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Contribución del Centro de Estudios Legales y Sociales (CELS)
 a la discusión general sobre el artículo 19 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
Resumen

El presente documento tiene como objetivo contribuir a la discusión sobre el artículo 19 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a partir de los hallazgos de la última investigación del CELS: “Cruzar el muro: desafíos y propuestas para la externación del manicomio” (2015), que evidenció barreras concretas para el efectivo ejercicio de  los derechos de las personas con discapacidad psicosocial en proceso de desinstitucionalización en Argentina. Los ejes centrales de nuestro aporte versarán sobre: la relevancia de la toma de decisiones con apoyo para elegir un modo de vida específico; la centralidad de las prestaciones sociales para la inclusión en la comunidad; y la importancia de que las instalaciones y servicios comunitarios sean accesibles y promuevan mecanismos efectivos de participación en la vida pública. En definitiva, consideramos que la adopción de medidas efectivas y pertinentes para garantizar el derecho a vivir de forma independiente y ser incluido en la comunidad, es un indicador relevante del desempeño del Estado en el cumplimiento de sus obligaciones hacia las personas con discapacidad.
Introducción

Valoramos que el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante “el Comité”) brinde la posibilidad de abrir la discusión sobre el artículo 19 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante “CDPD”) ya que creemos que permitirá establecer lineamientos interpretativos que facilitarán la efectiva implementación de dicho artículo al interior de los Estados Partes.

Desde nuestra perspectiva como organización con trayectoria en la promoción y protección de los derechos humanos, identificamos algunos temas que reflejan los obstáculos comunes que enfrentan las personas con discapacidad psicosocial y que impiden la aplicación del artículo 19 en nuestro país
. En este marco, realizaremos algunas contribuciones que esperamos enriquezcan la discusión.

En líneas generales, consideramos sustancial que el alcance que se otorgue a las disposiciones del artículo 19 reflejen el eje transversal de la CDPD, que consagra el modelo social de la discapacidad y reconoce a las personas con discapacidad como plenos sujetos de derechos. Para ello, creemos que los estándares desarrollados con anterioridad por el Comité
y las pautas brindadas por el Consejo de Derechos Humanos de la ONU
, deben constituirse en el piso mínimo para comenzar la discusión acerca de la interpretación y el alcance del artículo 19. Principalmente, nos referimos a los lineamientos que el Comité ha brindado respecto de la efectiva implementación del artículo 12, donde el Comité ya ha advertido la intrínseca vinculación entre el ejercicio de la capacidad jurídica de las personas con discapacidad y el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad
. 

Seguidamente, y conforme desarrollaremos más adelante creemos importante que todo desarrollo de los alcances de las obligaciones estatales tengan en miras la necesaria vinculación existente con la satisfacción de otros derechos, artículos de la CDPD.
Sobre este punto, el Comité ya ha sostenido que se debe proceder a la desinstitucionalización de todas las personas con discapacidad
 debido a que la privación de libertad por motivos de discapacidad resulta una clara violación del artículo 14 de la CDPD
. Pese a ello, como sucede en nuestro país
, la segregación de las personas con discapacidad en instituciones psiquiátricas sigue siendo un problema generalizado
 y, la perpetuación de la institucionalización se vincula con la falta de respuesta delEstado para generar políticas públicas tendientes a su inclusión en la comunidad. 

En este contexto general, es posible afirmar que vivir de forma independiente y ser incluido en la comunidad no pueden desligarse de que se establezcan parámetros claros que orienten las políticas públicas de los Estados Partes con el objetivo de brindar las posibilidades para satisfacer los derechos que permitan a las personas con discapacidad condiciones de vida dignas, atendiendo a las particularidades y necesidades de este colectivo históricamente segregado
.

1. Comentarios al artículo 19

En 2015, el CELS publicó el libro “Cruzar el muro: desafíos y propuestas para la externación del manicomio”
 que condensa los resultados de una extensa investigación, en la cual, usando los estándares establecidos por la CDPD y otros tratados internacionales de los que la Argentina es parte, se evaluó el nivel de goce efectivo de derechos de 266 personas externadas o en proceso de externación de hospitales psiquiátricos en la Ciudad Autónoma de Buenos Aires y las Provincias de Buenos Aires, Córdoba y Mendoza.
Enfocar el análisis en la situación de las personas que han salido de largos períodos de institucionalización en hospitales psiquiátricos, permitió evidenciar con mayor claridad las barreras concretas que obstaculizan la inclusión social en forma digna. La desinstitucionalización es un momento privilegiado en el que el Estado pone a prueba su capacidad de respuesta para garantizar el derecho de las personas con discapacidad a una vida autónoma y en comunidad.
En los hallazgos quedó evidenciado que así como el Estado argentino aún mantiene dispositivos específicos para incapacitar y aislar (interdicción civil, internación involuntaria, asilos psiquiátricos) adolece de aquellos que permiten sostener y apuntalar la autonomía y la vida en comunidad, siendo común una respuesta medicalizante, segregatoria y desarticulada, y particularmente insuficiente en lo que hace a la garantía de los derechos económicos, sociales y culturales.
El sometimiento a condiciones de pobreza es un factor central que favorece el desligamiento progresivo de las personas que han estado institucionalizadas por largos períodos con las personas e instituciones que les brindan asistencia, servicios y apoyo.
Sobre las medidas efectivas y pertinentes: alcance de las obligaciones del Estado.
En el artículo 19 de la CDPD se consigna que los Estados Partes adoptarán “medidas efectivas y pertinentes” para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusión y participación en la comunidad.

Creemos sustancial que se establezcan parámetros precisos alrededor de dichos conceptos para que aquellas obligaciones en cabeza de los Estados Partes estén a la altura de estándares ya existentes en materia de satisfacción de derechos humanos. En este punto, por su intrínseco vínculo con otras disposiciones de la CDPD, las obligaciones de los Estados en materia de satisfacción de Derechos Económicos Sociales y Culturales, conforme lo ha establecido el Comité de DESC, deben ser “deliberadas, concretas y orientadas” lo más claramente posible hacia la satisfacción de las obligaciones reconocidas en el Pacto
. En el caso de las personas con discapacidad, la particular situación de exclusión, abandono y discriminación exige que el término “facilitar” al que alude el artículo 19 se traduzca en “asegurar y promover”
. 

De este modo, la interpretación del artículo 19 resulta una oportunidad inmejorable para conectar y traducir la igualdad jurídica de las personas con discapacidad pretendida en la CDPD con la igualdad real. No es suficiente con reconocer que las personas con discapacidad gozan de los mismos derechos que el resto de la sociedad puesto que, como se expuso, el acceso al goce de alguno de estos derechos para este colectivo se ve impedido o limitado. Por ende, el Estado debe eliminar las barreras y tomar medidas diferenciadas en ventaja del sector vulnerado
.

a) Sobre el derecho a elegir cómo, dónde y con quién vivir – Artículo 19 a)
Además de poder elegir libremente el lugar de residencia y el arreglo a un régimen de vida específico, vivir en comunidad implica poder participar activamente de los mecanismos de toma de decisiones y de gestión de acciones en la vida cotidiana, pues vivir en comunidad es un proceso interactivo y constante de convivencia, de gestión de conflictos y de soluciones.
Siguiendo los hallazgos de la investigación Cruzar el muro, el cambio del lugar de residencia que implica la externación de un hospital psiquiátrico no necesariamente implica la transformación de las lógicas y prácticas propias de la internación, sino que estas son fácilmente replicables en instituciones alternativas al hospital psiquiátrico.
Parte importante de la prolongación de estos dispositivos de control sobre el individuo tiene que ver con el rol que ocupan las personas que deberían proveer sistemas de apoyo en la vida cotidiana, que en la mayoría de los casos bloquea la relación con otros miembros de la comunidad, lejos de promoverla y facilitarla.
La CDPD introduce a los sistemas de apoyo como una herramienta útil para posibilitar el pleno ejercicio de la capacidad jurídica y la vida independiente. Es deber del Estado desarrollar normativas y ejecutar prácticas coherentes con este concepto, que materialicen el mandato de generar dispositivos cercanos y cotidianos que estén a disposición de las personas que lo requieran.

En lo que hace a la vida en comunidad, son particularmente relevantes aquellos apoyos que emergen de los lazos sociales cotidianos, por lo que el Estado debe reconocerlos en el proceso de toma de decisiones sin desmedro de poner a disposición personas capacitadas para cumplir esa función cuando estas no se encuentren de forma natural en el entorno de la persona con discapacidad.

La capacidad de hacer uso de los apoyos disponibles en el entorno social está condicionada por el sometimiento a condiciones precarias de vida. Si las necesidades básicas no están garantizadas, la situación de pasividad y excesiva dependencia en relación a las instituciones públicas y privadas con las cuales la persona interacciona, evitan un diálogo en condiciones de igualdad y en tanto limita la participación activa en la vida comunitaria.
La falta de mecanismos de comunicación, información y educación formal e informal adecuados también genera un límite estructural a la posibilidad de poder elegir, decidir o consentir de forma consciente e informada sobre aspectos relevantes del entorno vital.
Finalmente, la posibilidad de vivir de forma integrada en la dinámica comunitaria no puede pensarse sólo como una asimilación unilateral de la persona con discapacidad al medio que la rodea, es precisamente su participación activa la condición de posibilidad para que la comunidad se transforme progresivamente en un entorno inclusivo.

El Estado –también a nivel local- tiene la obligación de proveer mecanismos efectivos y eficientes de consulta para conocer la voluntad, la opinión y los aportes de las personas con discapacidad en todas las políticas públicas que impacten en la comunidad y particularmente en aquellas con impacto directo en las condiciones de vida de este colectivo
.
b) Sobre el acceso a los servicios de asistencia y apoyo – Artículo 19 b)

Tradicionalmente, el Estado argentino ha generado un sistema de respuesta institucional para las personas con discapacidad excesivamente sesgado hacia una lógica medicalizante, en la que se asume la discapacidad psicosocial como una enfermedad y se ubica en el sector salud el núcleo de las políticas y acciones dirigidas a este colectivo.

La investigación Cruzar el muro, dio cuenta de la vinculación histórica de las personas que han estado institucionalizadas en hospitales psiquiátricos con el sistema de salud, incluso como ámbito de acceso a la asistencia estatal en ámbitos tan dispares como la vivienda, el trabajo y la gestión de trámites judiciales o de seguridad social.

En este sentido, el acceso a los servicios de asistencia y apoyo para la vida en comunidad de este colectivo, implica la ruptura con el asilo psiquiátrico como centro unificador de la relación con el Estado. Esto excede el ámbito de la asistencia en salud -que debe ser provista en condiciones de igualdad en instituciones generales, sin segregación ni discriminación- y debe centrarse en una perspectiva de protección y promoción de derechos sociales.

El sistema de protección y seguridad social es un ámbito privilegiado del Estado para definir y proveer servicios de asistencia y apoyos coherentes con el mandato de la CDPD. La investigación realizada en Argentina evidenció cómo las prestaciones previstas por el sistema de seguridad social nacional (ya sea público, privado o mixto) aún mantienen una perspectiva medicalizante, orientada a la internación en crisis en lugar de promover la vida independiente.
La escasa oferta de prestaciones disponibles para todas las personas con discapacidad se relaciona con su rigidez: el sistema de seguridad social en Argentina contempla una serie única y específica de prestaciones a las que cada persona puede elegir acceder o no, pero no desarrolla esquema individualizados que se ajusten a las necesidades y requerimientos específicos de cada persona en función de su situación individual.
Igualmente la recepción de los servicios de asistencia y apoyo debe estar bajo la órbita de control de las personas con discapacidad. Así como tienen derecho a elegir qué prestación usar, deben tener también la posibilidad de evaluar su desempeño, de cambiar sus características y eventualmente de decidir su finalización o sustitución por otro dispositivo.

Al ser la institucionalización psiquiátrica cronificada la forma de respuesta institucional preferencial del Estado para las personas con discapacidad psicosocial, el Estado ha soslayado su obligación de garantizar activamente el acceso pleno y en igualdad de condiciones a otros derechos, particularmente los económicos, sociales y culturales.

Esto plantea obligaciones adicionales para el Estado en los casos de personas con discapacidad con largos períodos de internación, sobre las que ha recaído con más peso la desidia institucional. Estas trayectorias de vida requieren de un mayor esfuerzo estatal para posibilitar la desinstitucionalización y el retorno a la vida en comunidad, generando acciones afirmativas para superar la brecha estructural que separa a este grupo de los demás ciudadanos.

c) Sobre la disponibilidad de las instalaciones y servicios comunitarios – Artículo 19 c)
Una barrera estructural para la inclusión y la participación de las personas con discapacidad psicosocial en el entorno social es la discriminación que aún bloquea el acceso en condiciones igualitarias a las instalaciones y servicios comunitarios de la localidad de residencia.
La discriminación está basada al menos en dos factores: a) La tendencia a establecer instituciones segregadas para las personas con discapacidad y b) La exclusión tácita o explícita de las instituciones que deberían prestar servicios generales a todas las personas.
Particularmente en relación a las personas con discapacidad psicosocial las barreras comunicacionales y actitudinales son generalizadas, y por su condición poco explícita, suelen ser aún más naturalizadas. En la experiencia cotidiana es comúnel rechazo automático a las consultas y demandas de las personas con discapacidad, o la solicitud innecesaria de la intervención de otra persona, familiar o de algún profesional “en representación” de la misma, dinámica que es generalizada también en instituciones públicas.
El Estado argentino aún mantiene una deuda importante con respecto a la CDPD en lo relativo a garantizar la accesibilidad y a proveer ajustes razonables en las entidades que brindan servicios a la comunidad.
Estos servicios deben garantizar el derecho a recibir información de manera oportuna y sin costo adicional. En relación a las personas con discapacidad psicosocial, es fundamental poner énfasis en el desarrollo de las habilidades comunicativas de las personas que deben brindar la información, en el sentido de poder respetar los tiempos y los distintos modos de procesamiento cognitivo de quien consulta.
Las personas con discapacidad psicosocial deben poder expresar libremente su opinión en el ámbito de las instalaciones y servicios comunitarios de los que hagan uso, y particularmente deben poder dar indicaciones previas y evaluar a posteriori la pertinencia del abordaje recibido, así como decidir su continuidad o su cese.
También en relación a las instalaciones y servicios provistos en la comunidad, es fundamental que existan canales efectivos de participación de las actividades públicas y de los procesos sociales y políticos propios del lugar, por ejemplo, formando parte de comités de planificación de políticas, de evaluación institucional o de formulación de propuestas.
Palabras finales 
En razón de lo expuesto y de la centralidad de este tema para la concreción del paradigma social de la discapacidad que establece la CDPD, reconocemos la importancia de que  el Comité haya iniciado un proceso de discusión y consulta para la elaboración de una Observación General sobre el artículo 19. Esperamos que los aportes incluidos en este documento puedan ser tenidos en cuenta a tal efecto.
�El Centro de Estudios Legales y Sociales (CELS) es una organización no gubernamental que trabaja desde 1979 en la promoción y protección de los derechos humanos y el fortalecimiento del sistema democrático en Argentina. El CELS cuenta con estatus consultivo en el Consejo Económico y Social (ECOSOC) de las Naciones Unidas desde 2012.


�En el caso de Argentina, el Comité en las Observaciones del año 2012 ha notado con preocupación la falta de cumplimiento por parte del Estado del artículo 19 “por la falta de recursos y servicios adecuados y suficientes para garantizar el derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad” y ha instado al Estado que “implemente programas integrales para que las personas con discapacidad tengan acceso a una amplia gama de programas de rehabilitación domiciliaria, residencial, comunitaria o de otro tipo y a la libre autodeterminación sobre dónde y cómo vivir” (Observaciones finales sobre el informe inicial de Argentina, aprobadas por el Comité en su octavo período de sesiones, 17 a 28 de septiembre de 2012, CRPD/C/ARG/CO/1, parag. 33 y 34).


�Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 11º período de sesiones, 30 de marzo a 11 de abril de 2014, Observación general sobre el artículo 12: igual reconocimiento como persona ante la ley, CRPD/C/11/4; Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 11º período de sesiones, 30 de marzo a 11 de abril de 2014, Observación general sobre el artículo 9: accesibilidad, CRPD/C/11/4; Guidelines on article 14 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, The right to liberty and security of persons with disabilities, adopted during the Committee’s 14th session, held in September 2015.


�Consejo de Derechos Humanos de la ONU, Estudio temático sobre el derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad,  Informe de la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, 28º período de sesiones, A/HRC/28/37, 12 de diciembre de 2014.


�Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 11º período de sesiones, 30 de marzo a 11 de abril de 2014, Observación general sobre el artículo 12: igual reconocimiento como persona ante la ley, CRPD/C/11/4, parag. 44-46. 


�Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 11º período de sesiones, 30 de marzo a 11 de abril de 2014, Observación general sobre el artículo 12: igual reconocimiento como persona ante la ley, CRPD/C/11/4, parag. 46


�Committee on the Rights of Persons with Disabilities, Guidelines on article 14 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, The right to liberty and security of persons with disabilities, Adopted during the Committee’s 14th session, held in September 2015, parag. 6


�En el caso de Argentina, el Comité en las Observaciones del año 2012 ha notado con preocupación la falta de cumplimiento por parte del Estado del artículo 14 y ha sostenido que “observa con preocupación que la internación involuntaria y prolongada sigue prevaleciendo en el Estado parte, a pesar de la adopción de estrategias de desinstitucionalización y de que la Ley Nacional de Salud Mental, LNSM (Ley No. 26.657) se centra en el modelo de derechos humanos de la discapacidad” y ha instado al Estado a  “implementar de manera efectiva las estrategias de desinstitucionalización adoptadas, así como a desarrollar e implementar planes de salud mental basados en el modelo de derechos humanos de la discapacidad, así como medidas eficaces que promuevan la desinstitucionalización de las personas con discapacidad” (Observaciones finales sobre el informe inicial de Argentina, aprobadas por el Comité en su octavo período de sesiones, 17 a 28 de septiembre de 2012, CRPD/C/ARG/CO/1, parag.23 y 24)


�Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 11º período de sesiones, 30 de marzo a 11 de abril de 2014, Observación general sobre el artículo 12: igual reconocimiento como persona ante la ley, CRPD/C/11/4, parag. 42


�A modo comparativo, podemos traer a consideración que la Corte Interamericana de Derechos Humanos ha desarrollado estándares de satisfacción del derecho a la vida digna en varios precedentes jurisprudenciales y ha advertido que su observancia por partes de los Estados Partes presenta "modalidades especiales" en determinadas circunstancias, particularmente cuando los individuos en cuestión se encuentran en situación de grave vulnerabilidad y en circunstancias de marginación social y abandono. ("Niños de la Calle" Villagrán Morales y Otros versus Guatemala, 1999 y voto razonado del Juez Cancado Trindade en el caso Comunidad Sawhoyamaxa,  parag. 29). 


�Libro digital disponible en: � HYPERLINK "http://www.cels.org.ar/especiales/cruzarelmuro" �http://www.cels.org.ar/especiales/cruzarelmuro�/


�Comité DESC, Observación general 3, La índole de las obligaciones de los Estados Partes (párrafo 1 del artículo 2 del Pacto), (Quinto período de sesiones, 1990), U.N. Doc. E/1991/23 (1990), parag. 2. 


�Las obligaciones de asegurar suponen asegurar que el titular del derecho acceda al bien cuando no puede hacerlo por sí mismo. Las obligaciones de promover se caracterizan por el deber de desarrollar condiciones para que los titulares del derecho accedan al bien (ABRAMOVICH, Víctor y COURTIS, Christian, “Apuntes Sobre La Exigibilidad Judicial De Los Derechos Sociales”, página 2).  


�PALACIOS, Agustina: “Derecho a la igualdad y medidas de acción positiva”, Revista Quorum del Colegio De Abogados De Mar Del Plata,  Diciembre de 2000, Id Infojus: DACF010005 


�Estudio temático sobre el derecho de las personas con discapacidad a participar en la adopción de decisiones. Informe de la Relatora sobre los derechos de las personas con discapacidad al Consejo de Derechos Humanos de la ONU en virtud de la resolución 26/20. (12/01/2016).





