y en previsión de su propia incapacidad. Puede también designar a la persona o personas que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y para ejercer su curatela. Las directivas que impliquen desarrollar prácticas eutanásicas se tienen por no escritas. Esta declaración de voluntad puede ser libremente revocada en todo momento”.

			La ley 26.529, modificada por la ley 26.742 – artículo 11 – define las Directivas anticipadas: Toda persona capaz mayor de edad puede disponer directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas deberán ser aceptadas por el médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar prácticas eutanásicas, las que se tendrán como inexistentes. 

			El artículo 60 del CCyCN y el artículo 11 de la ley especial, facultan a otorgar estas directivas sólo a las “personas mayores de edad y plenamente capaces”. Ambos requisitos han dado lugar a distintas interpretaciones doctrinarias.

			Un sector de la doctrina considera que las directivas deben ser otorgadas por personas mayores de edad, plenamente capaces – que no tienen su capacidad restringida judicialmente – conforme la letra de las normas citadas, mientras que otros interpretan que la aptitud de las personas con capacidad restringida debe evaluarse conforme el contenido de la sentencia respectiva.

			Con respecto a los menores de edad, al entrar en vigencia del nuevo código, hubo quienes entendieron que no tenían aptitud para otorgar directivas anticipadas vinculantes, criterio que luego se fue flexibilizando, dando espacio a una interpretación más amplia teniendo en cuenta no sólo las palabras de la norma, sino su finalidad y las leyes análogas, como los derechos reconocidos en la Convención sobre los derechos del niño, ratificada por Argentina por ley 23.849/1990, la ley 26.061/2005, de Protección Integral de los derechos de los niños, niñas y adolescentes, la ley 26.529/2009, modificada por la ley 26.742, que antes mencionamos, sobre Derechos del Paciente en su Relación con los Profesionales e Instituciones de la Salud, artículo 2, inc.e).13

			Son pocas las voces en la actualidad que tienen un criterio restrictivo, y que niegan a los niños, niñas y adolescentes el derecho a ser oído y expresar su opinión válidamente, ante un juez o ante un notario. Numerosos congresos14 y jornadas que han tratado el tema, se han expresado en favor de reconocer a los menores de edad, que tienen edad y madurez suficiente, el derecho a otorgar directivas anticipadas de salud, sin perjuicio que las circunstancias del caso concreto ameriten ser evaluadas por el equipo médico, en el momento oportuno.

			En cuanto a la exigencia de plena capacidad, que menciona la normativa, puede interpretarse con dos alcances, que el otorgante no tiene restricciones a la capacidad de ejercicio, o que la sentencia respectiva no limite el ejercicio de este derecho personalísimo. En el ordenamiento jurídico argentino la capacidad general de ejercicio de la persona humana se presume, salvo las limitaciones impuestas expresamente por la ley o en una sentencia judicial. (arts. 23 y 31 CCyCN). Vale interpretar en consecuencia, que las personas con discapacidad gozan en plenitud de su derecho al ejercicio de los derechos personalísimos.

			Este requisito, que recibió la crítica de la doctrina, fue objeto de tratamiento en los actuales anteproyectos de modificación del CCyCN15 en los que sus autores optaron por eliminarlo de los artículos 60 y 61.

			El CCyCN no prescribe la forma en que deben otorgarse las directivas anticipadas aplicándose lo establecido en las leyes especiales vigentes.

			El artículo 11 de la ley 26.529 modificado por la ley 26.742 y su decreto reglamentario 1089/2012 establecen que deben ser otorgadas en un instrumento público ante un notario o juez de primera instancia y con la presencia de dos testigos.

			Cabe mencionar, conforme lo expuesto, que en materia de decisiones para el futuro de la vida del otorgante, el ordenamiento recepta tres opciones, que han sido reconocidas por el derecho norteamericano16: 1. Las directivas anticipadas propiamente dichas, por las que el interesado da indicaciones sobre las decisiones a tomar ante una enfermedad que no le permita expresarlas por sí mismo. En este tipo de directivas, algunas definiciones hacen expresa referencia a instrucciones sobre “actitudes y acciones de buena práctica médica, como no alargar la vida innecesariamente y no utilizar medidas desproporcionadas. 2. El llamado mandato sanitario.17 Para que el apoderado o mandatario, conforme las instrucciones conferidas en este instrumento, tome la decisión en representación del interesado. 3. La combinación de ambas figuras. 18 Es una alternativa atractiva e interesante la combinación de directivas más el apoderamiento, ya que el avance tecnológico puede permitir nuevas opciones de tratamiento inexistente a la época del otorgamiento de la directiva anticipada. En nuestro país no existe plazo de vigencia para las directivas de salud, como se estila en derecho comparado, aunque sería aconsejable incluirlo. 

			El notariado ha trabajado durante décadas en esta figura que ha recibido distintas denominaciones: directivas anticipadas, voluntades anticipadas, directivas para la propia incapacidad, testamento vital o actos de autoprotección. En el ámbito notarial, el nombre más difundido es “actos de autoprotección”, con un contenido posible de derechos personalísimos mucho más amplio que el reconocido actualmente en el CCyCN, incluidas todas las cuestiones autorreferentes que hagan a la calidad de vida y proyecto de autorrealización de una persona, desde aspectos patrimoniales, a decisiones bioéticas, y de vida cotidiana, como la alimentación, lugar de residencia, visitas, prácticas religiosas, hobbies y hasta vinculadas a la identidad digital. 

			Los colegios notariales del país han creado registros donde pueden inscribirse las escrituras que contengan estos derechos reconocidos.

			La única referencia a la registración de estas directivas surge del decreto reglamentario 1089/2012 que establece que “Los escribanos, a través de sus entidades representativas y las autoridades judiciales a través de las instancias competentes podrán acordar modalidades tendientes a registrar tales directivas, si no hubiere otra modalidad de registro prevista localmente” (artículo 11, párrafo 14°).

			Parte de la doctrina sostiene que el otorgamiento de directivas anticipadas debe incluirse en las historias clínicas y que debería crearse un registro en el ámbito del ministerio de salud.19

			6.	EL DERECHO A VIVIR Y A MORIR DIGNAMENTE

			“MORIR DIGNAMENTE” es permitir que la muerte natural llegue en enfermedades incurables y terminales, tratándose con los máximos tratamientos paliativos para evitar sufrimientos innecesarios, recurriendo a medidas razonables. Significa no adelantar la muerte con una acción médica intencional, sino acompañar al enfermo terminal, considerando su vida – aunque dependiente y sufriente – siempre digna. Es aliviar el dolor con todos los medios disponibles y favorecer el bienestar. También consiste en ofrecer asistencia psicológica y espiritual para satisfacer el derecho de aceptar el proceso de muerte, no abandonando nunca al paciente, sabiendo acompañarle a morir cuando no podemos curarle”20.

			En varios países la sociedad ha planteado un debate abierto sobre el alcance y el concepto de “muerte digna”; si debe considerarse como un “derecho”, si es un derecho humano de tercera generación, y sobre su contenido concreto; no obstante, habría unanimidad en que uno de ellos es, necesariamente, el derecho a acceder a cuidados paliativos de alta calidad. Existe además una gran preocupación en torno a los mecanismos adecuados para garantizar el respeto al contenido y los límites de su ejercicio y, por lo tanto, para evitar abusos. 21

			En el marco de la información que recibe el paciente sobre los tratamientos o prácticas médicas propuestas por el equipo médico para el otorgamiento o no del consentimiento informado, se incorporó en el ordenamiento jurídico argentino en el año 2012, la “Protección de la dignidad de los enfermos en situación terminal o de agonía”, reconociendo el derecho a decidir sobre la “muerte digna”, y a recibir los cuidados paliativos integrales en el proceso de atención de la enfermedad o padecimiento del paciente.22

			El encarnizamiento terapéutico, la utilización de técnicas desproporcionadas al final de la vida del paciente para extender infructuosamente su existencia, se hicieron visibles en Argentina, adquiriendo estado público algunos casos paradigmáticos que motivaron la elaboración de un proyecto de ley que pusiera límites a este accionar médico. Así, luego de un breve debate parlamentario, se sancionó el 9 de mayo de 2012, la Ley 26.742, que modificó la ley 26.529, sobre Derechos del Paciente en su Relación con los Profesionales e Instituciones de la Salud, que había sido sancionada en el año 2009, que ya reconocía el derecho a aceptar o rechazar determinadas prácticas o procedimientos médicos o biológicos, con o sin expresión de causa, y revocar posteriormente su manifestación de voluntad. La nueva ley agrega con relación a esta facultad, que el paciente que presente una enfermedad irreversible, incurable o se encuentre en estadio terminal, o haya sufrido lesiones que lo coloquen en igual situación, informado en forma fehaciente, tiene el derecho a manifestar su voluntad en cuanto al rechazo de procedimientos quirúrgicos, de reanimación artificial o al retiro de medidas de soporte vital cuando sean extraordinarias o desproporcionadas en relación con la perspectiva de mejoría, o produzcan un sufrimiento desmesurado. Asimismo, el paciente también podrá rechazar procedimientos de hidratación o alimentación cuando los mismos produzcan como único efecto la prolongación en el tiempo de ese estadio terminal irreversible o incurable.

			El espíritu de la reforma, al incorporar el derecho a decidir una muerte digna, es evitar la prolongación de la vida e impedir tratamientos fútiles, que sean desproporcionados en relación con la perspectiva de mejoría o provoquen sufrimiento desmedido, en claro reconocimiento y revalorización de la autonomía de voluntad del paciente. 

			El artículo 59 del CCyCN, sigue los lineamientos de la ley especial, que continúa vigente, y garantiza al paciente el derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atención de su enfermedad y padecimiento,23 todas aquellas medidas tendientes a asegurar la calidad de vida, el bienestar y el alivio del dolor físico y psicológico.

			Y finalmente el artículo mencionado establece que las prácticas eutanásicas se tienen por no escritas. En nuestro país no están permitidos el suicidio asistido ni la eutanasia. 

			Habría que distinguir claramente la diferencia entre eutanasia y muerte digna, para ello seguimos a De Antueno 24, quien afirma que en la eutanasia como en el suicidio asistido, la intención radica en aliviar el sufrimiento provocando la muerte mediante la aplicación de fármacos en dosis letales, siendo el resultado la muerte de la persona. En ambos casos hay una acción u omisión intencionada de provocar la muerte de una persona que padece una enfermedad avanzada o terminal. Matar o ayudar a matarse no es lo mismo éticamente, dice la autora, que dejar morir cuando no hay terapia para lograr una mejoría y la situación es irreversible. 

			De hecho, la limitación del esfuerzo terapéutico mencionada previamente – la suspensión de un tratamiento calificado por el equipo médico como fútil o desproporcionado, o el retiro de un soporte vital en situaciones de enfermedad terminal, irreversible, que no tiene expectativa terapéutica – no supone eutanasia, sino que se trata de una acción acorde al respeto por la dignidad de la persona humana.

			Partiendo de la inviolabilidad y dignidad humana como valores básicos y fundamentales de los derechos humanos y la libertad moral que asiste a todas las personas en la elección de prioridades, las personas con discapacidad tienen el derecho personalísimo a decidir una muerte digna, en igualdad de oportunidades que las demás. En el ejercicio de su autonomía personal, tienen derecho a tomar sus propias decisiones, actuar con independencia y llevar las riendas de su propia vida. 

			Las decisiones de las personas con discapacidad en materia de salud, ha sido tratado por la Relatora Especial de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Catalina Devandas Aguilar, en el Informe sobre “Bioética y discapacidad”, presentado al Consejo de Derechos Humanos de las Naciones Unidas en el 43er. Período de sesiones, Febrero del año 2020.25

			El informe analiza las relaciones entre Bioética y Discapacidad y su posible impacto en los derechos humanos de las personas con discapacidad, el consentimiento informado para tratamientos médicos, e investigaciones científicas, subrayando que se garantice el acceso a los cuidados paliativos, y se eviten todas las formas de presión y de influencia indebida. Expresa la Relatora que “El respeto de la autonomía individual significa que se reconoce que las personas con discapacidad son titulares de derechos, capaces de adoptar sus propias decisiones, con un apoyo adecuado si se precisa. El hecho de requerir un nivel elevado de apoyo no justifica la denegación de la autonomía o la libre determinación”.

			Las Personas con discapacidad también tienen derecho a decidir una muerte digna26 “no se puede hablar de dignidad en la muerte – ni en la vida – si no se tiene la libertad de decidir”.

			7.	DIRECTIVAS ANTICIPADAS PARA LA PROPIA INCAPACIDAD. NOMBRAMIENTO DE APOYO Y/O CURADOR

			Uno de los contenidos posibles de un acto de autoprotección o directiva anticipada, además de las referidas a la salud, es la elección del otorgante, de una o más personas de “su confianza” y de su “preferencia”, para ejercer en caso de ser necesario, la función de apoyo y/o curador. O la exclusión de determinada persona para desempeñar esa función o ejercer ese cargo y la expresión de sus motivos. Puede tener la función de apoyo para el ejercicio de la capacidad jurídica, una persona física de su confianza, para la asistencia personal, para la vida cotidiana, para facilitar la comunicación, para el acompañamiento en la toma de decisiones sobre determinados actos jurídicos o un sistema de apoyos que comprenda varias alternativas, o la designación de una institución privada, una asociación, o servicios que preste el estado. Los tipos y sistemas de apoyo tienen tantas variantes como personas que puedan necesitarlo. Las necesidades individuales de apoyo varían también en función de factores personales, como el grado de deficiencia, la edad, la condición socioeconómica, entre otros. El derecho y la eficacia de la designación de apoyo o del propio curador en previsión de una situación futura desfavorable para la toma de decisiones por sí mismo, era un reclamo a voces de la doctrina nacional, en especial de la doctrina notarial argentina durante la vigencia del Código Civil anterior, que no preveía esta alternativa, y establecía una lista tasada de los parientes más cercanos a la persona con discapacidad, llamados a ejercer el rol de “curador” como la máxima expresión del sistema normativo de sustitución de la voluntad, con prescindencia de la voluntad del causante. Sin embargo, no había normas que prohibieran en el ejercicio de la autonomía personal, estas designaciones en previsión de la propia discapacidad; el notariado ya promovía y afirmaba la posibilidad de su nombramiento en una directiva anticipada o en un acto de autoprotección.

			Con las modificaciones del régimen de capacidad jurídica incorporadas en el nuevo CCyCN, la capacidad de la persona humana se presume y sólo podrá restringirse en los casos previstos por la ley y por una sentencia judicial, como antes mencionamos. La reforma tiene como objetivo, conforme lo expresan sus autores, cumplir la manda convencional de adaptar el régimen de capacidad jurídica a los principios emanados de la CDPD; abandonar los sistemas de sustitución de la voluntad por el de toma de decisiones con apoyo, entendiendo que el ejercicio de la capacidad jurídica es un derecho humano reconocido por el corpus iuris internacional de los derechos humanos. 

			Coherentemente con lo expuesto, el nuevo CCyCN prevé el nombramiento de curador a través de una directiva anticipada.27 Es la “autotutela” del régimen español, adoptada por la ley 41/2003, mediante la modificación de los art. 223 y 224 del Código Civil. 

			Debe interpretarse, aunque la norma no lo exprese, que esta facultad de nombrar curador, comprende no sólo la designación de “curador” para una probable declaración de incapacidad futura, sino también la designación de apoyo para el ejercicio de la capacidad jurídica cuando el interesado lo necesite. 

			Asimismo, los padres pueden nombrar curadores o apoyos para sus hijos incapaces o con capacidad restringida, en los casos y en las formas que pueden nombrar tutor. Por remisión al artículo 106 del mismo cuerpo legal, la designación puede hacerse por testamento, en cualquiera de sus formas – o por escritura pública sin forma testamentaria. A falta de previsión, el Juez puede nombrar al cónyuge no separado, conviviente, hijos, padres o hermanos según quién tenga mayor aptitud, teniendo en cuenta la idoneidad moral y económica.

			El curador de la persona declarada incapaz, en los términos del último párrafo del artículo 32 del CCyCN, ejerce la tutela sobre los hijos menores de edad, salvo que el juez decida que la guarda otorgada a un tercero resulte más favorable.

			El sistema establecido en el ordenamiento jurídico argentino se complementa con la consulta que deben realizar los juzgados intervinientes en los procesos de determinación de la capacidad, en determinadas jurisdicciones, al “Registro de Actos de Autoprotección”, que llevan los Colegios notariales, en forma previa al nombramiento de apoyos o curadores.28 Por lo que el Juez no se podrá apartar de las decisiones tomadas por el otorgante, salvo decisión fundada.

			La actuación del apoyo y/o curador debe responder al respeto de los derechos, deseos o preferencias de la persona, aunque no esté en condiciones de expresarlo. 

			Todas las formas de apoyo para el ejercicio de la capacidad jurídica, incluidas las más intensas, deben estar basadas en la voluntad y las preferencias de la persona, no en lo que se suponga que es su interés superior objetivo.29 Y si no se pueden conocer los deseos y preferencias debe interpretarse a través de todas las formas posibles, la voluntad para determinar ese criterio,30 y para esto, sin duda, pueden ser de gran utilidad las pautas expresadas en un acto de autoprotección o directiva anticipada, o en un acuerdo de apoyo, para tratar de reproducir la “identidad de la persona” su entorno social, su cultura, sus creencias, sus deseos y preferencias. 

			7.1	Poderes preventivos

			El poder preventivo es una herramienta concreta, eficiente y efectiva para poner en marcha y asegurar el ejercicio del derecho de autoprotección, sin necesidad, además, de exponer frente a los terceros con quien el apoderado contrate –en cumplimiento de lo que se le ha encomendado – intimidades o circunstancias personales del poderdante que prefiera mantener en reserva o que simplemente carezcan de relevancia.31

			Del juego armónico de los art. 60 y art. 139 del CCyCN pueden otorgarse poderes preventivos conjuntamente con un acto de autoprotección en que el poderdante decida el nombramiento de apoyo y/o posibles curadores, con instrucciones concretas sobre cómo transitar períodos de capacidad restringida o incapacidad o falta de discernimiento transitorio o permanente y los procedimientos de control o salvaguardias proporcionales, en su caso, conforme lo establece el artículo 12 de la CDPD. 

			El CCyCN reconoce en su artículo 60 expresamente la posibilidad de otorgar un poder preventivo con los siguientes contenidos: “Conferir mandato respecto de la salud y en previsión de su propia incapacidad y designar a las personas que expresen el consentimiento para actos médicos y ejercer su curatela”.

			Estos poderes en previsión de la propia discapacidad, pueden referirse a uno o más asuntos, personales o patrimoniales. La vigencia puede establecerse desde su otorgamiento y que continúe en caso de declaración de restricción de la capacidad o estar sujeta a la condición suspensiva de la restricción de la capacidad del poderdante, evaluada en forma precisa.

			Los referidos apoderamientos en previsión de la futura incapacidad resultan una excepción a la extinción por causa de incapacidad sobreviviente del representante o del representado (Art. 380 CCyCN). Así lo considera la mayor parte de la doctrina, y surge de conclusiones de Congresos y Jornadas de derecho civil. 

			8.	SISTEMAS DE APOYO PARA EL EJERCICIO DE LA CAPACIDAD JURÍDICA. APOYOS JUDICIALES Y EXTRAJUDICIALES

			En el régimen de capacidad jurídica establecido en el CCyCN, la capacidad de la persona humana se presume, con las limitaciones establecidas expresamente en la legislación de fondo y en una sentencia judicial.

			La restricción al ejercicio de la capacidad, puede ser decidida judicialmente para determinados actos de una persona mayor de trece años, únicamente: si “padece una adicción o una alteración mental permanente o prolongada de suficiente gravedad, siempre que estime que del ejercicio de su plena capacidad puede resultar un daño a su persona o a sus bienes”. 

			Con relación a los actos restringidos, el juez debe designar el o los APOYOS necesarios, especificar sus funciones con los ajustes razonables en función de las necesidades y circunstancias de la persona. La persona interesada puede proponer al juez la designación de una o más personas de su confianza para que le presten apoyo. 

			Como medida excepcional, el juez puede declarar la incapacidad, si la persona se encuentra imposibilitada de interaccionar con su entorno, y expresar su voluntad por cualquier modo, medio o formato adecuado y el sistema de apoyos resulte ineficaz. (conf. art. 32 CCyCN).

			Se establecen reglas sobre el proceso judicial de determinación de capacidad, con la participación del interesado en dicho proceso, los legitimados para solicitar la restricción de la capacidad, el contenido y los alcances de la sentencia y su registración. 

			En este contexto, el sistema de apoyo es definido, con carácter genérico, como “cualquier medida de carácter judicial o extrajudicial”, que facilite a la persona que lo necesite la toma de decisiones para dirigir su persona, administrar sus bienes y celebrar actos jurídicos en general. Su función, es promover la autonomía, facilitar la comunicación, la comprensión y la manifestación de voluntad de la persona para el ejercicio de sus derechos. El interesado puede proponer al juez una o más personas de confianza para que le presten apoyo – (conf. art. 43 CCyCN). 

			La CDPD no precisa cuáles son los Apoyos o Sistemas de Apoyo, que deben proporcionarse a las personas con discapacidad para facilitar la toma de decisiones cuando lo necesite. Tampoco lo hace el ordenamiento jurídico argentino. Es así porque los sistemas de apoyo son diversos y deben diseñarse a medida conforme las necesidades y circunstancias de cada persona. 

			Advertimos, conforme lo expuesto, que la normativa – art. 43 –está referida a apoyo o sistemas o medidas de apoyo de carácter judicial – llamados también formales – que son los designados en el marco del proceso de determinación de la capacidad jurídica y otros, que tienen carácter extrajudicial – llamados informales – cuya función será la de promover la autonomía de la persona para facilitar la vida cotidiana, apoyo para la toma de decisiones, los destinados a superar las barreras que limitan la capacidad de comunicarse o hacerse entender, para que la persona pueda gozar el derecho de vivir en forma independiente, como menciona el art. 19 de la CDPD, y a ser incluida en la sociedad, diseñando su propio proyecto de vida, entre otros. 

			En el ordenamiento jurídico argentino, en función de la extensión de las limitaciones para el ejercicio de su capacidad jurídica, hay personas que tienen judicialmente restringida la capacidad jurídica, las que excepcionalmente han sido declaradas incapaces (conf. art. 32 CCyCN) y las personas inhabilitadas por prodigalidad. (art. 48 y 49 CCyCN). En estos casos, dentro del proceso judicial que declara las limitaciones al ejercicio de la capacidad jurídica, el juez debe decidir el apoyo o sistema de apoyo o la forma de asistencia que la persona necesite con los alcances adecuados a su situación personal.

			Conforme el modelo constitucional y convencional, que son fuente de aplicación del derecho, conforme lo establece el CCyCN – arts. 1 y 2 – el derecho a la capacidad jurídica y los apoyos como herramienta para garantizar su ejercicio, deben independizarse de la designación que se efectúe en el marco de un proceso judicial.

			Debe ponerse de relieve, que es imprescindible dar entidad jurídica a situaciones que enfrentan personas que no están enmarcadas en la normativa de restricción de capacidad, y que necesitan apoyo para el ejercicio de su capacidad jurídica. En esta situación están, entre otras, personas con discapacidad intelectual o psicosocial que consideran que necesitan apoyo para tomar ciertas decisiones en su vida para dirigir su persona, administrar sus bienes, cobrar una pensión, o para otorgar actos jurídicos determinados. A título de ejemplo, cómo garantizar a estas personas el derecho a ser propietarias, controlar sus asuntos económicos y financieros, tener acceso a préstamos bancarios, en igualdad de condiciones que las demás – inc.5 del art. 12 de la CDPD – sino a través de la implementación de medidas o sistemas de apoyo que probablemente necesiten para la toma de decisiones y el ejercicio pleno de su capacidad jurídica.

			No se ha avanzado en nuestra legislación en la reglamentación de sistemas de apoyo, que deben ser lo suficientemente flexibles para dar respuesta a una realidad que afecta a personas que están en situación de vulnerabilidad, personas con discapacidad, personas mayores y como menciona el art. 103 del CCyCN, “personas cuyo ejercicio de capacidad requieran de un sistema de apoyos” y así promover su autonomía y el ejercicio de sus derechos.

			La designación, implementación y formalización de apoyos para el ejercicio de la capacidad jurídica, de manera voluntaria e independiente del proceso judicial, es un tema pendiente de solución legal, que los operadores jurídicos debemos encarar, proponiendo herramientas jurídicas para las personas que lo necesiten en el plano jurídico, y facilitar así el ejercicio de su capacidad jurídica, en igualdad de oportunidades que las demás personas, que constituye el pilar básico de la CDPD.

			La Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad, Catalina Devandas Aguilar – cuyo mandato finalizó en agosto de este año 2020 – en el informe presentado en 2017, al Consejo de Derechos Humanos de Naciones Unidas, al referirse a la necesidad de eliminar los regímenes de sustitución de la voluntad, por regímenes de apoyo en la toma de decisiones, para superar las barreras que le impiden su inclusión y participación social, menciona distintos tipos de apoyos, como los hemos mencionado en párrafos anteriores. Concretamente, con referencia a los apoyos que necesitan algunas personas para el ejercicio de su Capacidad Jurídica, para celebrar determinados actos jurídicos, y en referencia al apartado 3 del art. 12 de la CDPD, menciona que pueden ser Convenios de Apoyo, los Grupos de Apoyo entre iguales, el apoyo para la autogestión, y las instrucciones previas, entre otros. (Apartados 55 y 76 del Informe)

			Luego de lo expuesto, nos planteamos cómo implementar y poner en práctica, sistemas de apoyo extrajudiciales para el ejercicio de la capacidad jurídica, en el actual marco legal, para responder a esta necesidad social de personas en situación de vulnerabilidad.

			En respuesta a este interrogante, proponemos que la designación, implementación y formalización de apoyos se materialice mediante la celebración de “acuerdos de apoyo”, otorgados por la persona que formaliza la designación y quien o quienes ejercerán esa función – que podría ser una persona física o una persona jurídica – conforme las directivas y los alcances de la actuación que el asistido establezca. Esto es relevante, porque lo trascendente de las medidas de apoyo, es el despliegue y la forma de su actuación, en cuanto debe favorecer la autonomía y el respeto por el ejercicio de los derechos de la persona asistida, de su voluntad y preferencias. 

			El sistema de apoyos debe estar diseñado a partir de las reales necesidades de la persona y las circunstancias personales; esto es sustancial para quienes asumirán la función de apoyo, es importante para el notario o el juez en su caso, para interpretar la situación personal, las razones por la que realiza esta designación, y aconsejarlo adecuadamente para tomar decisiones jurídicamente vinculantes. El notario o los funcionarios judiciales que intervengan en el proceso de designación de apoyo, deben utilizar en la comunicación con la persona y en la redacción del documento, un lenguaje claro y sencillo. En la formalización de estos acuerdos el interesado deberá contar con los apoyos y ajustes razonables que pueda requerir para su celebración. 

			Los acuerdos pueden estar referidos a la prestación de apoyo para actos jurídicos concretos, en cuyo caso, su plazo de duración será el que corresponda a dichos actos; o bien estar referidos a determinados actos que pueden sucederse en el futuro, en cuyo caso, creemos que es aconsejable que tengan un tiempo limitado de duración, o establezcan plazos de revisión del acuerdo, dado el cambio de circunstancias y necesidades de la persona asistida. En todos los casos deben determinar con claridad las facultades de la o las personas designadas como apoyo, quienes deben aceptar expresamente el contenido del acuerdo, y contener medidas de salvaguardias proporcionales en protección del asistido, a efectos de impedir abusos o conflicto de intereses entre el apoyo y la persona asistida y el respeto por su voluntad y preferencias.

			En protección de los derechos de terceros de buena fe que celebren actos jurídicos con la persona asistida, el acuerdo de designación de apoyos y salvaguardias, la revocación, renuncia, modificación o sustitución de las personas designadas, requieren un sistema de publicidad adecuado. 

			La formalización del acuerdo puede hacerse en nuestra propuesta, mediante dos procedimientos, a elección de la persona interesada:

			I. Por escritura pública. La intervención notarial en la celebración de este acuerdo, garantiza la valoración adecuada del discernimiento de la persona, su aptitud para comprender el acto, la inexistencia de vicios en la formación de la voluntad; celeridad, inmediatez, asesoramiento personalizado, efectividad, garantía de legalidad, y seguridad preventiva. El notario deberá efectuar los ajustes razonables adecuados a las necesidades de la persona, para facilitar la comunicación y la comprensión, como así también asesorar sobre las medida de protección y las salvaguardias que debe contener el acuerdo como uno de sus requisitos mínimos, para evitar los abusos y la influencia indebida en la ejecución del acuerdo. La escritura pública asegura autenticidad, hace plena fe de las declaraciones que contiene, otorga fecha cierta y matricidad, protegiéndolo de pérdidas y posibles alteraciones. 

			II. Con intervención judicial. La persona interesada puede mediante un proceso judicial, solicitar la designación de una o más personas de su confianza para que le presten apoyo para determinados actos jurídicos en los que considere que necesitará asistencia en el proceso de toma de decisiones. El juez deberá evaluar la aptitud de la persona para efectuar la designación, y la comprensión del acto, con los mismos alcances que debe hacerlo el notario, las medidas de protección para evitar conflicto de intereses y abusos en el ejercicio de la función. En sede judicial se deberán hacer también los ajustes razonables conforme lo necesite el interesado, de la misma manera que debe hacerse en sede notarial. Si la persona que solicita la designación de apoyo no tuviere personas de su confianza para proponer, el juez deberá evaluar las necesidades de la persona y designar, con la anuencia del interesado, la o las personas que pueden ejercer esa función y/o implementar las medidas adecuadas para que la persona pueda ejercer su capacidad jurídica en igualdad de condiciones que las demás personas. 

			A efectos de acceder a este derecho sin demoras, se debe aplicar en sede judicial un procedimiento simple y ajustado para garantizar el derecho de acceso a la justicia, que tenga en cuenta las particulares circunstancias de la persona, que permita la designación de un apoyo a quien lo necesite.32

			El “Acuerdo de apoyo” es una herramienta jurídica que ha sido incorporada en la legislación de otros países, como Colombia33 y Perú34que han revisado su régimen de capacidad e introducido modificaciones para adecuarlo a los principios de la CDPD. 

			9.	EXEQUIAS

			El nuevo código regula el derecho de toda persona a disponer mediante cualquier forma, sus exequias, el modo de inhumación, como así también la dación de todo o parte de su cadáver con fines terapéuticos, científicos, pedagógicos o similares.35

			Este derecho no estaba contemplado en el código civil derogado; sólo regía la ley de trasplante de órganos que establecía la facultad de disponer de los órganos para luego del fallecimiento del causante.

			Si el causante no ha manifestado su voluntad en forma expresa o ésta no es presumida, la decisión sobre el destino de sus restos mortales corresponde al cónyuge, conviviente o parientes según el orden sucesorio, que no pueden dar al cadáver un destino diferente del que hubiere dado el difunto.

			En cuanto a las decisiones personalísimas o autorreferentes sobre las exequias o destino del cadáver, la normativa no exige ninguna formalidad, podrán en consecuencia ser motivo del otorgamiento de un documento específico para expresar estas decisiones o estar incluidas en un acto de autoprotección o en un testamento.

			Como en los casos ya mencionados, el CCyCN establece como requisito la plena capacidad del otorgante para manifestar su decisión en ejercicio de su derecho personalísimo a decidir sobre su propio cadáver. Caben al respecto las mismas consideraciones expresadas respecto del artículo 60 sobre directivas anticipadas.

			10.	JURISPRUDENCIA

			Solo a modo de ejemplo mencionamos algunos fallos representativos de decisiones jurisprudenciales sobre el ejercicio del derecho a la salud de personas con discapacidad.

			En el caso de M.D36 del 7 de julio de 2015 la CSJN tuvo oportunidad de interpretar la voluntad presunta de un enfermo, (un joven que tuvo un accidente de moto y permaneció 19 años en estado vegetativo o de conciencia mínima) y la posibilidad de interrumpir la asistencia mecánica de respiración y alimentación, en atención a una muerte digna. En el caso, las curadoras y hermanas del enfermo declarado incapaz solicitan la muerte digna y declaran bajo juramento que estos hubieran sido los deseos de su hermano si pudiera expresarse. Del análisis del fallo surgen dos consideraciones importantes: las curadoras, deben poder declarar e interpretar la voluntad de su hermano, no decidir conforme su criterio. La particularidad que presenta este caso es que el paciente no había brindado ninguna instrucción formalizada por escrito respecto a qué conducta médica debía adoptarse en una situación como la que se encuentra en la actualidad. En este sentido, no puede perderse de vista que al momento del accidente no se había dictado aún la Ley de Derechos del Paciente – 26529 – que autoriza a las personas a disponer directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y decisiones relativas a su salud. Tampoco puede ignorarse, expresa la CSJN que en esa fecha esa práctica no era habitual y no estaba difundida socialmente la posibilidad de hacerlo como ocurre en la actualidad.

			En otro fallo judicial, la esposa y curadora de una persona en estado vegetativo, solicita autorización para expresar el consentimiento informado en nombre de su esposo, para extraer material genético a efectos de someterse a un tratamiento de técnicas de reproducción humana asistida. En primera y segunda instancia se hace lugar a la solicitud, otorgándose la autorización, pero el Tribunal Superior de Justicia de la Provincia de Rio Negro, revocó la decisión, por entender que implica además de un consentimiento informado para un acto médico, el ejercicio de un derecho personalísimo de tanta trascendencia, como la voluntad procreacional: la voluntad de querer tener un hijo y asumir los derechos y deberes que conlleva, vedado a la decisión de un representante.37

			Otro fallo interesante se dictó en la Provincia de Mendoza, en el cual, el hermano y curador de una persona con síndrome de down solicita en su representación: una evaluación de histocompatibilidad a efectos de la posible donación de un órgano, en el caso, un riñón. El trasplante era absolutamente necesario para el hermano, que además era su curador, único familiar vivo y sostén de esta persona. El proceso significó la revisión de su sentencia de incapacidad anterior al nuevo CCyCN, para pasar a una capacidad restringida solamente para actos de disposición y celebración de actos jurídicos, nombrándose dos apoyos, a la responsable de la residencia en que vivía para la vida cotidiana y al hermano para el cobro de la pensión y alquileres. El juez denegó el pedido del curador y hermano, ya que luego de los informes de los equipos interdisciplinarios, concluyó que carecía del discernimiento necesario para semejante determinación, como un trasplante de órganos, máxime cuando se evalúo como una persona influenciable. Si bien la resolución fue desfavorable respecto a la posibilidad del otorgamiento del consentimiento informado, se otorgó a la persona con capacidad restringida, la posibilidad de recibir la información clara, precisa y necesaria a los efectos de tomar conocimiento de los tratamientos involucrados, sus consecuencias y efectos adversos. Se realizaron las evaluaciones pertinentes a los efectos de poder conocer si la persona con discapacidad estaba en condiciones de dar el consentimiento médico informado necesario para dicho tratamiento de salud. Todo el procedimiento se realizó con los apoyos necesarios: la participación de equipos interdisciplinarios, con intervención del Ministerio público, el apoyo de Adajus – Programa Nacional de Asistencia a las Personas con Discapacidad en sus relaciones con la Administración de Justicia – Ministerio de Justicia y Derechos Humanos de la Nación y un curador ad litem. 38

			11.	CONCLUSIONES

			Hemos hecho en los párrafos precedente una síntesis de la normativa vigente en Argentina sobre derechos personalísimos: consentimiento informado, muerte digna, exequias, directivas anticipadas de salud, poderes preventivos, nombramiento de apoyos y/o curador, con especial consideración de la situación de las personas con discapacidad en relación a cada una de ellas.

			El análisis del consentimiento informado, los aportes de la bioética sobre el estudio ético de los problemas relativos al principio y fin de la vida, las consecuencias del avance vertiginoso de la tecnología en la vida humana y su contribución a la humanización de la relación médico-paciente, entre otros, exceden los límites del presente aporte. Asimismo, quedan pendientes de análisis, los derechos relacionados a la salud sexual y reproductiva de las personas con discapacidad reconocidos por la CDPD – art.23 – y la posibilidad de decidir cómo y cuándo formar una familia y los casos de esterilización forzada39 y violencia obstétrica que bien podrían merecer otro aporte.

			Si bien la reforma del CCyCN argentino implica un avance importante con relación al código decimonónico, en especial por las reformas al régimen de capacidad jurídica y las relaciones de familia, no alcanzó a encarnar plenamente el cambio de paradigma que significó la CDPD, en cuanto al pleno reconocimiento y ejercicio de la capacidad jurídica, al cambio del modelo de sustitución de la voluntad por el de apoyo en la toma de decisiones, que constituye uno de sus pilares fundamentales del modelo social de la discapacidad basado en los derechos humanos. 

			Las figuras preventivas – directivas anticipadas, poderes preventivos, actos de autoprotección – descritas en el presente, pueden resultar insuficientes en relación a los avances legislativos que llevan adelante otros países: acuerdos de nombramientos de apoyos, valoración de los apoyos, instrumentos sobre el proyecto de vida de las personas40 u otras alternativas, para facilitar la toma de decisiones de las personas con apoyo, sin necesidad de recurrir a las interdicciones o a innecesarias vías jurisdiccionales.

			Las personas con discapacidad deben enfrentar numerosas barreras para el pleno ejercicio de los derechos personalísimos, algunos de los cuales hemos mencionado. Frecuentemente se observan resoluciones judiciales donde se restringe el ejercicio de los derechos personalísimos sin justificación alguna, como casarse, votar, otorgar consentimientos informados o directivas anticipadas de salud, otorgar testamento, sin un análisis pormenorizado del caso concreto. El modelo constitucional y convencional, fuentes de aplicación del derecho argentino, exigen una interpretación amplia en favor de los derechos de todas las personas, y en especial de las que se encuentran en situación de vulnerabilidad, y no restrictiva como parece proponer el CCyCN.

			Los derechos personalísimos, sólo pueden ser ejercidos por su titular, la sustitución o representación constituye una excepción. El respeto por los principios básicos de los derechos humanos, como la dignidad, la autonomía individual, la igualdad, la no discriminación y la inclusión, es prioritaria para que las personas con discapacidad puedan vivir de manera independiente, y conforme su propio plan de vida, en igualdad de condiciones con los demás.

			En definitiva, creemos adecuado que con un enfoque interdisciplinario, basado en los derechos humanos, con la colaboración de operadores jurídicos, la participación de las personas con discapacidad, las asociaciones y redes que las nuclean, estaremos en condiciones de proponer nuevas alternativas y una interpretación más amplia del modelo constitucional y convencional de nuestro sistema jurídico, que permitan seguir avanzando en el camino ya iniciado hacia la consagración plena del goce y ejercicio de los derechos fundamentales de las personas con discapacidad.

			12.	REFERENCIAS

			BRANDI, Taiana Maritel. El poder al servicio del derecho de autoprotección. Revista del Notariado 921. Año 2016.Sección doctrina, p. 29.

			CIFUENTES, Santos. Los derechos personalísimos 2da. Edición. Astrea. Buenos Aires 1995.

			DE ANTUENO, Pilar. Dilemas bioéticos al final de la vida en Boletín del Centro de Bioética, Persona y Familia del 9 de noviembre de 2020 en www.centrodebioetica.org.

			KEMELMAJER DE CARLUCCI, Aida. Las voluntades anticipadas: una apertura a favor del reconocimiento de la autonomía de la voluntad para expresar decisiones bioéticas Fecha: 1-sep-2007 Cita: MJ-DOC-4587-AR | MJD4587 Producto: SYD.

			KEMELMAJER DE CARLUCCI, Aida. Revista Jurídica La Ley del 8 de octubre de 2014.

			KRASNOW, Adriana. La socioafectividad en el derecho de familia argentino. Su despliegue en filiación por técnicas de reproducción humana asistida. En Revista de Derecho de Familia de Valdivia 2019. v. 32. n. 1 Versión On-line ISSN 0718-0950.

			RIVERA, Julio Cesar. Autodeterminación y Tolerancia. Ejes del derecho de la persona, en Signos Universitarios: Revista de la Universidad del Salvador, Año 25, n. Extra 1, 2006 (Ejemplar dedicado a: 50º Aniversario I), págs. 89-108.

			SOLARI, Néstor Eliseo. La socioafectividad en el juicio de adopción. Consultado en Facebook Derecho de Familia y Sucesiones. UBA. Cátedra del Dr. Néstor E. Solari.

			SPINA, Marcela Viviana. A más vulnerabilidad, mayor protección. Discapacidad y cuestiones de género, en Hacia un nuevo concepto de capacidad jurídica, Otilia ZITO FONTÁN (Coord.), Ad-Hoc, Buenos Aires, 2.014, p. 334.

			TINANT, Eduardo Luis. Acerca de las directivas médicas anticipadas en la legislación nacional argentina. Artículo publicado el 23 de junio de 2016 en la Revista Microjuris (MJ-DOC-9927-AR | MJD9927) y basado en la disertación que efectuara el autor el 6 de agosto de 2015 en la Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales (UNLP) durante el Seminario intensivo «Bioética y nuevo Código Civil y Comercial Argentino”.

			
			
				
					1. Concepto de “personas en situación de vulnerabilidad” en 100 Reglas de Brasilia sobre acceso a la justicia de las personas en situación de vulnerabilidad. XIV Cumbre Judicial Iberoamericana. 4 a 6 de marzo de 2008. ↩

				
				
					2. RIVERA, Julio Cesar. Autodeterminación y Tolerancia. Ejes del derecho de la persona, en Signos Universitarios: Revista de la Universidad del Salvador, Año 25, N. Extra 1, 2006 (Ejemplar dedicado a: 50º Aniversario I), págs. 89-108.↩

				
				
					3. Acorde con los códigos del siglo XIX, el Código de Vélez Sarsfield sólo hace mención en los arts 1089 y 1090 del delito de calumnias e injurias y la acusación calumniosa.↩

				
				
					4. Se han dictado leyes complementarias del Código Civil velezano, en protección de algunos derechos personalísimos. Así el derecho a la intimidad, artículo 1071 bis, incorporado por la ley 21.173/1975; el derecho a la imagen protegido por la ley 11.723/1933. La ley 23.592/1988, actos discriminatorios, modificada por la ley 24.782/1997 y 25.608/2002, tutela el derecho al pleno ejercicio, sobre bases igualitarias de los derechos y garantías fundamentales reconocidos en la CN. Las leyes 24.417/1994 de tutela contra la violencia familiar, 25.326/2000, de protección de datos personales. Ley de historia clínica, consentimiento informado y derechos del paciente 26.529/2009, modificada por la ley 26.742/12.↩

				
				
					5. CIFUENTES, Santos. Los derechos personalísimos 2da. Edición. Astrea. Buenos Aires 1995.↩

				
				
					6. Los derechos sobre el cuerpo humano o sus partes, no tienen valor comercial, sino afectivo, terapéutico, científico, humanitario o social y sólo pueden ser disponibles por su titular siempre que se respete alguno de esos valores y según lo dispongan las leyes especiales. (Art. 17 CCyCN).↩

				
				
					7. Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad, en el informe presentado al Septuagésimo tercer período de sesiones de la Asamblea General de la ONU en su informe sobre esta temática, el 16 de julio de 2018. (véase A/71/304).↩

				
				
					8. Informe de “independiente pero no solo”. Informe mundial del derecho a decidir. Inclusion International 2014. University of East London.↩

				
				
					9. KEMELMAJER DE CARLUCCI, Aida. Revista Jurídica La Ley del 8 de octubre de 2014.↩

				
				
					10. Ídem.↩

				
				
					11. SOLARI, Néstor Eliseo. La socioafectividad en el juicio de adopción. Consultado en Facebook Derecho de Familia y Sucesiones. UBA. Cátedra del Dr. Néstor E. Solari.↩

				
				
					12. KRASNOW, Adriana. La socioafectividad en el derecho de familia argentino. Su despliegue en filiación por técnicas de reproducción humana asistida. En Revista de Derecho de Familia de Valdivia 2019. Volumen 32. Nro 1 Versión On-line ISSN 0718-0950.↩

				
				
					13. e) Autonomía de la voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias o procedimientos médicos o biológicos, con o sin expresión de causa, como así también a revocar posteriormente su manifestación de la voluntad. “los niños, niñas y adolescentes tienen derecho a intervenir en los términos de la Ley 26.061, a los fines de la toma de decisión sobre terapias o procedimientos médicos o biológicos que involucren su vida o salud”“.↩

				
				
					14. Conclusiones del tema 2. Congreso Internacional de Derechos de las Familias Niñez y Adolescencia. Mendoza 9 y 10 de Agosto de 2018. Conclusiones de la XXXII Jornada Notarial Argentina. Buenos Aires 2016.↩

				
				
					15. Anteproyecto de reformas del CCyCN elaborado por la comisión ad honorem nombrada por decreto 182/2018 presentada en septiembre de 2018. Proyecto de ley PL 620-20. – Régimen de los actos de autoprotección y de directivas anticipadas en el Código Civil y Comercial Argentino.↩

				
				
					16. En Estados Unidos, país pionero en la materia las Advanced Directives surgieron en 1967 cuando Luis Kutner, un abogado de Chicago, redactó el primer documento sobre el tema. Luego en 1976, la Natural Death Act de California dio forma a lo que hoy se conoce como “testamentos vitales”, ampliándose los alcances del concepto a partir de la aprobación de la Ley de Autodeterminación del Paciente en 1991. En ese país, las directivas anticipadas comprenden dos documentos, el denominado living will–testamento vital– y el health care proxy –poder médico poder para el cuidado de la salud –, que se otorga a un representante. Fue así el derecho anglosajón el primero en admitir “la voluntad personal del cómo vivir”, instaurando los gérmenes de la autonomía dirigida hacia el futuro.↩

				
				
					17. Esta figura en conocida en el derecho comparado: en italiano “procura sanitaria”, en inglés, “durable Powers of attorney”; “designation of patient advócate for health care”, que implica la designación de un representante, un agent attorney in fact, proxy, o surrogate, o persona autorizada para decidir en momentos en que una enfermedad le impida hacerlo por sí mismo.↩

				
				
					18. KEMELMAJER DE CARLUCCI, Aida. Las voluntades anticipadas: una apertura a favor del reconocimiento de la autonomía de la voluntad para expresar decisiones bioéticas Fecha: 1-sep-2007 Cita: MJ-DOC-4587-AR | MJD4587 Producto: SYD.↩

				
				
					19. TINANT, Eduardo Luis. Acerca de las directivas médicas anticipadas en la legislación nacional argentina. Artículo publicado el 23 de junio de 2016 en la Revista Microjuris (MJ-DOC-9927-AR | MJD9927) y basado en la disertación que efectuara el autor el 6 de agosto de 2015 en la Facultad de Ciencias Jurídicas y Sociales (UNLP) durante el Seminario intensivo «Bioética y nuevo Código Civil y Comercial Argentino».↩

				
				
					20. DE ANTUENO, Pilar. Dilemas bioéticos al final de la vida en Boletín del Centro de Bioética, Persona y Familia del 9 de noviembre de 2020 en www.centrodebioetica.org.↩

				
				
					21. “Ética y muerte digna” propuesta de consenso sobre un uso correcto de las palabras. Revista de Calidad Asistencial. v. 23. n. 6. p. 247-289 – Noviembre 2008. https://www.elsevier.es/es-revista-revista-calidad-asistencial-256-articulo-etica-muerte-digna-propuesta-consenso-13128649).↩

				
				
					22. Artículo 5° de la Ley 26.529 – reformada por la ley 26.742.↩

				
				
					23. Art. 59 inc. H del CCCN-.↩

				
				
					24. DE ANTUENO, Pilar. Op. cit.↩

				
				
					25. Ver el informe completo en: A/HRC/43/41. http://www.embracingdiversity.net/files/report/1579863124_g1934657es.pdf.↩

				
				
					26. El 21 de febrero de 2020. En el Congreso de España se debatió sobre la muerte digna, la eutanasia y el valor de la vida de las Personas con discapacidad. Las personas con discapacidad tienen derecho a decidir una muerte digna? Personas con discapacidad tienen derecho a decidir una muerte digna? https://yotambien.mx/personas-con-discapacidad-tienen-derecho-a-decidir-una-muerte-digna/+&cd=1&hl=es-419&ct=clnk&gl=ar.↩

				
				
					27. Art. 139.CCCN –”La persona capaz puede designar, mediante una directiva anticipada, a quien ha de ejercer su curatela.”↩

				
				
					28. Art. 814 del CPCC de la Provincia de Buenos Aires. El nombramiento de tutor o curador y la confirmación del que hubieren efectuado los padres se hará a solicitud del interesado o del Ministerio Público, sin forma de juicio, a menos que alguien pretendiere tener derecho a ser nombrado. Si se promoviere cuestión, se sustanciará en juicio sumarísimo. La resolución será apelable en los términos del artículo 813. El Juez oficiará al registro de Actos de Autoprotección establecido en los artículos 184 bis y subsiguientes del Decreto Ley 9.020/78 y sus modificatorias, el que deberá informar acerca de disposiciones efectuadas por la persona sujeta a curaduría, en relación a la designación de su propio curador. De existir estipulaciones al respecto, las mismas serán remitidas por el Registro al Juzgado actuante, y serán consideradas especialmente al momento de dictar resolución. Lea más: http://leyes-ar.com/codigo_procesal_civil_y_comercial_buenos_aires/814.htm.↩

				
				
					29. Observación General Nro. 1 sobre el artículo 12 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, adoptada el 11 de abril de 2014, por el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (en castellano).↩

				
				
					30. Del Informe mundial sobre Derecho a decidir. Inclusión Internacional. Universidad de East London. En www.inclusion-international.com. ↩

				
				
					31. BRANDI, Taiana Maritel. El poder al servicio del derecho de autoprotección. Revista del Notariado 921. Año 2016.Sección doctrina, p. 29.↩

				
				
					32. Podría ser una Medida autosatisfactiva que es un proceso judicial especial urgente aplicable ante la necesidad de una inmediata protección de un interés tutelable cierto y manifiesto, por el cual el actor requiere la protección de su interés a través de un pronunciamiento judicial autónomo e inmediato.↩

				
				
					33. Ley 1996 de 2019, por medio de la cual se establece el Régimen para el ejercicio de la capacidad legal de las personas con discapacidad mayores de edad.↩

				
				
					34. Decreto legislativo 1384 de 2018, que reconoce y regula la capacidad jurídica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones y modifica el Código Civil, y el Reglamento que regula el otorgamiento de Ajustes razonables y designación de apoyos e implementación de salvaguardias para el ejercicio de la capacidad jurídica de las personas con discapacidad aprobado mediante el Decreto Supremo 16-2019-MIMP).↩

				
				
					35. El Art. 61 establece: La persona plenamente capaz puede manifestar su voluntad, por cualquier forma, y decidir las formas de su sepelio e inhumación del cadáver, dar todo o parte del cadáver con fines científicos o terapéuticos.↩

				
				
					36. CSJ 376/2013 49-D/CS1.– D, M.A. s/ declaración de incapacidad. ↩

				
				
					37. I-2RO-299-F2015 Carátula M., J. A. S/ AUTORIZACION JUDICIAL (f) (X/C 834-09). Fecha 27.02.2018. Superior Tribunal de Justicia de Río Negro comentado por las autoras en Discapacidad y Modelo Social. Enfoque desde la doctrina y la jurisprudencia. Pérez Gallardo, Leonardo. Pagano, Luz María. Erreius. Buenos Aires 2020.↩

				
				
					38. Expte. 83.453. –”BAC de GANDUR, Olga c/ Jorge R. GANDUR p/ Insania” 10/08/2016. Primera Circunscripción Judicial. Cuarto Juzgado en lo civil y comercial de Minas de la Provincia de Mendoza. Fallo con gran repercusión mediática suministrado por el propio poder judicial de Mendoza.↩

				
				
					39. SPINA, Marcela Viviana. A más vulnerabilidad, mayor protección. Discapacidad y cuestiones de género, en Hacia un nuevo concepto de capacidad jurídica, Otilia ZITO FONTÁN (Coord.), Ad-Hoc, Buenos Aires, 2.014, p. 334.↩

				
				
					40. Proyecto de vida como “el instrumento que refleja todas las circunstancias y hechos trascendentes de la vida de una persona” Dicho instrumento debe reflejar la identidad, sus relaciones sociales y afectivas, sus creencias, sus ideas, sus deseos y preferencias que tienen que servir de guía, cuando haya que reproducirlos para tomar decisiones por otro. Proyecto legislativo de Italia, 2017 elaborado por el Dr. Paolo Cendón para complementar con el administratore di sostegno.↩

				
			


ALGUNAS NOTAS SOBRE DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN ARGENTINA

			Agustina Palacios

			Abogada. Doctora en Derecho por la Universidad Carlos III de Madrid. Investigadora Adjunta CONICET, Centro de Investigación y Docencia en Derechos Humanos “Alicia Moreau”, Facultad de Derecho, UNMDP. Directora Grupo de Investigación Interdisciplinario sobre “Discapacidad, Sociedad y Derechos Humanos”, UNMDP. Subdirectora Instituto de Investigaciones Jurídicas “Dr. Santiago Nino”, Facultad de Derecho, UNMDP. Relatora Argentina de la Red Iberoamericana de Expertos/as en la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. 

			Sumario: 1. A modo de introducción. 2. Algunas notas sobre el derecho internacional de los derechos humanos como marco de interpretación de la Ley. 2.1 Sobre la concepción de persona con discapacidad. 2.2 Sobre la garantía de no discriminación por motivo de discapacidad. 2.3 Sobre el derecho a la autonomía. 2.4 Sobre el reconocimiento como persona ante la ley, la no discriminación en el ejercicio de la capacidad jurídica y los sistemas de apoyo. 2.5 Sobre la situación de vulnerabilidad de la persona con discapacidad y las barreras a la hora del ejercicio de derechos personalísimos. 2.6 Sobre el derecho a la integridad personal y los derechos sexuales y reproductivos. 2.7 Sobre el derecho a la accesibilidad universal, los ajustes y los apoyos para el ejercicio de los derechos. 2.8 Algunas Observaciones de Organismos Internacionales en la materia. 3. Sobre el contenido y alcance del derecho a la interrupción legal del embarazo de personas con discapacidad en la Ley 27.610. 3.1 Sobre las condiciones mínimas y derechos en la atención del aborto y postaborto. 3.1.a El trato digno. 3.1.b Privacidad y Confidencialidad. 3.1.c Autonomía de la voluntad. 3.1.d Acceso a la información. 3.1.e Calidad. 3.2 Sobre el consentimiento informado. 4. Sobre las personas con sentencias de determinación de capacidad. 4.1 Supuesto de persona con capacidad restringida por sentencia judicial que no tuviere relación con el ejercicio del derecho a la interrupción voluntaria del embarazo. 4.2 Supuestos de persona con capacidad restringida cuya sentencia impide prestar consentimiento o de declaración judicial de incapacidad. 4.2.a Sobre el supuesto de persona con sentencia judicial de restricción a la capacidad que impide prestar el consentimiento para el ejercicio de los derechos previstos en la presente ley. 4.2.b Sobre el supuesto de persona con sentencia que declara su incapacidad. 5. Sobre las prácticas de contracepción quirúrgica de mujeres con discapacidad. 5.1 Mujeres mayores de edad capaces. 5.2 Mujeres mayores de edad declaradas judicialmente incapaces. 6. Derechos sexuales y reproductivos y acceso a la justicia. 7. A modo de breves conclusiones. 8. Referencias.

			1.	A MODO DE INTRODUCCIÓN

			La discriminación hacia las personas con discapacidad tiene un impacto especialmente significativo en su derecho a la salud sexual y reproductiva. Es cotidiana la existencia de múltiples barreras de acceso a la información, comunicación, educación y conocimiento que les impiden ejercer plenamente sus derechos sexuales y reproductivos. Desconocimiento, prejuicios, mitos y estereotipos suelen dificultar y/o imposibilitar el acceso a servicios de anticoncepción, prevención, aborto, y atención oportuna y de calidad. La creencia sobre la hipersexualidad o la falta de control sexual de personas con discapacidades intelectuales, o por el contrario, la idea de que las personas con discapacidad son asexuales y no sientes deseo sexual genera que generalmente las personas con discapacidad cognitiva y psicosocial sean concebidas como sujetos pasivos frente a su sexualidad.1

			En particular, este colectivo enfrenta innumerables barreras en el acceso a la información, bienes y servicios de anticoncepción que entre otras cuestiones, les impiden poder tomar decisiones autónomas en la materia porque su consentimiento está basado en información errónea o sesgada en virtud de estereotipos y prejuicios.2. Es sabido, asimismo, que aun hoy en día. y a pesar de la vigencia de 13 años de la CDPD, las personas con discapacidad son sometidas a prácticas de contracepción quirúrgica o abortos sin “su” consentimiento – que debe ser libre, informado y participado.

			Mujer, discapacidad, autonomía, derechos parecen ser conceptos que se suman, se entrecruzan y requieren una mirada “desde y hacia” la persona, su dignidad, su identidad, su esencia. Una mirada que requiere, sin duda, una mirada interdisciplinaria e interseccional. Así, la interseccionalidad puede ser concebida como una herramienta de análisis, un enfoque, una mirada, un concepto, que describe la interacción entre sistemas de opresión, desde el entendimiento de que nuestra identidad se encuentra conformada por varias categorías. Es decir, no soy solo mujer, no soy solo migrante, no soy solo homosexual, no soy solo un una diversidad funcional…, ni tampoco soy la simple sumatoria de dos o más de dichas condiciones. La identidad, en realidad, se edifica a partir de varias categorías – a veces estancas, otras dinámicas – pero que siempre interaccionan, y me definen como persona.
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